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Formanden har ordet

Kære læsere.

Endnu et blad er på vej ud med posten 
til medlemmerne af Landsforeningen. 
Det er med glæde, at vi kan fremsende 
endnu et produceret oplag med infor-
mation og nyheder. 

Udover bladet tilbydes der mange ak-
tiviteter og støttemuligheder i Lands
foreningen. Meget af støtten har enorm 
betydning for familier eller enkeltper-
soner med HS tilknytning. Derfor ville 
vi også ønske, at der var flere, som ville 
indmelde sig og dermed støtte Lands
foreningen.

En Landsforening som vores, kan kun 
eksistere såfremt der findes medlemmer 
– og jo flere, jo bedre. Dermed kan der 
søges om flere midler til drift og akti-
viteter. Vi står også bedre rustet i of-
fentligheden og i sundhedsvæsenet, når 
vi er en stor, aktiv forening med mange 
medlemmer. 

Et medlemskab er derfor ikke ’blot’ med 
til at drive en forening, men i høj grad 
med til at muliggøre større støtte, infor-
mation og hjælp til alle med tilknytning 
til HS i Danmark. Derudover er en for-
ening yderst vigtig, såfremt der opstår 
uretfærdigheder i det offentlige system. 
Vi er, som forening, upolitiske og har 
ingen anden interesse end at støtte fami-
lierne, og være med til at optimere for-
holdene for at opnå bedst mulig livskva-
litet. Derfor er Landsforeningen en opti
mal samarbejdspartner, når man støder 

’mod muren’ i f.eks. sagsbehandlinger. 
Jeg plejer at sige, at Landsforeningen er 
’advokat’ for HS-familier. Vi finder os 
simpelthen ikke i dårlig og nedværdi-
gende sagsbehandling. Dette uanset om 
det skyldes manglende indsigt, forståelse 
eller økonomi.

Derfor, uanset om man f.eks. tænker, at 
foreningen nu ikke længere er aktuel, da 
ingen i familien har symptomer, så har 
det kæmpe betydning, at man er med til 
at støtte foreningen, så vi har mulighed 
for at hjælpe og kæmpe de Huntington-
sager, der skal kæmpes.

Vi står bedre rustet – når vi alle står 
sammen!!

Derfor – du må endelig opfordre dine 
familiemedlemmer, naboer, venner og 
andre du kender til at melde sig ind, og 
hjælpe os til at være en solid forening 
med stor gennemslagskraft. Du kan jo 
hilse og sige, at vi har super hyggelige ar-
rangementer, f.eks. ’Rundt om HS’ hvor 
familierne mødes, hører oplæg og fester 
sammen lørdag aften. 

Igen vil jeg sige ’rigtig god læselyst’ – og 
husk at ALLE er yderst velkomne til at 
bidrage med artikler, information m.m. 
i bladet. 

I skriver blot til blad@huntington.dk.

Med venlig hilsen

Charlotte Hold
Formand
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WEEKENDSEMINAR

Guddommelige Guldberghus
Huset ligger kun 500 meter fra skov og 
strand i naturskønne omgivelser. 
Selve huset er fra starten af 1930’erne, 
og det kan selvfølgelig ses og mærkes i 
de små sovegemakker eller på de skæve 
gulve – omvendt er det også charmen ved 
huset. 

I 1980’erne gennemgik huset en større 
renovering, hvor der blev etableret bade
faciliteter, opsat nyt køkken og tilføjet 
en ny fløj.
Huset har 33 sengepladser fordelt på 
13 værelser, herudover er der en sovesal 
med plads til 10 personer på madrasser. 
Se mere på guldberghus.dk 

Så åbnes dørene igen til weekend seminar for unge i alderen 18 – 45 år. 

Du/I skal sætte kryds i kalenderen fra fredag den 1. marts til søndag den 3.
marts 2019. 

Stedet, hvor vi skal nyde hinandens selskab er:
Guldberghus ved Kobæk Strand, Rypevej 12, 4230 Skælskør
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WEEKENDSEMINAR

Hvem er du?

Vi ved ikke, hvem du er, måske er du
- positiv-testet 
- negativ-testet 
- risikoperson
- pårørende 
- eller noget helt andet.

Alderen 18-45 år er ikke det afgørende, 
men man skal kunne klare sig selv.
Det vigtigste er, at du har lyst til at bruge 
en weekend med andre, der har HS tæt 
inde på livet. Denne weekend er en op-
lagt mulighed for at bygge netværk med 
ligesindede som dig selv.
Vi glæder os til at se jer alle sammen til 
en helt fantastisk weekend.

Lene Kristiansen og Lene Siggaard

Praktisk info for weekenden:

Prisen for denne weekend er:
250 kr. for medlemmer af foreningen
1000 kr. for ikke-medlemmer
Dette inkluderer 2 overnatninger samt 
forplejning. 
Der vil blive serveret drikkevarer til ma-
den, hvad du skal drikke derudover, skal 
du selv medbringe.

I bedes selv medbringe: 
Dyne, pude, lagen, betræk (evt. sove-
pose i stedet) og håndklæde. 

Tilmelding skal ske senest 
den 15. februar 2019 til:
Lene Kristiansen 
E-mail: lenekr76@hotmail.com
Telefon: + 45 22 79 99 39
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Generalforsamling 2019
Landsforeningens årlige generalforsamling vil blive afholdt

Lørdag d. 6. april i DGI-byen
Tietgensgade 65, 1704 København.

Dagsorden iht. vedtægterne.

Såfremt medlemmer ønsker et eller flere punkter sat på dagsorden til behandling 
på generalforsamlingen, og/eller har forslag til valg af bestyrelsesmedlemmer, skal 
dette skriftligt være anmeldt til foreningens formand senest d. 1. marts for at kunne 
behandles ved generalforsamlingen. 
Senest d. 15. marts fremlægger bestyrelsen de modtagne forslag på Landsforeningens 
hjemmeside. Forslagsstilleren, eller en anden af stilleren udpeget, skal motivere de 
foreslåede forslag på generalforsamlingen, inden de kan optages til afstemning.

På valg er formand og 2 bestyrelsesmedlemmer.

Det endelige program for generalforsamlingen vil blive meddelt i næste nummer af 
huntingtons.dk, ligesom det vil kunne ses på hjemmesiden, når tiden nærmer sig.  
Så husk et kryds i kalenderen og på gensyn.

Bestyrelsen.

11/10/2018 roundcube.curanet.dk (1028×673)

https://roundcube.curanet.dk/?_task=mail&_action=get&_mbox=INBOX&_uid=12531&_part=2&_frame=1&_extwin=1 1/1
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PÅRØRENDEDAGEN 
4/2 • 2019 

"Tapeten" i Ballerup

Pårørendedagen 4/2 • 2019 er arrangeret 
af  Pårørende i Danmark 
i samarbejde med Ballerup Kommune.

TEMA: DEN GODE AFLASTNING
Sæt kryds i kalenderen - meld dig til i dag!

Til Pårørendedagen 2019 sætter vi fokus på a astning, så pårørende med god samvittighed kan 
få en pause fra de daglige omsorgsopgaver.

Undersøgelser viser, at pårørende, der hjælper deres nærtstående i mange timer hver dag og/eller 
i rigtig mange år i træk, er i høj risiko for at brænde ud. Gode, trygge a astningstilbud er derfor 
helt centrale for pårørendes helbred og trivsel. Desværre er mange pårørende uvidende om de 
forskellige a astningsmuligheder, og andre er kritiske overfor den a astning, de får tilbudt af  
kommunen. Det må kunne gøres bedre, men hvordan?

Med inspiration fra indland og udland, fra politikere og praktikere og pårørende stiller vi på 
Pårørendedagen 2019 skarpt på, hvad der kendetegner den gode a astningsløsning. 

Har du 
spørgsmål, 
så kontakt 

marie@
paaroer.dk

Deltagelse er gratis, 
men kræver tilmelding 

til info@paaroer.dk
Det endelige 

program 
udsendes 

i december
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Så er det tid til Julehygge og banko! 
Den 29.11.18 fra kl. 19 til kl. 21 i den store sal i Pilehuset, 
Bystævneparken 23, 2700 Brønshøj. 

Der vil være hygge med gløgg og æbleskiver og 3 spil 
banko. 

Deltagerbetaling 30 kroner pr. person.

Bankoplader: 
1 plade – 25 kroner 
5 plader – 100 kroner 

Tilmelding skal ske senest den 20.11.18 til Bente Bosse, 
2538 0323 eller bentebosse@pc.dk 

Glæder os til at ses, 
Nissehilsner fra  
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Julebanko vest for Valby Bakke - hvordan går det lige med det? 

18/10/2018 roundcube.curanet.dk (640×480)

https://roundcube.curanet.dk/?_task=mail&_action=get&_mbox=INBOX&_uid=12644&_part=3&_frame=1&_extwin=1 1/1

Hvem tager arven op 
efter Herning?
På en eller anden måde kom Silkeborgs 
Torsdags Café på tale. Oprettet for godt 
et år siden af foretagsomme demens-
konsulenter i Silkeborg, med møde hver 
torsdag formiddag fra kl. 11 til kl. 13.

En lille orientering om caféen:
Bestyrelse blev dannet, da det gik op for 
os, at man ikke kan modtage penge fra 
hverken kommune eller fonde eller no-
get - hvis ikke man kan fremvise vedtæg-
ter, bankkonto, bestyrelsesmedlemmer, 
-vi skal komme efter jer. Så det gjorde vi. 

Vi bestemte os for at prøve aften åbning, 
bare en gang om måneden, for at give ar-
bejdende pårørende lejlighed til at møde 
op i lokalet i frivillighuset og være sam-
men med ’os andre’. Dette er demens-
konsulenterne til orientering ikke ind-
blandet i, det er udelukkende bestyrelses 
initiativ. Indtil nu er det kun blevet til 
to gange af forskellige tekniske årsager. 
Men vi får styr på det! Næste gang bliver 
med spisning. 
På sidste møde blev julebanko vendt, og 
vi talte om, om vi kunne og ville overtage 
arrangementet og være arrangører. Be-
slutningen blev, at det vil vi gerne prøve 

kræfter med! Men at vi var for sent ude 
til at kunne nå at arrangere nu i år, med 
afvikling i november. Og hvad er der i 
vejen med påske eller pinsebanko, sagde 
vi så. Det vil sige, at vi vender stærkt til-
bage med en dato i foråret 2019.
Er der nogen, der har kommentarer eller 
ønsker i den anledning, hører vi gerne 
fra jer. På mail: silkeborgstorsdagscafe@
outlook.dk.
Endelig annoncering af tid og sted bli-
ver i næste blad og på landsforeningens 
hjemmeside og Facebook 

Mange hilsener og glædelig jul 🎄
Bestyrelsen v/Birgitte H., forquinde

18/10/2018 roundcube.curanet.dk (480×640)

https://roundcube.curanet.dk/?_task=mail&_action=get&_mbox=INBOX&_uid=12645&_part=3&_frame=1&_extwin=1 1/1

Der hygges, mens der laves alkoholfrie drinks.

Alkoholfrie
drinks.

Delikatesse­
vogn

18/10/2018 roundcube.curanet.dk (480×640)

https://roundcube.curanet.dk/?_task=mail&_action=get&_mbox=INBOX&_uid=12648&_part=3&_frame=1&_extwin=1 1/1
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Raske kontrolpersoner uden sygdomsanlægget for Huntingtons sygdom 
søges til projektet:

Huntingtons sygdom: 
Endo-fænotyper, biomarkører og patientspecifikke inducerede 

pluripotente stamcelle-deriverede neuronale modeller

Vi søger fortsat raske kontrolpersoner til en undersøgelse, hvor vi ønsker at 
inddele personer med Huntingtons sygdom i forskellige grupper på grundlag af 
bl.a. symptomer, og at sammenligne disse grupper på baggrund af markører målt 
i blod og rygmarvsvæske, herunder sammenligning med raske kontroller. Dette 
vil kunne give os viden om sygdomsprocesserne bag Huntingtons sygdom. Vi 
vil undersøge om der er en udvikling af disse markører som kan relateres til en 
udvikling i sygdommen. Undersøgelsen består i første omgang af en lægelig 
del og potentielt senere hen også en neuropsykologisk del, hvor der foretages 
klinisk undersøgelse, test af intellektuelle funktioner og personlighedstræk, 
blodprøve, lumbalpunktur og spytprøve.

Hvor:
Sektion for Neurogenetik, Hukommelsesklinikken, Neurologisk afdeling, 
Rigshospitalet. Juliane Maries Vej 28, afsnit 6911, 2100 København Ø.

Hvor tidskrævende:
Det samlede undersøgelsesprogram tager ca. 3 timer.

Krav:
Du skal være testet for Huntingtons sygdom, og må ikke have sygdomsanlægget. 
Desuden skal du være rask, 20 år eller derover og interesseret i at deltage.
Undersøgelserne indgår i et større forskningsprojekt og resultaterne vil blive 
anonymiseret, ligesom den enkeltes resultater ikke vil blive oplyst til de 
enkelte deltagere, dog vil der være mulighed for at få information om de i 
forskningsprojektet opnåede resultater og eventuelle konsekvenser for dig.
Forsøget er godkendt af Videnskabsetisk Komité, nr: H-17002606
Yderligere oplysninger og tilkendegivelse af ønske om at deltage fås hos kon-
taktpersoner:

Marie Nathalie Nickelsen Hellem, læge og Ph.d.-studerende, 
Hukommelsesklinikken, Rigshospitalet.
Email: marie.nathalie.nickelsen.hellem@regionh.dk. Tlf: 35455573

Lena Hjermind, Overlæge, Hukommelsesklinikken, Rigshospitalet. 
Email: lena.elisabeth.hjermind.01@regionh.dk

Jørgen E. Nielsen, Overlæge, Hukommelsesklinikken, Rigshospitalet. 
Email: joergen.erik.nielsen.01@regionh.dk.
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Jørgen E. Nielsen 
- Danmarks første professor 
i arvelige hjernesygdomme

I april 2018 blev Jørgen E. Nielsen, som 
mange af jer kender bl.a. fra tidligere 
foredrag i foreningen, professor i arve-
lige hjernesygdomme ved Københavns 
Universitet. 
Han holdt tiltrædelsesforelæsning den 
21. september i det største auditorium 
på Rigshospitalet, som var fyldt godt op 
med medlemmer af familier fra nogle af 
de sygdomme, han er ekspert i og kolle-
ger i alle aldre. LHS’ bestyrelse var også 
repræsenteret (ud over mig, der jo er så 
heldig også at være kollega).
Samtidig med sit professorat fortsæt-
ter han sin ansættelse som overlæge og 
forskningsleder på Hukommelsesklinik-
ken, Rigshospitalet. Jørgen arbejder ikke 
kun med Huntingtons Sygdom, men 
han er årsagen til, at vi i Danmark er så 
organiserede med HS-ambulatorier og 
med deltagelse i internationale, kliniske 
projekter. Han startede Danmarks første 
HS-ambulatorium på Hukommelseskli-
nikken, Rigshospitalet i København for 

15 år siden og var leder af den danske del 
af det daværende europæiske registerstu-
die i mange år. Før oprettelsen af HS-
ambulatoriet i København havde perso-
ner med HS enten slet ikke mulighed for 
fast kontrol i ambulatorium, eller gik til 
kontrol lidt spredt rundt på forskellige 
neurologiske og psykiatriske afdelinger 
hos mange forskellige læger med meget 
forskellig viden og erfaring om HS.
Jørgens intelligens, kreativitet og nysger-
righed har gennem årene ikke kun hjul-
pet ham selv til at komme langt og blive 
anerkendt i den internationale forsker-
verden. Den har også været til inspiration 
for mange af os andre, hvilket er medår-
sag til, at det faldt helt naturligt, at han 
skulle opbygge en forskergruppe med 
tilhørende laboratorium fra bunden på 
Hukommelsesklinikken, Rigshospitalet.
Vi er mange, der glæder os til at følge 
hans arbejde – og gerne deltage lidt ind 
imellem – i fremtiden.

Lena Hjermind
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Flyttedag for neurologisk afdeling i  Århus
Midt i marts 2019 kommer der til 
at ske store ting for os i Aarhus. Stort 
på alle måder. Neurologisk afdeling 
flytter til ny lokaler på DNU – Det Ny 
Universitetshospital, Aarhus. 
Det ligger i den nordlige ende af Aarhus, 
tæt ved motorvejsafkørsel Aarhus N, og 
altså noget lettere tilgængeligt end vores 
aldrende lokaler på Nørrebrogade. 
DNU bliver Danmarks største hospital 
med et samlet bygningsareal på næsten 
500.000 m². 
Når hospitalet er færdigudbygget, vil 
grundarealet være på ca. 1,25 million m2 
og bliver altså på størrelse med en mindre 
dansk provinsby. Det er lyst og lækkert 
og nyt ikke mindst. Ikke mere træk ind 
af vinduerne eller elevatorer, der knirker. 

Afstandene på hospitalet er store. På 
tværs vil det komme til at svare til af-
standen mellem Banegårdspladsen i Aar-
hus centrum gennem gågaden og ned til 
Domkirkepladsen. Og vi vil være mel-
lem 9.000 - 10.000 ansatte.
Men bare rolig – størrelsen kommer 
I som patienter og pårørende ikke til 
at mærke – medmindre I får lyst til at 
komme lidt rundt på matriklen på tur. 
Vi kommer til at holde til i bygningen 

ved én af de to helikopterlandingsplad-
ser – ved indgang J. Så det er den eneste 
indgang, man skal forholde sig til i for-
hold til neurologisk afdeling. 
Parkeringskaos – tænker man. Det er 
der vist på alle sygehuse. Men vi er så 
heldige, at der faktisk er et P-hus lige 
uden for indgang J. Og masser af pladser 
omkring sygehuset. Og ikke mindst 
den nye Letbane – Aarhus har nemlig 
fået sporvogn igen. Og den kører lige 
til sygehuset. Så vi kan ikke love at det 
bliver lige til at parkere, men der er langt 
flere muligheder, end hvor vi bor nu. 
Vi glæder os til at flytte – og se jer i nye 
omgivelser. Nye ambulatorielokaler og 
forskningsdelen bliver stor og rumme-
lig. Der er lige lidt praktik, der skal på 
plads, så alle detaljer kan vi ikke fortælle 
endnu. Lidt kaos bliver der nok også i 
et par uger, indtil vi vænner os til at bo 
et nyt sted, men vores flyttekoordinator 
siger, at der er styr på tingene. 
Vi kan endnu ikke vise billeder af 
lokalerne – da de faktisk ikke er 
færdigindrettet endnu. Men her er lidt 
før og efter billeder – så kan de, der 
ikke er vant til at komme i Aarhus hos 
Charlotte, Ane Mette og mig, jo gætte, 
hvad der er nyt og gammelt. 
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Flyttedag for neurologisk afdeling i  Århus
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Ny psykiater på 
Hukommelsesklinikken

Psykiater Elsebet Steno Hansen blev pr. 
1. april 2016 ansat som overlæge i Hu-
kommelsesklinikken på Rigshospitalet. 
Hun var også ansat som vikar for overlæ-
ge i Hukommelsesklinikken 2007, men 

hun vælger nu at stoppe og har fundet 
job tættere på sin bopæl. Det er vi selv-
følgelig mange, der er kede af.
Men det er med stor glæde, jeg kan for-
tælle, at psykiater Hanne Vibe Hansen, 
der var ansat 1. november 2013 til marts 
2016 som overlæge i Hukommelseskli-
nikken på Rigshospitalet, kommer til-
bage til samme stilling. 
Hanne Vibe Hansen har siden, hun 
stoppede i Hukommelsesklinikken, væ
ret tilbage i psykiatrien, hvor der var 
brug for hendes store viden og evner 
som leder, men heldigvis vil hun gerne 
tilbage og arbejde bl.a. i HS-teamet.

Lena Hjermind
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DIÆTIST

HJÆLP
Har du brug for hjælp til maden?

DIAETIST@HUNTINGTONS.DK

DIÆTISTDIÆTIST

HJÆLP
DIAETIST@HUNTINGTONS.DK

Du kan få hjælp til svar på spørgsmål om mad til
personer med HS hos landsforenigens diætist

Susanne Bakmann

Susanne har over 10 års erfaring med HS

Det kan fx. dreje sig om mad ved vægttab, synkebesvær,
ernæringsdrikke eller energibehov. 
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 GRAFISK DESIGN

 TRYKSAGER

 DISPLAYS

svanemærket grafisk produktion

Ndr. Ringgade 70A · 4200 Slagelse  · Telefon 5852 5222 · jannerup@jannerup.dk · www.jannerup.dk

Det er muligt at få tilsendt 
elektronisk nyhedsbrev 
fra Sjældne Diagnoser

Sjældne Diagnosers sekretariat udsender mail på faste tidspunkter;

Nyhedsmail udsendes 10 gange om året til alle, der har meldt sig til.

Tilmelding sker på:
https://sjaeldnediagnoser.us3.list-manage.com/
subscribe?u=68f473858faa6e556de83335c&id=7f4170897e

Se det seneste nyhedsbrev her:
https://sjaeldnediagnoser.us3.list-manage.com/
subscribe?u=68f473858faa6e556de83335c&id=7f4170897e

I er ALTID velkomne til at fremsende ting, I gerne vil have med i nyhedsmailen.
Skriv til mail@sjaeldnediagnoser.dk
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Ægtefælledag på Hornstrup 
Kursuscenter 1. september 2018

Kære ægtefæller/samlevere ”KOM NU UD AF BUSKEN” 

Jeg har endnu engang været til en berigende ægtefælledag på Hornstrup Kursuscenter.

Flittige Laila styrede os endnu engang gennem en rigtig dejlig og hyggelig dag, hvor 
alle vores problemer og små historier blev vendt og drejet, hvis der var behov for det. 
Vi har også brug for bare at fortælle – det er måske i virkeligheden det vigtigste. Alle 
har vi jo frustrationer over sygdommen, som har ramt vores familie, og hvad enten 
man synes det ene eller det andet, er det mega vigtigt at komme af med det. Det kan 
vi komme i dette forum, og derfor kære ægtefæller/samlevere KOM OG VÆR MED 
næste gang. Jeg ved, at I sidder derude og ikke rigtigt synes, at I kan overskue at del-
tage (havde det selv på samme måde). Når man først har været med, vil man ikke 
fortryde det. 

Forløbet gennem en sådan sygdom kan være en ensom rejse, hvis man ikke rigtigt har 
nogen at tale med om det, og det har man på denne dag. Det er rigtig godt at blive 
”rusket” lidt igennem og høre at andre har samme problemer og forskellige måder at 
takle dem på, der gives rigtig gode idèer til at komme videre.

Vores behov for ”tørt og vådt” bliver også dækket til alles tilfredshed, det er så fint.

Anna Grethe Laier

Oversættere til HDBuzz søges

Er du god til både engelsk og dansk, har du god forståelse for biologi, og har du 
lyst til at hjælpe med at oversætte forskningsartikler om Huntingtons Sygdom 
til hjemmesiden HDBuzz (http://www.hdbuzz.net/), så hører jeg meget gerne 
fra dig. 

På nuværende tidspunkt er der 2-3 artikler om måneden, der skal oversættes fra 
engelsk til dansk, hvilket bliver gjort af en gruppe frivillige, men da der er flere 
artikler end vi kan nå at oversætte, modtager vi gerne al den hjælp, vi kan få. 

Ring og hør nærmere på 26 13 73 76 eller send en mail på gilling@euro-hd.net.

Mette Gilling Nielsen

Dansk koordinator, EHDN
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10. EHDN Plenarmøde 

14.-16. september i Wien

Det europæiske HS netværk, EHDN, 
holder hver 2. år plenarmøde. Et ple-
narmøde eller plenummøde er efter de-
finitionen et møde, hvor alle er til stede, 
ikke kun udvalgte grupper.
Plenarmødet i år i Wien levede i høj 
grad op til definitionen. Der var 1.000 
deltagere, og fra Danmark alene var vi 
27 personer, der henholdsvis repræsen-
terede LHS, HS-genbærere og pårø-
rende, ansatte på Bomiljø HS Tangkær, 
psykolog Lona Bjerre fra Århus, samt 
HS-ambulatorier og forskergrupper fra 
Århus, Odense og København, foruden 
vores landekoordinator i EHDN, Mette 
Gilling.

Mødet startede fredag d. 14. om mor-
genen med velkomst ved formanden for 
EHDN og formanden for EHA, schwei-
ziske Jean-Marc Burgunder og norske 
Astri Arnesen og en række videoklip til 
gensyn med den store dag 18. maj 2017, 
da Pave Frans holdt ”åbent hus” i Vatika-
net for alle med HS inde på livet og vel-
signede 5 HS familier fra Latinamerika.

 



19huntingtons.dk nr. 3 - Efterår 2018



Efter denne indledning fik vi en inspi-
rerende gennemgang af fortid, nutid 
og fremtid fra både forsker og HS-fa-
miliemedlems side. Det historiske per-
spektiv stod en af de største HS-forskere 
for, nemlig engelske forsker, professor 
emeritus, Peter Harper, der har arbejdet 
specielt med HS i næsten en menneske-
alder. Han kunne fortælle mange spæn-
dende ting – kunne formentlig have væ-
ret  fortsat flere timer, hvilket antydes af 
det lille billede, hvor lampen, der viser 
hvor lang tid en taler må fortsætte, er 
blevet advarende rød.

Senere samme morgen fortalte engelske 
Ed Wild, som flere sikkert kender fra 
artikler på hjemmesiden HDBuzz, om 
”fremtiden”.

Han nævnte bl.a. medicinafprøvning 
med genhæmmende medicin; et emne 
vi selvfølgelig også hørte mere om sene-
re bl.a. fra repræsentanter for de firmaer, 
der producerer de nye genhæmmende 
midler. Ed Wild sagde direkte, at han 
ville ligge i sovepose foran et ambulato-
rium, der skal være med i ny afprøvning 
af genhæmmende medicin, hvis han var 
genbærer, men tilføjede: Formålet med 
medicinafprøvning er ikke at hjælpe 
deltagerne i selve forsøget, og deltager-
ne skal have lavet mange lumbalpunk-
turer (dvs. stikkes i ryggen ligesom ved 
rygmarvsbedøvelse) med risiko for ho-
vedpine til følge; også selv om nogle af 
deltagerne kun får snydemedicin.

Resten af første formiddag blev mere 
biologisk, eller nørdet. Men jeg håber, 
det blev bemærket, at ”videnskabsmænd 
har også håb; vi kalder det hypoteser”, 
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som hollandske Harm Kampingo sagde. 
Det siger – efter min mening – en del 
om, at selv de mest nørdede forskere ar-
bejder målrettet og lidenskabeligt på en 
bedre viden om HS.
Det var meget spændende at høre bl.a. 
om mikro-detaljer og ny viden om gen-
struktur, om bananfluer med HS og om 
måling af bevægelse med robotter.
En af de nyere opdagelser, vi helt sikkert 
kommer til at snakke en del mere om 
de næste år, er betydninger af såkaldte 
afbrydelser i CAG-forlængelsen, så der 
kan komme en eller flere ”CAA- afbry-
delser” ind i stedet, hvilket kan være 
medårsag til, at HS starter senere.

Vi måler normalt ikke specifikt for CAA 
frem for CAG, og der er heller ikke 
grund til dette endnu, før vi kan bruge 
den ny viden mere sikkert.
Forplejningen på kongressen kunne 
man også kun være tilfreds med. Og 
samtidig med vi spiste, var der mulighed 
for at kigge på postere - og få en snak 
med dem, der præsenterede deres forsk-
ning med en poster.
Marie N. N. Hellem, phd-studerende 
fra Hukommelsesklinikken, Rigshospi-
talet havde også en poster med, hvor 
hun præsenterede resultater fra de PET- 


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og MR-scanninger mange har deltaget i 
på Rigshospitalet.
Der var heldigvis flere henne og spørge 
Marie Hellem om hendes forskning, og 
interessen er generelt stor for de forsk-
ningsprojekter, der foregår rundt i ver-
den; inklusiv og ikke mindst i Danmark.
Vores landekoordinator, Mette Gil- 

ling havde også travlt med sine pligter 
og holdt bl.a. foredrag ved en af de så-
kaldte morgenmadsseminarer. Men jeg 
må indrømme, at jeg tog et af de andre 
samtidige morgenmadsseminarer, da jeg 
har hørt Mette Gilling tale om lignende 
emne, henholdsvis ved Enroll-HD-mø-
de i Canada og hjemme i København.
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Og generelt var mødet planlagt, så man
indimellem måtte vælge, om man vil 
høre det ene eller det andet oplæg. Det 
var ikke noget nemt valg.
Der blev selvfølgelig også snakket mere 
om medicinafprøvning med genhæm-
mende medicin, og vist resultater fra 
den første fase I/II af studiet, hvor 46  
fik forskellige doser testmedicin eller 
snydemedicin (placebo) og fortsat bliver 
fulgt tæt (se tidligere huntingtons.dk). 
De lovende resultater er vist på neden-
stående billede, og den engelske pro-
fessor, Sarah Tabrizi forklarede blandt 
andet, hvorfor man kun kan nedsætte 
HS-genet, ikke dæmpe det 100%
Sarah Tabrizi nævnte også dilemmaet, 
om man som rask risikoperson bør over-
veje kraftigere end tidligere at lade sig 
genteste, når nu vi er kommet så langt 
i forskningen af ny behandling. Hen-
des svar var, at det er endnu for tidligt, 
men i fremtiden vil en gentest tidligt 
forventeligt føre til mulighed for tidlig 
behandling.

Det første medicinafprøvningsstudie 
med det genhæmmende testmedicin, 
tidligere kaldet IONIS- HTTRx, nu 
RG6042 fortsættes til næste år med 
afprøvning i fase III studie; dvs i flere 
lande og med flere deltagere, men fort-
sat blindet, så hverken behandlere eller 
deltagere ved, hvem der får aktivt stof/


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testmedicin, og hvem der får placebo.
Ud over dette studie hørte vi også om 
flere andre medicinafprøvninger med 
vekslende succesrate. Mest interessant og 
relevant lige nu er, at et andet firma også 
er ved at gå i gang med afprøvning af 
genhæmmende medicin. Det andet stof 
virker også på DNA-niveau (se artikel 
fra tidligere blad), men lidt anderledes 
og derfor ikke på alle med HS-mutation. 
Dette stof skal afprøves i fase I/IIb, dvs. 
på knap 50 personer i verden.
Vi håber i Danmark at få mulighed for 
at deltage i begge de nye medicinafprøv-
ninger, men der er endnu en masse til-
ladelser osv., der skal falde på plads, før 
jeg ved mere.

Udover det officielle program mødtes 
folk til mere eller mindre programlagte 
møder undervejs, bl.a. mødtes vi i de 
danske HS-ambulatorier, ligesom vi fik 
lejlighed til at gå tur i den smukke by, 
Wien, i aftenlyset.
Til slut på de tre mødedage så vi re
klame for EDHN2020 Plenary meeting 
i Norditalien, hvor vi håber at mødes 
med en masse og udveksle en masse 
spændende nyheder, ikke mindst om  
de ny medicinafprøvninger.

Lena Hjermind
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EHA generalforsamling

EHA, den europæiske paraply-organisa-
tion for alle landsforeninger i Europa og 
så småt også udenfor Europas grænser, 
holdt generalforsamling dagen inden 
selve konferencen. To bestyrelsesmed-
lemmer fra DK deltog, nemlig formand 
Charlotte og undertegnede.
EHA har haft et meget aktivt år og der 
var stor tilfredshed med, at det var blevet 
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muligt at frikøbe formand Astri, som er 
fra Norge, til at gå fuldtids ind i arbejdet. 
Astri er en dygtig networker og årsberet-
ningen bar præg af dette. Der er gang 
i virkelig mange initiativer, som alle 
hjælper til med etablering af nye lands-
foreninger, hvor der er behov for det, 
f.eks. på Malta. Talrige andre initiativer 
beskrives i beretningen.
Overordnet mål som altid: Opmærk-
somhed, opmærksomhed på HS, ”no 
more hidden” - sammen er vi stærke!
Dagen afsluttedes med buffet for alle 
deltagere på en nærliggende restaurant, 
og som altid: det er så godt at møde an-
dre HS mennesker, familiemedlemmer i 
HS familier, faglige arbejdere, alle, som 
ved hvad HS er, og som arbejder med 
det på alle niveauer, det være sig person-
ligt eller fagligt. Eller begge dele!

Birgitte Havskov
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Mange nationaliteter mødes til konferencen. Her ved en 
buffet på et lokalt værtshus. Et par danskere, en hollænder, 
en portugiser og en spanier og to cyprioter om dette bord.

Ved domkirken. En drink før sengetid’

Ved Donau flodens blå bred, hvor der er oliventræer i kummerne.

Lange bænkerækker i Rådhusparken’
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International Kongres om Parkinsons 
sygdom og andre bevægeforstyrrelser i 
Hong Kong.

Den årlige store, internationale kon-
gres om Parkinsons sygdom og andre 
bevægeforstyrrelser med mange tusinde 
deltagere foregik i år i Hong Kong. Det 
er ikke hvert år, jeg har mulighed for at 
deltage i denne kæmpekongres, både 
pga. prisen og fordi der jo går dage fra 
arbejdet derhjemme. Men når man er 
samlet med så mange andre læger og for-
skere fra hele verden og hører/udveksler 
så meget viden, kommer man hjem med 
en ny energi til arbejdet.

I år var det for mit vedkommende eks-
tra godt at deltage, fordi der var meget 
fokus på arvelige sygdomme, og en halv 
dag om HS, hvor der selvfølgelig blev 
gentaget en del af de ting, der også blev 
sagt i Wien ved EHDN-møde, men her 

til et større publikum af kun læger og 
forskere.

Jeg medbragte naturligvis også en poster 
med lidt resultater fra forskningen på 
Hukommelsesklinikken, Rigshospitalet 
og fik snakket med mange kolleger fra 
den internationale HS-forskerverden, 
samt den medicinske direktør for det 
ene af de to firmaer, der planlægger me-
dicinafprøvning med genhæmmende 
medicin. Hun havde selv sat mig stævne 
for at høre lidt mere om Danmark, og 
jeg gjorde mit bedste for at give et godt 
indtryk; men som skrevet andetsteds 
og sagt mange gange er det endnu for 
tidligt at sige, om vi kommer til at være 
med i afprøvningerne af genhæmmende 
medicin. Og selv hvis vi kommer med, 
vil det være et stort og hårdt arbejde for 
deltagerne at komme så ofte på HS-am-
bulatorium og få lavet så mange prøver 
og test i timevis.

Lena Hjermind
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Skandinavias største

Huntington
S P E C I A L I S T

Nu er verdens første Huntington seng kommet til Danmark 
 
Første Huntington seng som er produceret helt fra start til at imødekomme de udfordringer 
sygdommen kan indebære. Sengen er ekstra robust så de fire sider altid bliver på plads uanset 
ekstrem belastning. Den specialudviklede og extra polstring gør at eventuelle skub og slag 
absorberes og ikke forårsager mærker eller ømhed på brugeren.
90 cm madras i meget høj kvalitet støtter 
brugeren optimalt og derved hæmmer 
bevægelser samt reducerer liggesår 
risiko. Brugeren oplever hermed en øget 
søvnkvalitet og dermed flere ressourcer i 
hverdagen. 

Siderne kan reguleres via fjernkontrol 
således den optimale højde kan tilpasses 
i henhold til brugerens dagsform og 
eventuelt plejeopgaver.

Moesbakken 72  /   DK-8410 Rønde /  Danmark
Mobil +45  51 21 29 40  /  Fax +47 32 25 60 64
Mail charlotte@fleximed.no  / www.fleximed.dk   

Storgata 7  /  3300 Hokksund  /  Norge
Mobil +47 93 04 57 11  /  Fax +47 32 25 60 64
Mail  arne@fleximed.no  / www.fleximed.no   

Den orginale HS stol
Størrelser

Omega 380, (Sædedybde 430mm, 470mm, 500mm)
Omega 430, (Sædedybde 430mm, 470mm, 500mm)
Omega 510, (Sædedybde 430mm, 470mm, 500mm)
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Kelvin kørestolen   
Bidrager til en omfavnelse af brugeren.  

Giver det dybe tryk, ro og stimuli.

Kelvin kørestol er særligt velegnet til bru-
gere med ufrivillige bevægelser såsom 
huntingtons sygdom. 

Kelvin kørestolen er opbygget af moduler 
af puder fyldt med latex og Krøyer kugler. 
Indstillingsmulighederne i hofte-, knæ, og 
ankelled, kombineret med stolens 45˚ tilt, 
gør det let at tilpasse stolen til den enkelte 
brugers behov, trods deformiteter, kon-
trakturer og smerter. Brugeren vil opnå en 
optimal støtte fra isse til hæl.

Kørestolen kan med fordel introduceres i 
fase 2 af huntingtons sygdommen, da den 
kan medvirke til at bibeholde et godt ud-
gangspunkt i spisesituationen, og forhindre 
fejlsynkning.

I fase 3 af sygdommen kan kørestolen 
bidrage positivt med at skabe tryghed  
for brugeren på grund af dens taktile og 
proprioceptive stimuli, som medvirker til  
at reducere ufrivillige bevægelser. 

Kørestolen er konstrueret med flexarme, 
som giver brugerens arme mulighed for at 
blive understøttet og skaber tryghed, ro 
samt en høj grad af komfort.

Med Kelvin kørestolen vil brugeren føle sig 
omsorgsfuldt omfavnet.

  |  Fuglebækvej 1D  |  2770 Kastrup  |  Tlf. +45 7025 2522  |  www.cobirehab.com 

-	Stabilitet	og	fleksibilitet	på	en	gang
-	Fleksibelt	modulsystem	uden	ge-

nerende	sømme,	som	forhindrer,	at	
brugeren	kommer	til	skade
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Netværkskonference for 
demensudredningsenheder

Netværkskonferencen 
samler medarbejdere fra 
demens-udredningsenheder 
i hele Danmark.

Seneste konference var den 10. oktober 
2018 kl. 10:00-15:30 i Best Western  
Torvehallerne, Fiskergade 2-8, 7100 
Vejle.

Netværkskonferencen for demensudred-
ningsenheder er årligt tilbagevendende 
og samler mere end 100 personer, pri-
mært sygeplejersker, psykologer og læ-
ger, der på forskellig måde arbejder med 
demenssygdommene. HS hører i den 

sammenhæng under en af de mere end 
200 forskellige demenssygdomme.

I år havde man valgt at høre om HS, 
så jeg holdt foredrag og fik god respons 
med flere relevante spørgsmål. Det er 
rart, at HS ikke bliver glemt i forhold til 
mere hyppige sygdomme.

Lena Hjermind
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Kelvin kørestolen   
Bidrager til en omfavnelse af brugeren.  

Giver det dybe tryk, ro og stimuli.

Kelvin kørestol er særligt velegnet til bru-
gere med ufrivillige bevægelser såsom 
huntingtons sygdom. 

Kelvin kørestolen er opbygget af moduler 
af puder fyldt med latex og Krøyer kugler. 
Indstillingsmulighederne i hofte-, knæ, og 
ankelled, kombineret med stolens 45˚ tilt, 
gør det let at tilpasse stolen til den enkelte 
brugers behov, trods deformiteter, kon-
trakturer og smerter. Brugeren vil opnå en 
optimal støtte fra isse til hæl.

Kørestolen kan med fordel introduceres i 
fase 2 af huntingtons sygdommen, da den 
kan medvirke til at bibeholde et godt ud-
gangspunkt i spisesituationen, og forhindre 
fejlsynkning.

I fase 3 af sygdommen kan kørestolen 
bidrage positivt med at skabe tryghed  
for brugeren på grund af dens taktile og 
proprioceptive stimuli, som medvirker til  
at reducere ufrivillige bevægelser. 

Kørestolen er konstrueret med flexarme, 
som giver brugerens arme mulighed for at 
blive understøttet og skaber tryghed, ro 
samt en høj grad af komfort.

Med Kelvin kørestolen vil brugeren føle sig 
omsorgsfuldt omfavnet.
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A K T I V I T E T S K A L E N D E R E N
TIDSPUNKT AKTIVITET STED INFORMATION

29. november 2018 Julehygge og banko
Pilehuset 
i Brønshøj

Se omtale side 8
her i bladet

4. februar 2019 Pårørendedagen
“Tapeten” 
i Ballerup

Se omtale side 7
her i bladet

1.- 3. marts 2019 
Weekend seminariet 
(18-45 år) 

Guldborghus, 
Kobæk Strand

Se omtale side 2-3
her i bladet

6. april 2019 Generalforsamling
DGI-byen 
i København

Se omtale side 6
her i bladet

Indkomne bidrag og gaver
i perioden 1. juni til 30. september 2018  

Private gavebidrag  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                        kr.	 5.990,00

Landsindsamling  .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   . kr.	 4.500,00

Testamenteret arv  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .  .                        kr.	 819.683,14

I alt  .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   .   kr.	830.173,14

Landsforeningen siger mange tak for alle bidragene.  .  .  .  .   
P.b.v. 

Karen Ørndrup, Kasserer

Landsindsamlingen 2018    
Årets landsindsamling er nu slut, og resultatet af landsindsamlingen blev:

Kr. 4.500,00

Efter fradrag af udgiften til gebyr til Indsamlingsnævnet på kr. 1.100,00 udgør 
overskuddet kr. 3.400,00, som overføres til forskning.

P.b.v.
Karen Ørndrup

Kasserer
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HS-materialer
DVD’er 
Pris 50 kr. pr. stk.

DVD nr. 1:	 1.	 Norsk film: Symptomer, sykdomsforløp og tiltak 
	 2.	 Norsk film: Det vanskelige måltidet
	 3.	 Lægens bord (2004)
	 4.	 Den tunge arv (2003)
	 5.	 Synspunkt (2000)
	 6.	 TV2-nyhederne (2000)
	 7.	 Damernes Magasin (1992)

DVD nr. 2:	 1.  Belgisk film om pasning og pleje af HS-patienter
Denne DVD må kun bruges til undervisning af plejepersonale eller studerende. 

Bøger
„At tale med børn om Huntingtons Chorea” af Bonnie L. Henning. 
Tiltænkt dem, der møder børn, der har HS i familien. Pris 30,- kr. + porto.

Pjecer
”Huntingtons Sygdom, Information til HS-ramte og deres familier”  
af Diana Reffelsbauer, tilpasset danske forhold af LHS.
„Vejledning i omsorg og praktisk bistand”
Begge pjecer kan downloades frit fra www.huntingsons.dk eller bestilles til en pris  
af 25,- kr. stk. + porto.
”Vejledning til sagsbehandlere, Huntingtons Sygdom”. Udgivet af Nationalt 
Videnscenter for Demens, februar 2012.  
Se www.videnscenterfordemens.dk – værktøjer – udgivelser – vejledning til sagsbehand­
lere - Huntingtons Sygdom for omtale samt oplysninger om, hvordan man får fat i den.

Andet
Informationsfolder.
Personligt kort.

Alle materialer kan bestilles ved henvendelse til 
Landsforeningen Huntingtons Sygdom, 
Bystævneparken 23, 701, 2700 Brønshøj, tlf. 53 20 78 50
E-mail: kontor@huntingtons.dk, eller bestilles via www.huntingtons.dk
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Hukommelsesklinikken og Klinik for neurogenetik
	 Jørgen Nielsen og Lena Hjermind	 Tlf. 35 45 69 11
	 Rockefeller bygningen  	 e-mail: jnielsen@sund.ku.dk
	 Juliane Maries Vej, 2100 København Ø	 	 og hjermind@sund.ku.dk
	 indgang 69 (inde i gården) på 1. sal. 

Neurologiske afdelinger
	 Anette Torvin Møller	 Tlf. 7845 0999
	 Neurologisk afdeling F, Aarhus Universitetshospital	 e-mail: anetmoel@rm.dk
	 Nørrebrogade 44, bygn 10, 3.-4.sal, 8000 Aarhus

	 Lene Wermuth og Annette Lolk	 Tlf. 65 41 41 63
	 Demensklinikken	 e-mail: Lene.wermuth@rsyd.dk
	 Odense Universitetshospital 	 og Annette.lolk@rsyd.dk
	 Sdr. Boulevard 29, bygn 112, 4. sal, 5000 Odense C

Lokalgruppe Vestsjælland
	 Jytte Broholm, Rosenvænget 14, 4270 Høng	 Tlf. 58 85 30 03
	 Jens Peter Lykke Olsen, Elmkær 6, 4534 Hørve	 Tlf. 59 65 61 20

Koordinatorer Ungegruppen #HS_unge
	 Malou Altintas	 malou@huntingtons.dk
	 Diana Mehlberg	 diana@huntingtons.dk

Psykologer der samarbejder med LHS
	 Neuropsykologisk Praksis Aarhus, Lona Bjerre Andersen	 Tlf.: 86 91 00 75
	 Gammel Munkegade 6D, 1. sal., 8000 Aarhus C	 lona@neuropsykologiskpraksis.dk

	 Tine Wøbbe	 Tlf. 22 16 18 13 (bedst efter kl. 17) 
	 Peter Bangs Vej 1, 2000 Frederiksberg	 e-mail: psykolog@tinew.dk

	 Per Wermuth, Filosofgangen 21, 1 sal., 5000 Odense C	 Tlf. 40 89 61 44 
	 pw@PerWermuth.dk

	 Lone Christmas, Sct. Nicolaigade 11, 5700 Svendborg	 psykolo@lone-christmas.dk

Socialrådgiver
	 Mona Hjarsø	 socialraadgiver@huntingtons.dk

Diætist
	 Susanne Bakmann	 diaetist@huntingtons.dk

Frivilligkoordinator
	 Lene Kristiansen	 lene@huntingtons.dk

HS bo-tilbud
	 Bomiljø HS, Tangkær, Sygehusvej 31, 8950 Ørsted	 tlf. 78 47 75 41

	 HS Bofællesskabet i Herning, Lindegårdsvej 5, 7400 Herning	 tlf. 96 28 54 03

	 HC Enheden, Pilehuset, Bystævneparken 23, 2700 Brønshøj	 tlf. 38 27 42 90

Rådgivning
	 SPECIALRÅDIVNING FRA VISO
	 Socialstyrelsen, VISO	 tlf. 72 42 40 00
	 Edisonsvej 18, 1.sal, 5000 Odense C.	 www.socialstyrelsen.dk/VISO

	 VISO yder gratis, landsdækkende specialistrådgivning til kommuner, borgere, institu-	
	 tioner og botilbud, når der er behov for supplerende ekspertise, viden og erfaring. 

	 UVILDIG RÅDGIVNING FRA DUKH 
	 (Den uvildige konsulentrådgivning på handicapområdet) DUKH		 tlf. 76 30 19 30
	 Jupitervej 1, 6000 Kolding 	 www.dukh.dk

	 DUKH rådgiver om handicapkompenserende ydelser i sager mellem en borger og 
	 typisk en kommune. De er en uvildig part i sagen og er organiseret som selvejende 
	 institution under Social- og Integrationsministeriet.
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