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Formanden har ordet

Kere lesere.

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

Udover bladet tilbydes der mange ak-
tiviteter og stottemuligheder i Lands-
foreningen. Meget af stotten har enorm
betydning for familier eller enkeltper-
soner med HS tilknytning. Derfor ville
vi ogsd enske, at der var flere, som ville
indmelde sig og dermed stotte Lands-
foreningen.

En Landsforening som vores, kan kun
eksistere safremt der findes medlemmer
— og jo flere, jo bedre. Dermed kan der
soges om flere midler til drift og akti-
viteter. Vi stir ogsd bedre rustet i of-
fentligheden og i sundhedsvasenet, nar
vi er en stor, aktiv forening med mange
medlemmer.

Et medlemskab er derfor ikke ’blot” med
til at drive en forening, men i hej grad
med til at muliggere storre stotte, infor-
mation og hjelp til alle med tilknytning
til HS i Danmark. Derudover er en for-
ening yderst vigtig, sifremt der opstar
uretfzrdigheder i det offentlige system.
Vi er, som forening, upolitiske og har
ingen anden interesse end at stotte fami-
lierne, og vare med til at optimere for-
holdene for at opna bedst mulig livskva-
litet. Derfor er Landsforeningen en opti-
mal samarbejdspartner, nir man stoder
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‘mod muren’ i f.eks. sagsbehandlinger.
Jeg plejer at sige, at Landsforeningen er
"advokat’ for HS-familier. Vi finder os
simpelthen ikke i darlig og nedverdi-
gende sagsbehandling. Dette uanset om
det skyldes manglende indsigt, forstielse
eller gkonomi.

Derfor, uanset om man f.eks. tenker, at
foreningen nu ikke lzngere er aktuel, da
ingen i familien har symptomer, s& har
det keempe betydning, at man er med til
at stotte foreningen, s vi har mulighed
for at hjzlpe og keempe de Huntington-
sager, der skal keempes.

Vi stir bedre rustet — nir vi alle stir
sammen!!

Derfor — du mé endelig opfordre dine
familiemedlemmer, naboer, venner og
andre du kender til at melde sig ind, og
hjelpe os til at vare 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 meodes, horer opleg og fester
sammen lordag aften. ©

Igen vil jeg sige rigtig god leselyst’ — og
husk at ALLE er yderst velkomne il at
bidrage med artikler, information m.m.

1 bladet.

I skriver blot til blad@huntington.dk.

Med venlig hilsen

Charlotte Hold
Formand
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WEEKENDSEMINAR

Sé dbnes derene igen til weekend seminar for unge i alderen 18 — 45 ar.

Du/I skal sette kryds i kalenderen fra fredag den 1. marts til sendag den 3.

marts 2019.

Stedet, hvor vi skal nyde hinandens selskab er:
Guldberghus ved Kobak Strand, Rypevej 12, 4230 Skelskor

Guddommelige Guldberghus

Huset ligger kun 500 meter fra skov og
strand i naturskenne omgivelser.

Selve huset er fra starten af 1930’erne,
og det kan selvfolgelig ses og markes i
de smd sovegemakker eller pd de skeve
gulve — omvendt er det ogsd charmen ved
huset.

4

I 1980’erne gennemgik huset en storre
renovering, hvor der blev etableret bade-
faciliteter, opsat nyt kekken og tilfojet
en ny floj.

Huset har 33 sengepladser fordelt pé
13 vearelser, herudover er der en sovesal
med plads til 10 personer pd madrasser.

Se mere péd guldberghus.dk



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, betrek (evt. sove-
pose i stedet) og handklede.

Tilmelding skal ske senest

den 15. februar 2019 til:
Lene Kristiansen

E-mail: lenekr76@hotmail.com
Telefon: + 4522 79 99 39
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Hvem er du?

Vi ved ikke, hvem du er, miske er du
- positiv-testet

- negativ-testet

- risikoperson

- parerende

- eller noget helt andet.

Alderen 18-45 ir er ikke det afgprende,
men man skal kunne klare sig selv.

Det vigtigste er, at du har lyst til at bruge
en weekend med andre, der har HS tet
inde pd livet. Denne weekend er en op-
lagt mulighed for at bygge netverk med
ligesindede som dig selv.

Vi gleder os til at se jer alle sammen til
en helt fantastisk weekend.

Lene Kristiansen og Lene Siggaard
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Generalforsamling 2019

Landsforeningens arlige generalforsamling vil blive atholdt

Lordag d. 6. april i DGI-byen f
Tietgensgade 65, 1704 Kebenhavn. r '

Dagsorden iht. vedtegterne.

Séfremt medlemmer onsker et eller flere punkter sat pd dagsorden til behandling
pa generalforsamlingen, og/eller har forslag til valg af bestyrelsesmedlemmer, skal
dette skriftligt veere anmeldst til foreningens formand senest d. 1. marts for at kunne
behandles ved generalforsamlingen.

Senest d. 15. marts fremlegger bestyrelsen de modtagne forslag pa Landsforeningens
hjemmeside. Forslagsstilleren, eller en anden af stilleren udpeget, skal motivere de
foresldede forslag pé generalforsamlingen, inden de kan optages til afstemning,

P4 valg er formand og 2 bestyrelsesmedlemmer.

Det endelige program for generalforsamlingen vil blive meddelt i naeste nummer af
huntingtons.dk, ligesom det vil kunne ses pa hjemmesiden, ndr tiden nermer sig.
S& husk et kryds i kalenderen og pa gensyn.

Bestyrelsen.

MURERFIRMAET

VIBESTRUP LYNG

Allan Vibestrup Lyng: +45 25 85 45 69

C. M. Larsens allé 9, 2770 Kastrup
avlyng@vibestruplyng.dk
www.vibestruplyng.dk
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"Tapeten" i Ballerup

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

Til Parorendedagen 2019 sztter vi fokus pa aflastning, si parerende med god samvittighed kan
fa en pause fra de daglige omsorgsopgaver.

Undersogelser viser, at parerende, der hjzlper deres nertstdende i mange timer hver dag og/eller
i rigtig mange 4r i treek, er i hoj risiko for at brande ud. Gode, trygge aflastningstilbud er derfor
helt centrale for parerendes helbred og trivsel. Desvarre er mange parorende uvidende om de
forskellige aflastningsmuligheder, og andre er kritiske overfor den aflastning, de far tilbudt af
kommunen. Det mé kunne gores bedre, men hvordan?

Med inspiration fra indland og udland, fra politikere og praktikere og parorende stiller vi pa
Pirorendedagen 2019 skarpt pa, hvad der kendetegner den gode aflastningslosning,

Deltagelse er gratis,

Det endelige  men kraever tilmelding Har du
program til info@paaroer.dk sporgsmil,
udsendes sa kontakt

i december marie@

paaroer.dk

Pirorendedagen 4/2 ¢ 2019 er arrangeret
af Pirorende i Danmark

M BALLERUP

'1“ KOMMUNE s rorenDE

| DANMARK

i samarbejde med Ballerup Kommune.

huntingtons.dk nr. 3 - Efterdr 2018



ulehygge og hanko)

Sa er det tid til Julehygge og banko!
Den 29.11.18 fra kl. 19 til kl. 21 1 den store sal 1 Pilehuset,
Bystevneparken 23, 2700 Bronshg;j.

Der vil vare hygge med glogg og @bleskiver 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

Glader os til at ses,
Nissehilsner fra

Bente og Lillan




Julebanko vest for Valby Bakke - hvordan gar det lige med det?

Hvem tager arven op
efter Herning?

P4 en eller anden méde kom Silkeborgs
Torsdags Café pa tale. Oprettet for godt
et ar siden af foretagsomme demens-
konsulenter i Silkeborg, med mode hver

torsdag formiddag fra kl. 11 til k. 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 vedtag-
ter, bankkonto, bestyrelsesmedlemmer,
-vi skal komme efter jer. S& det gjorde vi.

Der bygge, mens der /éves alkoholfrie drinks.

Vi bestemte os for at preve aften dbning,
bare en gang om méneden, for at give ar-
bejdende pargrende lejlighed til at mode
op i lokalet i frivillighuset og vere sam-
men med ’os andre’. Dette er demens-
konsulenterne til orientering ikke ind-
blandet i, det er udelukkende bestyrelses
initiativ. Inddl nu er det kun blevet til
to gange af forskellige tekniske drsager.
Men vi fir styr pd det! Neaste gang bliver
med spisning. ©

P34 sidste mode blev julebanko vendt, og
vi talte om, om vi kunne og ville overtage
arrangementet og vere arranggrer. Be-
slutningen blev, at det vil vi gerne prove
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Delikatesse-
vogn

krefter med! Men at vi var for sent ude
til at kunne nd at arrangere nu i ar, med
atvikling i november. Og hvad er der i
vejen med paske eller pinsebanko, sagde
vi sd. Det vil sige, at vi vender steerkt til-
bage med en dato i fordret 2019.

Er der nogen, der har kommentarer eller
onsker i den anledning, herer vi gerne
fra jer. P4 mail: silkeborgstorsdagscafe@
outlook.dk.

Endelig annoncering af tid og sted bli-
ver i naste blad og pa landsforeningens
hjemmeside og Facebook

Mange hilsener og gladelig jul ‘
Bestyrelsen v/Birgitte H., forquinde

Alkoholfrie
drinks.



Raske kontrolpersoner uden sygdomsanlagget for Huntingtons sygdom
seges til projektet:

Huntingtons sygdom:
Endo-faenotyper, biomarkerer og patientspecifikke inducerede
pluripotente stamcelle-deriverede neuronale modeller

Vi seger fortsat raske kontrolpersoner til en undersogelse, hvor vi ensker at
inddele personer med Huntingtons sygdom i forskellige grupper pa grundlag af
bl.a. symptomer, og at ssmmenligne disse grupper pa baggrund af markerer malt
i blod og rygmarvsvaske, herunder sammenligning med raske kontroller. Dette
vil kunne give os viden om sygdomsprocesserne bag Huntingtons sygdom. Vi
vil underspge om der er en udvikling af disse markgrer som kan relateres til en
udvikling i sygdommen. Underspgelsen bestir i forste omgang af en legelig
del og potentielt senere hen ogsd en neuropsykologisk del, hvor der foretages
klinisk undersogelse, test af intellektuelle funktioner og personlighedstrak,
blodpreve, lumbalpunktur og spytprove.

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

Hvor tidskravende:
Det samlede undersogelsesprogram tager ca. 3 timer.

Krav:

Du skal vere testet for Huntingtons sygdom, og m4 ikke have sygdomsanlegget.
Desuden skal du vere rask, 20 ar eller derover og interesseret i at deltage.
Undersogelserne indgér i et storre forskningsprojekt og resultaterne vil blive
anonymiseret, ligesom den enkeltes resultater ikke vil blive oplyst til de
enkelte deltagere, dog vil der vere mulighed for at fi information om de i
forskningsprojektet opnéede resultater og eventuelle konsekvenser for dig.
Forsoget er godkendt af Videnskabsetisk Komité, nr: H-17002606

Yderligere oplysninger og tilkendegivelse af gnske om at deltage fis hos kon-
taktpersoner:

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

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

Jorgen E. Nielsen, Overlege, Hukommelsesklinikken, Rigshospitalet.
Email: joergen.erik.nielsen.01@regionh.dk.
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Jorgen E. Nielsen

- Danmarks forste professor

| arvelige hjernesygdomme

I april 2018 blev Jorgen E. Nielsen, som
mange af jer kender bla. fra tidligere
foredrag i foreningen, professor i arve-
lige hjernesygdomme ved Kobenhavns
Universitet.

Han holdt tiltredelsesforelesning den
21. september i det storste auditorium
pa 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 ogsd
repraesenteret (ud over mig, der jo er sd
heldig ogsé at vere kollega).

Samtidig med sit professorat fortsat-
ter han sin ansettelse som overlege og
forskningsleder pA Hukommelsesklinik-
ken, Rigshospitalet. Jorgen arbejder ikke
kun med Huntingtons Sygdom, men
han er rsagen til, at vi i Danmark er s&
organiserede med HS-ambulatorier og
med deltagelse i internationale, kliniske
projekter. Han startede Danmarks forste
HS-ambulatorium pd Hukommelseskli-
nikken, Rigshospitalet i Kobenhavn for

15 &r siden og var leder af den danske del
af det daverende europaiske registerstu-
die i mange ar. For oprettelsen af HS-
ambulatoriet i Kgbenhavn havde perso-
ner med HS enten slet ikke mulighed for
fast kontrol i ambulatorium, eller gik til
kontrol lidt spredt rundt pé forskellige
neurologiske og psykiatriske afdelinger
hos mange forskellige leger med meget
forskellig viden og erfaring om HS.
Jorgens intelligens, kreativitet og nysger-
righed har gennem &rene ikke kun hjul-
pet ham selv til at komme langt og blive
anerkendt i den internationale forsker-
verden. Den har ogsa veret til inspiration
for mange af os andre, hvilket er medar-
sag til, at det faldt helt naturligt, at han
skulle opbygge en forskergruppe med
tilhorende laboratorium fra bunden pa
Hukommelsesklinikken, Rigshospitalet.
Vi er mange, der gleder os til at folge
hans arbejde — og gerne deltage lidt ind
imellem — i fremtiden.

Lena Hjermind

huntingtons.dk nr. 3 - Efterdr 2018
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Flyttedag for neurologisk afdeling i

Midt i marts 2019 kommer der til
at ske store ting for os i Aarhus. Stort
pd alle maider. Neurologisk afdeling
flytter til ny lokaler p& DNU — Det Ny
Universitetshospital, Aarhus.

Det ligger i den nordlige ende af Aarhus,
et ved motorvejsatkorsel Aarhus N, og
altsd noget lettere tilgengeligt end vores
aldrende lokaler pa Nerrebrogade.
DNU bliver Danmarks storste hospital
med et samlet bygningsareal pa nasten
500.000 m2.

Nir hospitalet er ferdigudbygget, vil
grundarealet vere pa ca. 1,25 million m?
og bliver alts3 pa storrelse med en mindre
dansk provinsby. Det er lyst og lekkert
og nyt ikke mindst. Ikke mere trek ind

af vinduerne eller elevatorer, der knirker.

Afstandene pa hospitalet er store. P4
tveers vil det komme til at svare dl af-
standen mellem Banegardspladsen i Aar-
hus centrum gennem gigaden og ned til
Dombkirkepladsen. Og vi vil vare mel-
lem 9.000 - 10.000 ansatte.

Men bare rolig — sterrelsen kommer
I som patienter og pirerende ikke til
at maerke — medmindre I fir lyst dl at
komme lidt rundt p& matriklen pa tur.
Vi kommer til at holde til i bygningen

Aarhus Universiteteho it
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ved én af de to helikopterlandingsplad-
ser — ved indgang J. S& det er den eneste
indgang, man skal forholde sig til i for-
hold til neurologisk afdeling.
Parkeringskaos — tenker man. Det er
der vist pa alle sygehuse. Men vi er s&
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
fiet sporvogn igen. Og den kerer lige
til sygehuset. S& vi kan ikke love at det
bliver lige til at parkere, men der er langt
flere muligheder, end hvor vi bor nu.

Vi glader 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 pd
plads, s& alle detaljer kan vi ikke fortelle
endnu. Lidt kaos bliver der nok ogsa i
et par uger, indtil vi veenner os til at bo
et nyt sted, men vores flyttekoordinator
siger, at der er styr pd tingene.

Vi kan endnu ikke vise billeder af
lokalerne — da de fakdisk ikke er
feerdigindrettet endnu. Men her er lidt
for og efter billeder — sd kan de, der
ikke er vant tl at komme i Aarhus hos
Charlotte, Ane Mette og mig, jo gette,
hvad der er nyt og gammelt.

4f¥ omedde [3-H+] =G
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Ny psykiater pa

Hukommelsesklinikken

Psykiater Elsebet Steno Hansen blev pr.
1. april 2016 ansat som overlaege i Hu-
kommelsesklinikken pd Rigshospitalet.
Hun var ogsa ansat som vikar for overle-
ge i Hukommelsesklinikken 2007, men

56 VARELSER

KURSUS
M@DE
KONFERENCE

.x;rnstrupkursuscenter

VI ER HELT VILDE

hun velger nu at stoppe og har fundet
job tettere pa sin bopal. Det er vi selv-
folgelig mange, der er kede af.

Men det er med stor glede, jeg kan for-
telle, at psykiater Hanne Vibe Hansen,
der var ansat 1. november 2013 til marts
2016 som overlege i Hukommelseskli-
nikken pd Rigshospitalet, kommer til-
bage til samme stilling.

Hanne Vibe Hansen har siden, hun
stoppede i Hukommelsesklinikken, ve-
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

ARETS
KONFERENCE
CENTER

2017

Q

TAT PA
VEJLE, NATUR
& E45

MED VORES GASTER

Y.X)
a@l

4-150 DELTAGERE

KIRKEBYVEJ 33

hornstrupkursuscenter 7100 VEJLE

RING

7585 2111

OG FA ET
GODT TILBUD

€ 7585 2111
WWW.HORNSTRUPKURSUSCENTER.DK
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NATIS]

)
Har du brug for hjeelp til maden? 4 ||=‘ P,
| ! v |

DIAETIST@HUNTINGTONS.DK

_HJ/

DIAITIS

Du kan f& hjeelp til svar p& spgrgsmal om mad til
personer med HS hos landsforenigens digetist
Susanne Bakmann

Susanne har over 10 ars erfaring med HS

Det kan fx. dreje sig om mad ved vaegttab, synkebesvaer,
ernaeringsdrikke eller energibehov.
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Det er muligt at fa tilsendt
elektronisk nyhedsbrev °
fra Sjeeldne Diagnoser

Sjeldne Diagnosers sekretariat udsender mail pé faste tidspunkeer;
Nyhedsmail udsendes 10 gange om aret til alle, der har meldt sig til.
Tilmelding sker pé:

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
T
TAAS
pfh>

SRl _

B GRAFISK DESIGN

B TRYKSAGER R
RS

DISPLAYS 5, :,

5041 0826

svanemeerket grafisk produktion

7~ O\

Ndr. Ringgade 70A - 4200 Slagelse - Telefon 5852 5222 - jannerup@jann / p.dk - www.jannerup.dk
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[Egtefeelledag pa Hornstrup

Kursuscenter 1. september 2018

Kere agtefeller/samlevere ’KOM NU UD AF BUSKEN”
Jeg har endnu engang veret til en berigende ®gtefelledag pd Hornstrup Kursuscenter.

Flittige Laila styrede os endnu engang gennem en rigtig dejlig og hyggelig dag, hvor
alle vores problemer og sma historier blev vendt og drejet, hvis der var behov for det.
Vi har ogsa brug for bare at fortelle — det er méske 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 kare zgtefeller/samlevere KOM OG VAR MED
naste gang. Jeg ved, at I sidder derude og ikke rigtigt synes, at I kan overskue at del-
tage (havde det selv pd samme mdde). Nir man forst har veret med, vil man ikke

fortryde det.

Forlebet gennem en sidan sygdom kan veere en ensom rejse, hvis man ikke rigtigt har
nogen at tale med om det, og det har man pd denne dag. Det er rigtig godt at blive
“rusket” lidt igennem og here at andre har samme problemer og forskellige mader at
takle dem p4, der gives rigtig gode ideer til at komme videre.

Vores behov for "tert og vadt” bliver ogsd dekket til alles tilfredshed, det er sé fint.

Anna Grethe Laier

Oversaettere til HDBuzz sgges

Er du god til bide engelsk og dansk, har du god forstdelse for biologi, og har du
lyst til at hjzlpe med at oversette forskningsartikler om Huntingtons Sygdom
til hjemmesiden HDBuzz (http://www.hdbuzz.net/), si horer jeg meget gerne
fra dig.

P4 nuverende tidspunkt er der 2-3 artikler om méneden, der skal oversattes fra
engelsk til dansk, hvilket bliver gjort af en gruppe frivillige, men da der er flere
artikler end vi kan n at oversatte, modtager vi gerne al den hjelp, vi kan fi.

Ring og her nermere pi 26 13 73 76 eller send en mail pa gilling@euro-hd.net.
Mette Gilling Nielsen
Dansk koordinator, EHDN
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2018

% Vienna

10. EHDN Plenarmeode
14.-16. september i Wien

Det europziske HS netvaerk, EHDN,
holder hver 2. &r plenarmede. Et ple-
narmede eller plenummede er efter de-
finitionen et mode, hvor alle er til stede,
ikke kun udvalgte grupper.

Plenarmgdet i dr i Wien levede i hgj
grad op til definitionen. Der var 1.000
deltagere, og fra Danmark alene var vi
27 personer, der henholdsvis reprasen-
terede LHS, HS-genbarere og pire-
rende, ansatte pd Bomilje HS Tangkeer,
psykolog Lona Bjerre fra Arhus, samt
HS-ambulatorier og forskergrupper fra
Arhus, Odense og Kebenhavn, foruden
vores landekoordinator i EHDN, Mette
Gilling.
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Modet 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 raekke videoklip til
gensyn med den store dag 18. maj 2017,
da Pave Frans holdt “abent hus” i Vatika-
net for alle med HS inde pa livet og vel-
signede 5 HS familier fra Latinamerika.

Ll "‘ltTﬂumu o



Efter denne indledning fik vi en inspi-
rerende gennemgang af fortid, nutid
og fremtid fra bade forsker og HS-fa-
miliemedlems side. Det historiske per-
spektiv stod en af de storste HS-forskere
for, nemlig engelske forsker, professor
emeritus, Peter Harper, der har arbejdet
specielt med HS i nasten en menneske-
alder. Han kunne fortelle mange span-
dende ting — kunne formentlig have ve-
ret fortsat flere timer, hvilket antydes af
det lille billede, hvor lampen, der viser
hvor lang tid en taler mi fortsette, er
blevet advarende rod.

HD

BUZZ

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

| .flmi.u: |
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Han nazvnte bla. medicinafprevning
med genhemmende medicin; et emne
vi selvfolgelig ogsd horte mere om sene-
re bl.a. fra repreesentanter for de firmaer,
der producerer de nye genhemmende
midler. Ed Wild sagde direkte, at han
ville ligge i sovepose foran et ambulato-
rium, der skal vere med i ny afprevning
af genhemmende medicin, hvis han var
genberer, men tilfojede: Formdlet med
medicinafprovning er ikke at hjelpe
deltagerne i selve forsoget, og deltager-
ne skal have lavet mange lumbalpunk-
turer (dvs. stikkes i ryggen ligesom ved
rygmarvsbedovelse) med risiko for ho-
vedpine til folge; ogsd selv om nogle af
deltagerne kun fir snydemedicin.

Resten af forste formiddag blev mere
biologisk, eller nordet. Men jeg haber,
det blev bemarket, at "videnskabsmand
har ogsd héb; vi kalder det hypoteser”,

LEARNING FROM THE
HISTORY oF
HUNTINGTON'S DiEage

Peter Harper, Vienna, Septemtes 2018
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som hollandske Harm Kampingo sagde.
Det siger — efter min mening — en del
om, at selv de mest ngrdede forskere ar-
bejder mélrettet og lidenskabeligt pa en
bedre viden om HS.

Det var meget spendende at hore bl.a.
om mikro-detaljer og ny viden om gen-
struktur, om bananfluer med HS og om
méling af bevagelse med robotter.

En af de nyere opdagelser, vi helt sikkert
kommer til at snakke en del mere om
de naste ar, er betydninger af sikaldte
afbrydelser i CAG-forlengelsen, si der
kan komme en eller flere "CAA- afbry-
delser” ind i stedet, hvilket kan veare
meddrsag til, at HS starter senere.
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Vi méler normalt ikke specifikt for CAA
frem for CAG, og der er heller ikke
grund til dette endnu, fer vi kan bruge
den ny viden mere sikkert.
Forplejningen pa kongressen kunne
man ogsd kun vere tilfreds med. Og
samtidig med vi spiste, var der mulighed
for at kigge pé postere - og fi en snak
med dem, der praesenterede deres forsk-
ning med en poster.

Marie N. N. Hellem, phd-studerende
fra Hukommelsesklinikken, Rigshospi-
talet havde ogsd en poster med, hvor
hun presenterede resultater fra de PET-




og MR-scanninger mange har deltaget i | ling havde ogsd travlt med sine pligter
pa Rigshospitalet. og holdt bl.a. foredrag ved en af de sa-
Der var heldigvis flere henne og sperge | kaldte morgenmadsseminarer. Men jeg
Marie Hellem om hendes forskning, og | mé indremme, at jeg tog et af de andre
interessen er generelt stor for de forsk- | samtidige morgenmadsseminarer, da jeg
ningsprojekter, der foregdr rundt i ver- | har hort Mette Gilling tale om lignende
den; inklusiv og ikke mindst i Danmark. | emne, henholdsvis ved Enroll-HD-me-
Vores landekoordinator, Mette Gil- | de i Canada og hjemme i Kebenhavn.
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»  Og generelt var modet planlagt, si man

indimellem madtte velge, om man vil
hore det ene eller det andet opleg. Det
var ikke noget nemt valg.

Der blev selvfolgelig ogsé snakket mere
om medlcmafpmvmng med genhem-
mende medicin, og vist resultater fra
den forste fase I/II af studiet, hvor 46
fik forskellige doser testmedicin eller
snydemedicin (placebo) og fortsat bliver
fulgt tet (se tidligere huntingtons.dk).
De lovende resultater er vist pi neden-
stdende billede, og den engelske pro-
fessor, Sarah Tabrizi forklarede blandt
andet, hvorfor man kun kan nedsztte
HS-genet, ikke dempe det 100%

Sarah Tabrizi nevnte ogsd dilemmaet,
om man som rask risikoperson ber over-
veje kraftigere end tidligere at lade sig
genteste, ndr nu vi er kommet sd langt
i forskningen af ny behandling. Hen-
des svar var, at det er endnu for tidligt,
men i fremtiden vil en gentest tidligt

forventeligt fore til mulighed for tdlig
behandling.

Det forste medicinafprovningsstudie
med det genhemmende testmedicin,
tidligere kaldet IONIS- HTTRx, nu
RG6042 fortsettes til naeste ar med
afprovning i fase III studie; dvs i flere
lande og med flere deltagere, men fort-
sat blindet, si hverken behandlere eller
deltagere ved, hvem der fir aktivt stof/

Lay Summary of the Trial Resulis

* No patients dropped out of the study

« No serious adverse events in drug-treated patients

* Safe
« Waeall-tolerated

» Dose-dependent lowering of mutant huntingtin




testmedicin, og hvem der far placebo.
Ud over dette studie horte vi ogsd om
flere andre medicinafprovninger med
vekslende succesrate. Mest interessant og
relevant lige nu er, at et andet firma ogsd
er ved at gd i gang med afprovning af
genhemmende medicin. Det andet stof
virker ogsd p& DNA-niveau (se artikel
fra ddligere blad), men lidt anderledes
og derfor ikke p4 alle med HS-mutation.
Dette stof skal afproves i fase I/IIb, dvs.
pa knap 50 personer i verden.

Vi haber i Danmark at fi mulighed for
at deltage i begge de nye medicinafprov-
ninger, men der er endnu en masse til-
ladelser osv., der skal falde pd plads, for

jeg ved mere.

huntingtons.dk nr. 3 - Efterdr 2018

Udover det officielle program medtes
folk til mere eller mindre programlagte
meder undervejs, bl.a. medtes vi i de
danske HS-ambulatorier, ligesom vi fik
lejlighed til at gd tur i den smukke by,
Wien, i aftenlyset.

Til slut pd de tre modedage si vi re-
klame for EDHN2020 Plenary meeting
i Norditalien, hvor vi hdber at modes
med en masse og udveksle en masse
spendende nyheder, ikke mindst om
de ny medicinafprevninger.

Lena Hjermind
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EHA generalforsamling

EHA, den europiske paraply-organisa-
tion for alle landsforeninger i Europa og
sd smdt ogsd udenfor Europas grenser,
holdt generalforsamling dagen inden
selve konferencen. To bestyrelsesmed-
lemmer fra DK deltog, nemlig formand
Charlotte og undertegnede.

EHA har haft et meget aktivt &r og der
var stor tilfredshed med, at det var blevet
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muligt at frikebe formand Astri, som er
fra Norge, til at ga fuldtids ind i arbejdet.
Astri er en dygtig networker og arsberet-
ningen bar preg af dette. Der er gang
i virkelig mange initiativer, som alle
hjelper til med etablering af nye lands-
foreninger, hvor der er behov for det,
f.eks. pd Malta. Talrige andre initiativer
beskrives i beretningen.
Overordnet mal som altid: Opmaerk-
somhed, opmarksomhed p& HS, "no
more hidden” - sammen er vi sterke!
Dagen afsluttedes med buffet for alle
deltagere pd en nerliggende restaurant,
og som altid: det er sd godt at mede an-
dre HS mennesker, familiemedlemmer i
HS familier, faglige arbejdere, alle, som
ved hvad HS er, og som arbejder med
det pd alle niveauer, det vare sig person-
ligt eller fagligt. Eller begge dele!
Birgitte Havskov
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Mange nationaliteter modes til konferencen. Her ved en
bufffet pd et lokalt vertshus. Et par danskere, en hollender,
en portugiser og en spanier og to cyprioter om dette bord.

F.

A ) 3
Lange benkerakker i Ridhusparken’
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Disease and Mo

October 5-9, 2018
HONG KONG

ement Disorders”

International Kongres om Parkinsons
sygdom og andre bevageforstyrrelser i
Hong Kong.

Den drlige store, internationale kon-
gres om Parkinsons sygdom og andre
bevageforstyrrelser med mange tusinde
deltagere foregik i ar i Hong Kong. Det
er ikke hvert 4r, jeg har mulighed for at
deltage i denne kempekongres, bade
pga. prisen og fordi der jo gir dage fra
arbejdet derhjemme. Men ndr man er
samlet med si mange andre leger og for-
skere fra hele verden og herer/udveksler
sd meget viden, kommer man hjem med
en ny energi til arbejdet.

I &r var det for mit vedkommende eks-
tra godt at deltage, fordi der var meget
fokus pa arvelige sygdomme, og en halv
dag om HS, hvor der selvfolgelig blev
gentaget en del af de ting, der ogsa blev
sagt i Wien ved EHDN-mede, men her

26

til et storre publikum af kun leger og
forskere.

Jeg medbragte naturligvis ogsd en poster
med lidt resultater fra forskningen pd
Hukommelsesklinikken, Rigshospitalet
og fik snakket med mange kolleger fra
den internationale HS-forskerverden,
samt den medicinske direktor for det
ene af de to firmaer, der planlegger me-
dicinafprevning med genhemmende
medicin. Hun havde selv sat mig stevne
for at here 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 veere
med i afprevningerne af genheemmende
medicin. Og selv hvis vi kommer med,
vil det veere et stort og hirdt arbejde for
deltagerne at komme sd ofte pd HS-am-
bulatorium og fi lavet s& mange prover
og test 1 timevis.

Lena Hjermind



Skandinavias stgrste

Huntington

SPECIALIST

Nu er verdens fgrste Huntington seng kommet til Danmark

Fgrste Huntington seng som er produceret helt fra start til at imgdekomme de udfordringer
sygdommen kan indebaere. Sengen er ekstra robust sa de fire sider altid bliver pa plads uanset
ekstrem belastning. Den specialudviklede og extra polstring ggr at eventuelle skub og slag
absorberes og ikke fordrsager maerker eller gmhed pa brugeren.

90 cm madras i meget hgj kvalitet stgtter
brugeren optimalt og derved haemmer
bevaegelser samt reducerer liggesar
risiko. Brugeren oplever hermed en gget
sgvnkvalitet og dermed flere ressourcer i
hverdagen.

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

°
== [leximed =
EEE EEm L[
Moesbakken 72 / DK-8410 Rgnde / Danmark Storgata 7 / 3300 Hokksund / Norge

Mobil +45 512129 40 / Fax +47 32 25 60 64 Mobil +47 93 04 57 11 / Fax +47 32 25 60 64
Mail charlotte@fleximed.no / www.fleximed.dk Mail arne@fleximed.no / www.fleximed.no



Netvaerkskonference for

demensudredningsenheder

Netverkskonferencen
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.

Netverkskonferencen for demensudred-
ningsenheder er drligt tilbagevendende
og samler mere end 100 personer, pri-
mert sygeplejersker, psykologer og le-
ger, der pd forskellig made arbejder med
demenssygdommene. HS horer i den
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sammenheng under en af de mere end
200 forskellige demenssygdomme.

I ar havde man valgt at here om HS,
sd jeg holdt foredrag og fik god respons
med flere relevante sporgsmil. Det er
rart, at HS ikke bliver glemt i forhold til
mere hyppige sygdomme.

Lena Hjermind
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Kelvin kgrestolen
Bidrager til en omfavnelse af brugeren.
Giver det dybe tryk, ro og stimuli.

Kelvin kgrestol er seerligt velegnet til bru- | fase 3 af sygdommen kan kgrestolen
gere med ufrivillige beveegelser sasom bidrage positivt med at skabe tryghed
huntingtons sygdom. for brugeren pa grund af dens taktile og

proprioceptive stimuli, som medvirker til
Kelvin kgrestolen er opbygget af moduler at reducere ufrivillige bevasgelser.
af puder fyldt med latex og Krayer kugler.
Indstillingsmulighederne i hofte-, knae, og Karestolen er konstrueret med flexarme,

ankelled, kombineret med stolens 45° tilt, som giver brugerens arme mulighed for at
gor det let at tilpasse stolen til den enkelte  blive understottet og skaber tryghed, ro
brugers behov, trods deformiteter, kon- samt en hgj grad af komfort.

trakturer og smerter. Brugeren vil opna en

optimal stotte fra isse til haal. Med Kelvin kgrestolen vil brugeren fele sig

omsorgsfuldt omfavnet.
Karestolen 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.

COBI REHAB' | Fuglebaskvej 1D | 2770 Kastrup | TIf. +45 7025 2522 | www.cobirehab.com



Landsindsamlingen 2018

Arets landsindsamling er nu slut, og resultatet af landsindsamlingen blev:

Kr. 4.500,00

Efter fradrag af udgiften til gebyr til Indsamlingsnavnet pa kr. 1.100,00 udger
overskuddet kr. 3.400,00, som overfores til forskning.
Pb.v.
Karen Orndrup

Kasserer

Indkomne bidrag og gaver

i perioden 1. juni til 30. september 2018

Private gavebidrag . . . . .. ... ... . oL kr. 5.990,00
Landsindgligling . . ¢7 . . .. O Gl e B kr.  4.500,00
Testamgaeretary . . €90, . LU UGy . < kr. 819.683,14
Balé® .. . L il AN W Y kr. 830.173,14
27 . QO
Landsforeningegsigéiapg:nge tak for alle bidragegre)/. S :
R Pb
&£ o D 0.0
» A y . Karen ?r ” Kas.vter
TIDSPUNKT AKTIVITET STED INFORMATION
Pilehuset Se omtale side 8
29. november 2018 | Julehygge og banko iy her i bladet
. “Tapeten” Se omtale side 7
4. februar 2019 Pirgrendedagen i Ballerup her i bladet
Weekend seminariet Guldborghus, Se omtale side 2-3
1-3. marts 2019 (10 45 51) Kobzk Strand | her i bladet
. . DGI-byen Se omtale side 6
6. april 2019 Generalforsamling . Kobenhavn her i bladet
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HS-materialer

DVD’er
Pris 50 kr. pr. stk.

DVD nr. 1: 1. Norsk film: Symptomer, sykdomsforlop og tiltak
2. Norsk film: Det vanskelige maltidet
. Lagens bord (2004)
. Den tunge arv (2003)
. Synspunkt (2000)
. TV2-nyhederne (2000)
. Damernes Magasin (1992)

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

Bager
LAt tale med born om Huntingtons Chorea” af Bonnie L. Henning.
Tiltenke dem, der moder born, 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 — varktojer — udgivelser — vejledning til sagsbehand-
lere - Huntingtons Sygdom for omtale samt oplysninger om, hvordan man fir fat i den.

Andet
Informationsfolder.
Personligt kort.

Alle materialer kan bestilles ved henvendelse til

Landsforeningen Huntingtons Sygdom,

Bystaevneparken 23, 701, 2700 Bronshgj, df. 53 20 78 50

E-mail: kontor@huntingtons.dk, eller bestilles via www.huntingtons.dk
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Hukommelsesklinikken og Klinik for neurogenetik

Jorgen Nielsen og Lena Hjermind TIf 354569 11
Rockefeller bygningen e-mail: jnielsen@sund.ku.dk
Juliane Maries Vej, 2100 Kgbenhavn @ og hjermind@sund ku.dk

indgang 69 (inde i girden) pa 1. sal.
Neurologiske afdelinger

Anette Torvin Moller TIf. 7845 0999
Neurologisk afdeling E Aarhus Universitetshospital e-mail: anetmoel@rm.dk
Norrebrogade 44, bygn 10, 3.-4.sal, 8000 Aarhus

Lene Wermuth og Annette Lolk TIf. 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 Vestsjeelland

Jytte Broholm, Rosenvenget 14, 4270 Hong TIf. 58 85 30 03

Jens Peter Lykke Olsen, Elmker 6, 4534 Horve TIE. 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 TIf: 86 91 00 75
Gammel Munkegade 6D, 1. sal., 8000 Aarhus C  lona@neuropsykologiskpraksis.dk

Tine Wgbbe TIf. 22 16 18 13 (bedst efter ki. 17)
Peter Bangs Vej 1, 2000 Frederiksberg e-mail: psykolog@tinew.dk
Per Wermuth, Filosofgangen 21, 1 sal., 5000 Odense C TIf. 40 89 61 44

pw@PerWermuth.dk

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

Mona Hjarse socialraadgiver@huntingtons.dk
Diaetist

Susanne Bakmann diaetist@huntingtons.dk
Frivilligkoordinator

Lene Kristiansen lene@huntingtons.dk
HS bo-tilbud

Bomilje HS, Tangker, Sygehusvej 31, 8950 Orsted tlf. 78 47 75 41

HS Bofellesskabet i Herning, Lindegdrdsvej 5, 7400 Herning  df. 96 28 54 03
HC Enheden, Pilehuset, Bystzvneparken 23, 2700 Bronshgj  tlf. 38 27 42 90

Radgivning
SPECIALRADIVNING FRA VISO
Socialstyrelsen, VISO df. 72 42 40 00
Edisonsvej 18, 1.sal, 5000 Odense C. www.socialstyrelsen.dk/VISO

VISO yder gratis, landsdakkende specialistridgivning til kommuner, borgere, institu-
tioner 0g botilbud, nir der er behov for supplerende ekspertise, viden og erfaring.

UVILDIG RADGIVNING FRA DUKH
(Den uvildige konsulentridgivning pa handicapomridet) DUKH df. 76 30 19 30
Jupitervej 1, 6000 Kolding www.dukh.dk

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