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Formanden har ordet...

Kaere laesere

S4 er sommeren ved at vaere over Danmark,
hvilket mange sikkert har gledet sig meget til.
Den varme 4rstid motiverer ogsé til at vere
mere aktiv udenders. Giture, lgb, svemning,
havearbejde og ture ud for at opleve Dan-
marks mange fantastiske smukke steder, er ak-
tiviteter mange kaster sig over.

Hvor er det ogsa vigtigt, at man holder sig i
gang. Dette gzlder jo alle, bide syge og raske.
Er man konstant inaktiv — ja s3 bliver man syg
pa et eller andet tidspunkt. Vores krop er byg-
get til bevagelse og aktivitet og 'tdler’ ikke et
hejt niveau af inaktivitet. Som mange fysiote-
rapeuter siger: "Use it or loose it’ og her snak-
ker vi om vores krop, styrke, bevegelighed og
udholdenhed.

Erfaringen siger, at har man HS, s er det
endnu vigtigere at holde sig i gang hver dag.
Hermed opndr man at vedligeholde sine funk-
tioner i lengere tid. Derudover har man ogsi
fiet ojnene op for, hvor meget krop og hoved
(sind) henger sammen. Derfor giver det rig-
tig god mening med bevaegelse hver dag, si-
ledes at ogsd humeret og energiniveauet er i
topform.

Jeg tror, at vi alle er klar over ovennvnte,
men det kan vere svert at motivere sig selv.
Specielt hvis man lider af HS, hvor man mé-
ske ogsd merker manglende initiativ. Derfor
vil jeg opfordre jer alle til at hjzlpe hinanden

med motivation. Nu er sommeren kommet
og vi kan tage hinanden under armen og ker-
ligt motivere til mere aktivitet og bevagelse i
hverdagen. Der er nasten uanede kompense-
rende hjelp il fysisk aktivitet og bevegelse, si
ikke giv op! Det er vigtigt at finde en made at
dyrke motion og bevegelse, som giver mening
for den enkelte.

Jeg synes, at det kunne vere rigtig inspire-
rende, om I — kere medlemmer — ville skri-
ve ind, evt. med foto og fortelle, hvordan I
dyrker motion og hvad der motiverer jer! Det
kunne vere en stor inspiration og maske start-
skuddet for andre til at komme i gang. Skriv
til blad@huntingtons.dk

Nu dl noget helt andet. Vi har et stort
nedoprab! Vi mangler hjelp i bestyrelsen, hvor
der er plads til 2 suppleanter mere. For at kun-
ne reprasentere hele landet og fremme ligestil-
ling opfordres mandlige kandidater fra Sjel-
land til at kontakte os. Skriv til mig pd char-
lotte@huntingtons.dk eller ring pa 51212940.

Igen vil jeg sige rigtig god leselyst til endnu
et spendende blad med mange artikler og em-
ner. Husk ogsd at ALLE er yderst velkomne til
at skrive ind til bladet med stort og smit. Jeg
vil slutte af med at enske jer en fantastisk de;j-
lig sommer med mange gode, aktive og me-
ningsfulde stunder.

Med venlig hilsen
Charlotte Hold Formand
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Referat

generalforsamling

Lardag d. 6. april 2019,

DGI Byen, Kgbenhavn

Formand Charlotte Hold byder de 26 fremmgdte velkommen. Inden
generalforsamlingen er der et oplaeg om 'B@rn taet pa HS’ ved Projekt-
sygeplejerske Charlotte Odgaard og Neuropsykolog Ane Mette Buskov.

1. Valg af dirigent

Bestyrelsen foreslar Poul Simonsen, som god-
kendes af forsamlingen. Generalforsamlingen
er indkaldt rettidigt og er dermed lovlig be-
slutningsdygtig.

2. Bestyrelsens beretning om
Landsforeningens virksomhed i det
forlgbne ar

Formand Charlotte Hold beretter:

Kere alle.

Siden sidste generalforsamling har der veret
afviklet en del arrangementer.

Lene Kristiansen og Lene Siggaard har i fe-
bruar afviklet weekendseminar for unge i
Skelskor.

Forzldredagen blev atholdt d. 3. februar i
DGI-Kebenhavn og Positiv dagen d. 21. april.

Kgtefelledag/samleverdag blev afviklet
bade i Kebenhavn i maj méned og i Horn-
strup i september maned — alle dage blev ar-
rangeret af Laila Bille og Karen @rndrup.

I april havde vi temadag for fagpersonale,
hvor den amerikanske forfatter og foredrags-
holder Jimmy Pollard holdte et fint og fan-
gende opleg. Endvidere var der opleg fra Ti-
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ne Weobbe, Anette Torvin Moller og Anni O.
Frederiksen. Dagen var en stor succes med
131 deltagere, hvoraf mange var demenskon-
sulenter fra kommuner i hele landet.

I starten af maj deltog flere bestyrelsesmed-
lemmer i Demensdagene i Kgbenhavn. Og
i slutningen af maj deltog Lena Hjermind,
Anette Torvin Moller og Charlotte Odgaard
i Enroll HD Congtess i Canada.

D. 22. juni rejste en lille flok unge til Club
La Santa og fik en rigtig god og hyggelig tur
sammen.

Rundt om HS blev atholdt i november pé
Hornstrup Kursuscenter. Denne gang ogsa
med born, rigtig sjov gospel fellessang og dans.
Og selvfolgelig sluttede lordag aften med ka-
sino og levende musik. Jeg tror, at vi er rigtig
mange, der allerede gleeder os til naste gang.

I november var der julebanko i Pilehuset.
Torsdagscaféen i Silkeborg fungerer fint til
glede for mange familier. Fortsat med Birgitte
Havskov som formand for foreningen.

Flere bestyrelsesmedlemmer og familier del-
tog i EHDN konferencen i Wien i septem-
ber, hvor programmet var forskning.

Tusind tak «il alle jer, der har veret med til



at f8 arrangementer afviklet. Det er et stort ar-
bejde og krever en masse tid.

Derudover har vi atholdt en rekke bestyrel-
sesmgder samt deltaget i relevante meder og
netverk.

Vi har skiftet trykkeri, s& nu er medlems-
bladets design en lille smule @ndret, men pri-
sen er derimod meget @ndret. Dvs. at vi pd
sigt sparer mange penge pi skift af leverandor.

Alle faglige debatgrupper samt private de-
batgrupper eksisterer og der er korrespondan-
ce stor set hver dag.

Lene Kristiansen fortsztter som frivilligko-
ordinator og vores samarbejde med diatist og
socialridgiver har udlest enkelte smiopgaver.
Psykologer, som samarbejder med foreningen,
er udvidet med Lone Christmas fra Svend-
borg. Lone var med til Rundt om HS, hvor
hun havde en kort presentation.

Vi oplever stadig en stor eftersporgsel pd
videnfraterapeuter, kommuner, plejehjem, virk-
somheder m.m. og er glade for at kunne hjzlpe
med radgivning.

Jeg har selv veret pd opgaver bdde i kom-
munerne og ogsd som bisidder.

Forskningsprojektet Enroll-HD  forlgber
godt. Det foregir via Hukommelsesklinik-
ken p4 Rigshospitalet, Demensklinikken ved
Odense Universitet og Neurologisk afdeling F
ved Aarhus Universitetshospital. Der var ved
udgangen af 2018 data fra nesten 20.000 del-
tagere fra 162 klinikker i 19 lande i verden, og
vi— dvs. I bidrager med nesten 400 deltagere.
Der er plads til flere deltagere. Alle, der er i ri-
siko for at have arvet mutation for HS eller er
testet for HS, kan deltage ved rlige besog pi
en af de 3 ambulatorier i landet.

Derudover har HS ogsd veret i medierne
igen i 4r. Denne gang i udsendelsesrekken "In-
defra’ med Anders Agger d. 29. oktober 2019.

S&vil jeg afslutte &rsberetningen med en op-

Charlotte Hold
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Brian Siggaard
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fordring til jer alle, om at vurdere om I kan og
vil bidrage til foreningen som bestyrelsesmed-
lemmer. Vi ensker, at foreningen er repre-
sentativt landsdekkende, s& kere sjzllendere
meld jer rigtig gerne til en bestyrelsespost. Det
er tiltrengt.

3. Fremlaeggelse af regnskab til
godkendelse

Kasserer Karen @rndrup beretter:
Landsforeningen realiserede i 2018 et over-
skud p kr. 767.126, heraf er kr. 510.400 hen-
lagt til forskning, og kr. 256.726 er overfort til
landsforeningens egenkapital.

Landsforeningensformue/egenkapitalpr.31.
12.2018 er herved eget til kr. 2.820.973.

Landsforeningens forskningsmidler pr. 31.
12.2018 er gget til kr. 1.015.822, som er for-
delt pa grundkapital (hidrgrende fra arv og
tidligere indskud): kr. 185.241, og driftskapi-
tal (frie midler, der kan anvendes til forskning
mv.): kr. 830.169.

INDTAGTERNEDblevnogetstgrreendbud-
getteret. De starste afvigelser fra budgettet er:
Gaver og barebidrag kr. 35.755 storre, Testa-
menteret arv kr. 819.683 storre, Udlodnings-
midler, aktivitetstilskud kr. 205.000 mindre,
Udlodningsmidler, driftstilskud kr. 80.415
storre, og Landsindsamling kr. 19.500 min-
dre.

UDGIFTERNEDblev ogsi sterreend budget-
teret. De storste afvigelser fra budgettet er her:
Udgifter til Statte til psykologbehandling blev
kr. 22.360 storre, og Henlagt til forskning kr.
310.400 mere end budgetteret.
Udlodningsmidler (tidl. Tips & Lotto) —
Aktivitetspuljen 2017/2018:

Weekend for yngre, som blev atholdt i for-
dret 2018 gav et overskud pd kr. 8.072, Ag-
tefelledagene 2017/2018 gav et overskud pa
kr. 4.028, Positivdagen, som ogsa blev atholdt



i fordret 2018, gav et overskud pd kr. 5.998,
mens Foreldredagen ligeledes atholdt i fordret
2018 gav et underskud pd kr. 1.606. Aktivi-
tetsrejsen til La Santa gav et underskud pa kr.
8.445.
Udlodningsmidler (tidl. Tips & Lotto) —
Aktivitetspuljen 2018/2019:
Aktivitetstilskud 2018 er sogt i efterdret 2018,
men er forst blevet bevilget i fordret 2019,
og er pa i alt kr. 150.000, som endnu ikke er
modtaget.

Generalforsamlingen godkendte det frem-
lagte regnskab for 2018.

4. Vedtagelse af budget

Kasserer Karen Orndrup beretter:
Kontingent:

Bestyrelsen foreslog uendret kontingent, sé-
ledes kontingentet for enkeltpersoner er
ke. 225 og kontingentet for agtefeller/par
og deres hjemmeboende bern er kr. 400.
Generalforsamlingen godkendte bestyrelsens
forslag om uzndret kontingent.

Budget for 2019:

Der er budgetteret med indtegter pd kr.
755.150, og udgifter pd kr. 752.700, hvil-
ket giver et forventet overskud pa kr. 2.450.
Generalforsamlingen godkendte det fremlagte
budget for 2019.

5. Valg af bestyrelse og suppleanter

P4 valg er:

¢ Formand Charlotte Hold - genvalgt

¢ Bestyrelsesmedlem Anni O. Frederiksen -
genvalgt

* Suppleant Birgitte Havskov - genvalgt

* Suppleant Charlotte Odgaard - genvalgt

¢ Suppleant Anny Gregersen - indtraeder
som bestyrelsesmedlem

Udtrzder:
* Bestyrelsesmedlem Kim Bille
* Suppleant Lena Hjermind.

6. Eventuelle forslag fra bestyrelsen
og medlemmer
Der er ikke indkommet forslag.

7. Uddeling af drets medlemspris

Vores forening har hvert &r det privilegium
at give 'Huntingtons Prisen’ til noget eller no-
gen, som har ydet en serlig indsats for med-
lemmerne i det forgangne r.

Det er derfor en stor @re for udvalget, at til-
dele Arne Tranholm prisen for sin deltagelse i
‘Indefra’ med Anders Agger - Aktiv dedshjelp
pd DR i oktober 2018.

Lzs mere herom andetsteds i bladet.

8. Eventuelt

Der blev udtrykt forundring over, at bestyrel-
sen ikke fremlagde nye vedtegtsforslag vedr.
et separat forskningsrdd i bestyrelsen. Dette
mener bestyrelsen ikke at have lovet, da det-
te var en diskussion efter Generalforsamlin-
gen var afholdt i 2017. Derudover mener be-
styrelsen ikke, at dette er aktuelt med de fi
ansegninger, der modtages, hvor alle har ve-
ret af god forskningsmeassig kvalitet og alle har
modtaget stotte.

Der blev dog tilkendegivet, at bestyrelsen
vil forsege at informere yderligere vedr. mod-
tagne og godtgjorte forskningsansegninger,
siledes at det er nemmere for medlemmer-
ne at se, hvad der er blevet stottet forsknings-
messigt hvert 4r.
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Ayelet har en
ond og arvelig sygdom

38-arige Ayelet Havskov har Huntingtons sygdom, og hun
keemper sammen med sin mor for at fa et sa godt liv som

muligt pa trods af sin skabne.

AF SANNE HELENE H@)BJERG shh@mja.dk

Der findes sygdomme si grusomme, at man
nzrmest ikke kan forestille sig noget verre. S3-
dan en sygdom er Huntingtons sygdom.

Den rammer hele familier via de gener, de
deler og fjerner dem langsomt, men stedigt og
uden ndde fra hinanden. Her er setningen 'det
bliver i familien' ren ondskab. For der findes
ingen kur mod den arvelige Huntingtons syg-
dom.

Derfor er det ogsd med en klump i halsen,
at jeg skriver disse ord. Disse sztninger. For nu
skal du nemlig here om Ayelet Havskov pa 38
ar, der har sygdommen. Et dejligt menneske
som bor i Silkeborg. Vi deler en felles fortid
som neasten jevnaldrende bern fra Gjern, hvor
jeg blandt andet husker hende for det sjove for-
navn, der stammer fra hendes israelske og nu
afdede far Noah. Og hvor jeg husker Ayelets
lange, smukke natsorte hér, glade smil og hen-
derne, der af og til holdt kerligt fast i sine to
mindre sgskende, nir de kom forbi mit barn-
domshjem til eller fra skole.

Jeg tror ikke, at jeg har set Ayelet Havskov si-
den. S4 da jeg abner deren, og hun treder frem,
giver det et sug i maven. Hun ligner stadig sig
selv pa hdret og smilet - og er alligevel s foran-
dret, at ordene virker for fattige til at beskrive
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det, der er sket hende - bide for mig og i hvert
fald ogsa for Ayelet Havskov selv.

Huntingtons sygdom har @ndret hende, og
de ufrivillige, rykvise bevegelse som hendes
krop gor hele tiden, som en slags umage dans
pé stedet, de skyldes sygdommen, som angriber
hjernen og de helt basale funktioner.

- Hej, siger Ayelet Havskov og river mig ud
af tankestremmen og ind i hendes morke, lidt
slorede gjne.

Jeg svarer venligt tilbage, og hendes mor,
66-arige Birgitte Havskov, der stadig bor i
Gjern, giver mig hinden og forteller, at hun
ogsd kan huske mig fra, da Ayelet og jeg lob
rundt i byen som bern og ikke anede, at vi
skulle mgdes under disse omstendigheder nu.
Med den her sygdom mellem os som omdrej-
ningspunktet for samtalen. En samtale, der el-
lers burde have varet fyldt med 'kan du huske',
og 'hvad laver du nu' i stedet for alvorlige em-
ner, som hvordan det er at have Huntingtons
sygdom og vide, at den fjerner én fra livet, uden
man kan stoppe sygdommens hergen.

- Jeg bliver altid s3 ked af det, nér folk i bu-
tikker og lignende ikke taler direkte til Ayelet
selv, for hun forstér stadig alt og kan svare, selv-
om hun har den forbandede sygdom og godt
kan bruge lidt leengere tid p at formulere sig.
Men hendes bevagelser, tale og mimik skreem-



mer mange vk, der ikke ken-
der tl sygdommen, siger Bir-
gitte Havskow.

Svar diagnose
Birgitte Havskov er med i
Landsforeningen  Huntingt-
ons sygdom og gor et stort ar-
bejde for at flere skal fi kend-
skab tl sygdommen, si de
knap 400, der lever med den
i Danmark ikke skal blive ud-
sat for s& mange misforstdelser.
- Mange tror, at de med
Huntington bare er fulde, for
de 'sejler’ ofte lidt hen ad ga-
den, og mange kan da ogsd
godt lyde fulde, nér de taler.
Og deres blik er ogsd lide -
get. I gamle dage troede man,
at sygdommen var noget psy-
kisk og laste dem gerne inde,
men det er vi heldigvis veek fra
nu, siger Birgitte Havskov, der
et helt arbejdsliv har varet sy-

38-drige Ayelet Havskov, der stammer
fra Gjern, har Huntingtons sygdom
Den typiske levealder er mellem 10 og
25 ar efter sygdommen er konstateret,
og det er nu et par ar siden, at Ayelet
fik diagnosen. De fleste med sygdom-
men ender pd et sarligt plejehjem for
mennesker med sygdommen, da man
bliver meget plejekraevende til sidst
66-arige Birgitte Havskov fra Gjern,
der er Ayelets mor, keemper for at give
sin datter den bedst mulige tid med
Huntington - Birgitte Havskov er ogsa
med i bestyrelsen for Landsforeningen
Huntingtons Sygdom. FOTO: JAKOB
STIGSEN ANDERSEN
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geplejerske, men ikke selv kendte til sygdom-
men, for hendes datter fik den.

- Og nu gor jeg alt for, at flere skal forst3,
hvad det vil sige, ndr man rammes af sygdom-
men. Ayelet har ingen mand eller bern, og hvis
ens egen mor ikke skal keempe ens sag, hvem
skal s&? Derfor vil jeg gore alt for, at hun fir det
s& godt som muligt, s lenge hun er her, fort-
setter Birgitte Havskov.

Ayelet Havskovs far var syg af kreft, da det
begyndte at g& op for Birgitte Havskov, at der
var noget alvorligt galt med Ayelet. Faren hav-
de forinden nevnt, at hans mor nok havde haft
Huntingtons sygdom. Han ndede dog aldrig
selv at fi sygdommen konstateret eller f3 at vi-
de at Ayelet har den, for han dede i begyndel-
sen af 2015.

- Men ndr jeg ser tilbage, s var der tegn p3,
at han ogsd havde sygdommen. Han opferte sig
nogle gange meget merkeligt, og det er typisk,
da Huntingtons skader frontallapperne i hjer-
nen, si man bliver ude af stand til at vurdere si-
tuationer, og man opforer sig miske ogsa upas-
sende. Men det faldt mig alligevel ikke ind, at
han havde sygdommen. Man lukker nok gjne-
ne for det, og han niede ogsd at do af kreft,
for Huntingtons overskyggede det, siger Birgit-
te Havskov.

Et stort chok

Cirka samtidig med sin fars alvorlige kreftsyg-
dom, havde Ayelet Havskov det ikke godt. Slet
ikke. Hun boede i Kgbenhavn p4 det tidspunkt
og havde ellers feerdiggjort en bachelor i Sprog-
og kulturmedestudier fra RUC og en kandidat
i Fred og Udvikling fra Vixj6 universitet i Sve-
rige, men hun magtede ikke at fi et arbejde,
og det telefonszlgerjob, som Ayelet Havskov
havde, det mistede hun ogsd. Indimellem bo-
ede hun endda hjemme i Gjern, og foreldrene

anede ikke, hvad de skulle stille op med deres
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voksne datter, der ellers plejede at veere s& glad
og kvik i hovedet.

- Men en dag da jeg tog hende med til min
egen lege i Gjern, si bemarkede legen, at
Ayelet havde de ufrivillige bevegelser, der er
sd kendetegnende for Huntingtons. Og hun
blev sendt videre, gentestet og fik det nedslden-
de positive svar, der jo ironisk nok slet ikke er
spor positivt pd nogen som helst mide, men et
chok. Et kempe chok. Da jeg googlede rundt
pd nettet i ren fortvivlelse, s kunne det jo ner-
mest ikke vare en verre skaebne, jeg leste om,
siger Birgitte Havskov.

Og selvom Birgitte Havskov nu sidder med
tdrerne pa sin kind, s kommer et - i hvert fald
for mig - overraskende svar, da jeg sperger Aye-
let Havskov om, hvordan hun selv oplevede at
f3 diagnosen.

- Jeg blev lettet. Glad. For jeg havde veret syg
s lenge. Flere 4r. Nu ved jeg, hvad det er. Det
er godg, siger Ayelet Havskov.

- Det har jeg aldrig hort dig sige helt s klart
for, Ayelet. Puha altsi. Jeg vidste dog godt, at
du var lettet over at f3 diagnosen, jeg kunne se
dine skuldre sank, smilet kom tilbage, og du
blev ogsd mere udadvendt igen, fortsetter Bir-
gitte Havskow.

Og sddan kan man se en smule forskelligt pa
diagnosen som mor og pirgrende eller syg og
datter. En forskellighed, man slet ikke kan sat-
te sig ind i, hvis man ikke selv er en af de in-
volverede.

Men jeg er derimod helt sikker pa, at alle,
der kunne vere mig lige i dét sekund, hvor jeg
tridte ud af deren igen - fri og rask - ville ha-
ve det pd samme méide som mig. Rert, ramt og
rystet. For ingen burde have sidan en grusom
sygdom. Og forst er man to sm legende bern,
der s pludselig kan medes igen mange 4r sene-
re og have s forskellige skebner, at det er svart
at begribe livet. P4 godt og ondt.



Dét bliver i familien

- desvaerre

| frivillige huset pa Estrupsgade i Silkeborg mgdes hele familier, der er ramt
af Huntingtons sygdom. Og det er ikke familiehistorier for sarte sjaele.

AF SANNE HELENE H@JBJERG shh@mja.dk

Rundt om bordet i Frivillige huset i Silkeborg
sidder de - familierne, der er ramt af den frygt-
indgydende sygdom Huntingtons sygdom,
som langsomt der hjernens funktioner op.

Der er madre, barn, fetre, soskende samt an-
dre familierelationer. For med en sygdom, der
rimer pd 50 procents risiko for at f4 samme syg-
dom, hvis en af foreldrene har den, s3 folger
den ofte med via blodets bdnd - desverre.

Det er kommunen, der byder p4 torsdagsca-
féen for mennesker med Huntingtons sygdom
samt deres pargrende, hvilket er et unike tilbud
for Silkeborg og derfor ogsd har flere deltagere
med fra de omkringliggende kommuner.

- Det her er et sted, hvor man helt dbent
kan medes med ligesindede og dele det, der li-

ge nu fylder. Det handler om at give en bed-
re livskvalitet og ogsd om at f& noget pa plads.
Der er mange ting at tage stilling til, nir man
har Huntingtons, for hvordan vil man plejes,
ndr man bliver gradvist darligere og ikke len-
gere kan tage vare pd sig selv. Vil man eksem-
pelvis have sin mad blendet og via sonde, nir
man ikke lengere kan tygge. Det er sd vigtigt
at skrive de ting ned sammen med sine pérg-
rende, siger bostgtte Helle Ry Lyholm fra so-
cialafdelingen, der stir for dagens café.

Dgtre med sygdommen

Nogle af dem, der sidder rundt om bordet er
83-arige Ellen Kristensen fra Silkeborg, der
har sine to bern, Hanne og Bente, ved sin si-
de. Begge dotre har fiet konstateret Huntings-
tons sygdom, som de har arvet efter deres far,
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Erik Kristensen, der nu er ded og forinden
drev en fotoforretning i byen.

- Der gik 10 4r efter, at min sester fik syg-
dommen konstateret, for jeg ogsd turde blive
testet, forteller Bente Kristensen pd nu 58 &r
og fortsatter:

- Men den dag blev jeg bare s8 lettet over, at
jeg ogsd havde sygdommen, for det betyder,
at vi er lige. At det er noget, vi kan std igen-
nem sammen som sgstre, og jeg ville fole, at
det var s uretferdigt, hvis jeg ikke havde syg-
dommen. Jeg gik og teenkte pd det hver dag i
de ti 4r, sd da jeg fik diagnosen, var jeg lettet.

Begge detre har hver selv to bern, men ingen
af dem er endnu testet for, om de ogsd har Hun-
tingtons sygdom ligesom deres mor og morfar.

- Vi vidste ikke, at vi havde sygdommen,
for vi fik bern. Heldigvis kan man nu teste
de ufgdte fostre, men man skal jo lige vide, at
man har sygdommen forst. Det anede vi ikke,
siger Bente Kristensen.

Rundt om bordet sidder endnu et familie-
medlem - nemlig Tonny Edslev Christensen
pa 52 &r, der ogsd har sygdommen og hvis far
i gvrigt er fetter til Bente og Hanne. Og si-
dan kan familichistorierne blive ved med at
folde sig ud rundt om bordet til torsdagscafé-
en, mens der bliver snakket om den forferde-
lige sygdom og dedens alt for hurtige komme,
men ogsd om den enorme kraft, der er i livet
og kerligheden, mens det hele stir pa.

IBESTRUP LYNG

Allan Vibestrup Lyng: +45 25 85 45 69

C. M. Larsens allé 9, 2770 Kastrup
avlyng@vibestruplyng.dk
www.vibestruplyng.dk

MURERFIRMAET
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Generalforsamling
I Silkeborgs Torsdags Café

I begyndelsen af april holdt Silkeborgs
Torsdags Cafe forste ordinere generalfor-
samling i Frivillighuset lokaler. Hele 13 med-
lemmer medte op! Det synes vi selv, er vel-
dig imponerende. Vi serverede gullasch med
mos og det var populert -- selv om det nzppe
kan komme under betegnelsen: let anretning,
som vi skrev i invitationen. N4 men, det var
mort og godt og alle blev mette, selv Tonny.
Den alligevel-ikke-s& lette-anretning blev ser-
veret efter generalforsamlingens afvikling.
Formandens beretning ses herunder.

Formandens beretning

om aret, der gik;

Foreningen har nu eksisteret i godt et &r siden

stiftende generalforsamling i marts sidste &r.

Bestyrelsen har holdt fem bestyrelsesmoder i

irets lob.

* Vi har arbejdet med en del ting af teknisk
art i forbindelse med ’at starte en forening’
og vi har haft god hjelp af bide Camilla
og Maria, som er deltidsansatte her i fri-
villighuset.

e Der er etableret en mail, som kun gelder
for foreningen. silkeborgstorsdagscafe@
outlook.dk

* Vihar lejet en afldselig box her i huset, som
bruges ’ad hoc’.

e Vi har fiet vores konto med tilherende
Mobile Pay til at kere. Det kostede mange
skriverier og formalia.

¢ Der er konstrueret medlemskort med til-
herende liste over medlemmer.

* Vi har etableret forseg med aftendbning en
gang om méneden, for at afpreve, om der
var brug for et modested for medlemmer/
parerende, som ikke er i stand til at kom-
me i cafeen om dagen. Det viste sig, at be-
hovet for nuvarende ikke er der, si vores
aften café er get i dvale.

* Vi har segt og fiet et godt tilskud fra kom-

munen pi kr.10.000,- som blev sat ind pd
vores konto i januar i 4r.
Det har veret diskuteret pa café meder om
torsdagen, hvad medlemmerne kunne ten-
ke sig at pengene skal bruges til. Det er ind-
til videre bestemt, at al fortering til meder-
ne betales af foreningen — kraver blot hen-
vendelse til kassereren.

Vi kunne onske os, at kendskabet til forenin-
gen bliver udbredt, si der kan komme flere

medlemmer. Der arbejdes pa dette.

Birgitte Havskov
Formand
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Paskeban ko

I Silkeborg

S& fik vi brendt vores jyske
paske-banko arrangement af
lordag efter péske. Det var
sjovt og hyggeligt! Udover
den samlede café-mafia med-
te hele 6 nye voksne og to
born op, det var s3 herligt.
Alle gevinster var spon-
soreret. Ligeledes kagen til
kaffen, som Mor Ellen hav-
de bagt, som si mange gange
for. Nogle gevinster kom fra
nastformandens arbejdsplads
Frode Laursen, andre var
kommet for dagens lys ved,
at vi selv havde veret i skuffer

og skabe. Og i sidste ojeblik

Pilu pa 8 ar havde taget mor, far og
lillesgster med til banko. Pilu var meget
dygtig til at rabe numre op, sammen
med formand Birgitte. Her ses hun sam
men ned naestformand Maria

sejlede Tonni ind ad deren i
flot stil: med tasken fuld af
gevinster, som han have skaf-
fet fra steder rundt om i by-
en. Jeg var s& heldig at vinde
en pizza fra Tonnis yndlings-
sted, restaurant Diva p& Bor-
gergade - den er kabt og for-
teret, tak for den!

Vores overskud fra arran-

gementet er til at overse, idet
det faktisk er et lille under-
skud, haha, men vi er PA
igen tl neste 4r, stol pa det
og med trastigt op!

Mange hilsener fra bestyrelse,
suppleanter og Poul Pedel

Bente og sgnnerne Jesper og Martin beundrer det flotte gevinstbord. Jesper spotter
straks, hvad han kunne taenke sig at vinde. Desveerre gik flasken til Martin. Som
bradre vi dele?? Det melder historien intet om
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S3 er det tid til

Julehygge og banko

D.26.11.19kl. 19.00-21.00 i den store sal iPi-  Bankoplader:
lehuset, Bysteevneparken 23, 2700 Brenshgj. 1 plade - 25 kr. - 5 plader - 100 kr.

Der vil vere hygge med glogg og ®bleskiver  Tilmelding skal ske senest d. 20.11.19 til Bente
og 3 spil banko. Bosse 2538 0323 eller mail bentebosse@pc.dk

Deltagerbetaling; 30 kroner pr. person.

Vi gleder os til at ses.

Nisse hilsner fra Bente og Lillan

TAL MED ET TRYKKERI

DER KAN SIT KRAM

Semere pa
www.jto.d

[

Vier eksperteri
magasinproduktion

e Layoutogdesign

¢ Redakter- og korrekturveerktgj
¢ Trykogonline

¢ Foliering ogbilagsh&ndtering

¢ Distribution mv.
Ogsaerviogsarigtig gode

til alle andre typer tryksager.

JORN THOMSEN ELBO

Premium Print Solutions

Essen 22 | 6000 Kolding | TLf. 76376000 | jto@jto.dk | www.jto.dk
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Arne Tranholm tildelt

Huntingtons.dk Prisen

Vores forening har hvert 4r det privilegium at
give Huntingtons.dk Prisen til noget eller no-
gen, som har ydet en serlig indsats for med-
lemmerne i det forgangne 4r. Siledes ogsd i &r,
hvor der var flere gode bud pd en modtager.
Som noget nyt fik udvalget sidste ar lov ik-
ke blot at give prisen til medlemmer, men me-
re bredt. Det skulle vise sig brugbart i 4r, hvor
vinderen er fundet udenfor egne rekker.
Prisen tildeles i &r en person, som i offent-
ligheden har fortalt om et liv med Huntingt-
ons - hvor ikke mindst fremtidsudsigterne kan
vaere skremmende. En fortelling om lang-
somt at miste grebet; de forste symptomer,
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nederlagene og et enske om selv at kunne be-
stemme hvornir livet slutter.

Personen stod frem i bedste sendetid, i et af
Danmarks sterkeste dokumentarformater pa
landets storste public service station. Resulta-
tet blev et endnu storre fokus pd Huntingtons,
mere forstdelse og mere anerkendelse - alt det-
te er pracis hvad Huntingtons.dk Prisen har
som formal at promovere.

Det er sdledes en stor @re for udvalget, at til-
dele Arne Tranholm prisen for sin deltagelse i
Indefra med Anders Agger - Aktiv dedshjelp
pd DR i oktober 2018.




Huntingtons Sygdom

pa programmet til demensdagene
| Tivoli Kongrescenter d. 23.-24. maj 2019

For 20. gang har National Videns Center
for demens afholdt Demensdagene. I r med
1.200 deltagere. HS var pd programmet igen,
hvilket det har varet flere gange over drene.
Der blev atholdt et symposium fredag d.
24. maj om Huntingtons Sygdom. Madele-

der var overlege og professor Jorgen Nielsen
fra hukommelsesklinikken Rigshospitalet.

Der var indleg med Lena Hjermind - over-
lege, ph.d. ved hukommelsesklinikken Rigs-
hospitalet. Hun fortalte om sygdommen,
forskning og ny behandling.

Herefter var Susanne Lindquist overlege,
ph.d. ved hukommelsesklinikken Rigshospi-
talet, pa for at fortelle om genetisk rddgivning
ved HS.

Jeg selv, som demenskonsulent/HS konsu-
lent fra Herning kommune, sluttede af med
at fortelle om den organiserede kommunale
indsats igennem et Huntington forleb.

Det var godt besagt med ca. 90-100 del-
tagere.

Af Anni O. Frederisen




| g(?)BI RECHABf [
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



Korrekturlaesere sgges

Vi mangler folk til at hjelpe os med at lese
korrektur pi medlemsbladet.

Nar bladet er sammensat ved trykkeriet,
fremsendes der en PDF-fil med 1. korrek-
tur pd mail, hvormed der folger en deadline,
hvor rettelserne skal veere Ann-Mari i hinde.
Rettelserne kan vere forskellige; tegn setning,

stavefejl, manglende ord for at en s@tning gi-
ver mening m.m.
Vi hiber, at det kunne have interesse, da vi
godt kunne bruge 3-4 mere end nuverende.
Henvendelse kan ske til Ann-Mari p& mail;
ann-mari@huntingtons.dk

Udbetaling af Kritisk Sygdom

Der har gennem 4rene varet meget snak om
det rimelige i, at Huntingtons Sygdom ikke
har figureret pd forsikringsselskabernes diag-
noseliste over sygdomme, der giver ret til ud-
betaling af ’kritisk sygdom’.

Vi har fra bestyrelsens side ikke kunne zn-
dre forsikringsselskabernes holdning til dette,
men nu ser det ud til, at nogle forsikringssel-
skaber dbner op for udbetaling. Senest et sel-
skab, som har "optaget’ HS p4 listen over syg-
domme, der giver ret til udbetaling, hvis syg-

dommen er diagnosticeret efter d. 1. januar
2018. Kravet er, at man er symptomatisk og
diagnosticeret ved en neurolog.

Vi er klar over, at der er mange patienter,
dette ikke kommer til gode. Og det er heller
ikke, ved en gennemgang af diverse selskaber,
alle, der har Huntingtons Sygdom p3 listen.
Men der er da hib for, at der kommer flere
forsikringsselskaber til.

Anette Torvin Moller
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Neurologisk afdeling
Aarhus Universitetshospital

S& er neurologisk afdeling p4 AUH — Nord-
europas sterste universitetshospital — endelig
kommet pa plads. Det var en lengerevarende
flytceproces, og med en arbejdsplads pd ster-
relse med Ribe, 9500 ansatte, 100.000 &rlige
indleggelser og 600.000 &rlige ambulante be-
sog, var det en spendende tid. Der er tilmed
en lufthavnschef, da vi har ikke mindre end to
helikopterplatforme.

»
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Men vi er hurtige faldet til i de ny rammer.
Afstandene er storre, vi gdr mange skridt hver
dag, men rammerne er fine, nye, lyse, luftige
og velfungerende. Man vil som patient og pé-
rorende ogsa hurtig venne sig til forholdene.
Der er god skiltning, ndr man forst har fun-
det den rigtige indgang, og frivillige i rade ve-
ste il at sperge dil rids, hvis man som patient
eller ansat alligevel farer vild.




Der er ca. 2,5 km rundt om
hospitalet, si det er vigtigt at
starte det rigtige sted. Vi hol-
der til ved indgang J, ved den
store heli-platform og ska-
destuen. Der er et P-hus lige
uden for indgangen og kom-
mer man med tog eller fra cen-
trum, kan man tage Aarhus’
ny sporvogn (letbanen) derud.

Vi gleder os til at modta-
ge jer i Neurologisk Klinik,
AUH.

Charlotte Germann Odgaard
og Anette Torvin Moller

JANNERUP

GRAFISK

B GRAFISK DESIGN
B TRYKSAGER

g
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5041 0826

svanemeerket grafisk produktion

huntingtons.dk nr. 2 - Sommer 2019 ¢ 21



ZEgtefelledag

Lordag d. 25/5-19 blev der endnu engang af-
holdt zgtefelle/samleverdag i DGI-byen i Ko-
benhavn.

Som altid var det Laila og Karen, der stod
for arrangementet, hvor 10 deltagere samt

Laila og Karen var mgdt op. Igen i &r var det
et godt arrangement, hvor alle bdde nye samt
'gamle’ deltagere, fortalte om tilverelsen som
zgtefelle, samlever, kereste til en med HS.
Personligt synes jeg altid, at det er en befri-
else, i dette lille lukkede forum, at kunne for-
telle om mine tanker, folelser, udfordringer,
sorger eller gleder, da alle her kan forstd samt
rumme det, hvilket jeg ikke altid foler omgi-
velserne kan.

Her behgver ingen at legge g’ pé folelser
eller overveje, hvad de siger, som mange af os
ofte gor i forhold til familie eller venner.

Her er vi alle i samme bad og selvom vi
nedvendigvis ikke er samme sted i livet, s&
forstar vi alligevel hinanden og har et felles-
skab pa trods af alder, ken eller nationalitet,
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for vi alle har det til felles, at vi lever med
HS teet pa.

Her fir vi et velforgent pusterum fra hver-
dag, med masser af god forplejning hele da-
gen og kan samtidig drage nytte af de erfarin-
ger, andre pdrgrende til HS-ramte har gjort sig.

Som altid flod snakken ubesveret, mens vi
talte om alt mellem himmel og jord, og igen i
ir tog jeg glad derfra med fornyet energi samt
en masse ny viden, s3 tak til alle for en dej-
lig dag.

Jeg kan kun anbefale alle pargrende at delta-
ger i disse tilrettelagte dage.

Personligt var der mange af emnerne, vi tal-
te om, som jeg aldrig havde hert om for, og
da jeg ikke regner med at vere den eneste, si
har jeg valgt at uddybe nogle af emnerne lidt
mere her.

Vi talte om:
* Den nyeste forskning, som flere var blevet
tilbudt at deltage i.



Bevilling af handicap biler/skilte, som flere
familier havde fiet bevilget. Hospitalet der
folger den HS-ramte, kan vere behjelpelig
ift. sagning af dette.

Handicap pris p4 Storebelt. Hvis man har
et handicap keretgj samt en brobizz, kan
man f3 flere gkonomiske fordele hos Sto-
rebelt — yderligere information pd https://
www.storebaelt.dk/brobizz/brobizzhandi-
cap

Cannabisolie - Nogle havde forsegt sig
med dette, men mente ikke, at det havde
givet noget synderligt resultat.
Robinsonlisten - Hvis man er tilmeldt ro-
binsonlisten, kan man undg2 at blive rin-
get op af tf. szlgere, som evt. har held til at
f3 vores pargrende til at tegne abonnemen-
ter. Listen skal fornys hvert 4r, og man kan
tilmelde sig digitalt via. Borger.dk

Generel fuldmagt samt fremtids fuldmagt
- Som jeg forstod det, kan man selv opret-
te en generel fuldmagt elektronisk, og man
bestemmer selv, hvornir den treder i kraft.
En fremtids fuldmagt kan man ogsa selv
oprette, men der skal en legelig vurdering
til, inden den kan treede i kreft. Begge dele
skal selvfolgelig oprettes, mens man er rask
nok til at kunne tage stilling til de forskelli-
ge aspekter, som disse fuldmagter vedrorer.
Man kan lese om fuldmagterne pa nettet
eller i huntingtons.dk fordr 2019.
Handicap rejsekort - Handicappede har
mulighed for at fi udstedt et handicap rej-
sekort, der giver dem ret til billigere trans-
port samt at medbringe ledsagere til borne-
pris. Kortet skal seges p4 samme méide som
et almindeligt rejsekort.

Ledsager kort - Kortet udstedes af Danske
Handicaporganisationer (DH), og gives til
personer, der har brug for ledsagelse i det
offentlige rum, grundet fysiske eller psy-

kiske funktionsnedsattelser. Kortet giver
gratis adgang for ledsagere mange steder
ex. Tivoli, biografen, teatre osv. Der ligger
en liste pi hjemmesiden, hvor man kan se
hvem, der giver gratis adgang for ledsagel-
se. Kortet er personligt, gelder 3 ir og ko-
ster 200 kr. Ansogningsskemaet kan down-
loades pd DH’s hjemmeside.
Ledsager ordning - Man kan af kommu-
nen f3 bevilget en ledsagerordning, hvis
man har brug for ledsagelse i det offentli-
ge rum. Kommunen udpeger som hoved-
regel en ledsager, tilpasset ens behov, men
nogle kommuner tillader ogs at man selv
udpeger en ledsager. Man skal selv atholde
udgifter til ledsageren, til eksempelvis mad,
transport, entre billetter osv., men har dog
mulighed for at i et lille tilskud &rligt til
disse udgifter. Nogle af disse udgifter for-
svinder, hvis man har et handicap kort, da
ledsagere kan medbringes mange steder
gratis, samt medtages til bernepris i offent-
lige transport midler. Man kan hgjst f3 il-
delt 15 timer pr. md., og man har mulig-
hed for at gemme timerne i op til 6 mdr.,
sd man evt. kan tage pd weekend eller ferie
med ledsageren. Ledsager ordningen gel-
der mellem 12 og 67 4r.
Separate bankkonti - Flere havde opret-
tet separate bankkonti, da alle felles konti
indefryses ved ded, indtil boet er opgjort.
Dette gor det vanskeligt for den tilbagebli-
vende zgtefelle, at kunne betale eksempel-
vis regninger, hvis man ikke kan tilgd en
fzlles bankkonto.

Tina Knudsen
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INVITATI®N

til foreldre/samlever dag

Lgrdag d. 26. oktober 2019 kl. 10.00-19.00
pa Hornstrup Kursuscenter, Kirkebyvej 33, 7100 Vejle
afholder Landsforeningen en temadag for

foreldre og samlevere til HS syge.

Som forzldre har vi oplevet at have man-
ge og meget forskellige roller i forhold il
vores bern. Nu er vi miske i den situation,
at vores voksne bern er meget sdrbare i for-
hold tl Huntingtons sygdom enten i risi-
ko, negativ/positiv testet eller syge af HS.
Hyvilken rolle, hvilke muligheder/begrensnin-
ger stir vi overfor?

Det vil vi gerne drefte med andre.

Vi har i 4r ikke en speciel dag til zgtefeller
her i Jylland, s derfor er man velkommen il
at deltage, selvom man ikke har born. Mange
udfordringer er felles, om det er en zgtefelle
eller ’born’, der er ramt af HS.

Sidste frist for tilmelding er:
d. 1. oktober 2019 til Laila Bille,

tlf: 22 31 44 50, lailabille@gmail.com
Oplys navn, adresse, tlf. nr. og mail.
Ver venlig at overholde tidsfristen hellere for
tidligt end for sent.

Det er gratis at deltage for medlemmer af for-
eningen, for andre er prisen kr. 900,- pr. per-
son.

Med venlig hilsen Laila Bille
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Ny socialradgiver
pa Hukommelsesklinikken

Rigshospitalet, Kgbenhavn

Socialridgiver Pernille Starng stoppede des-
verre i Hukommelsesklinikken ved juletid
2018 efter at have veret en meget vigtig del af
klinikken, ikke mindst i HS-teamet. Hendes
vejledninger til sagsbehandlere i kommuner-
ne bruges stadig, og mange har fiet god vej-
ledning og hjelp.

Og trods hendes hjelp i mange pensionssa-
ger kom det helt bag pd mange af os, at hun
faktisk selv var blevet pensionist.

Lide tid s& det ud til, at vi ikke kunne f&
mulighed for at ansatte en ny socialridgiver i
Hukommelsesklinikken. Det er nemlig efter-
hinden sjeldent, at man kan have sin egen
socialrddgiver pd et hospitalsafsnit. Men
det lykkedes heldigvis.

S& det er med stor glade, jeg
kan fortelle, at socialrad-

&
giver Karen Sloth blev !
ansat pd& Hukommel-
sesklinikken i maj i 4r.

Karen Sloth har tid- -
ligere bl.a. arbejdet pa - ‘
jobcenter, dvs. med den kommunale sagsbe-
handling, s& hun er derfor erfaren og opdate-
ret i det tunge regel- og lovstof.

Hun har allerede kastet sig over flere sager,
og det bliver forhibentlig muligt at bibeholde
hendes vigtige hjelp i vores tverfaglige HS-
team i mange r fremover.

Lena Hjermind




Nordisk HS forskningssamarbejde

Nordic HD research

Studiebesag fra Huntington-klinikken, Lund

Som jeg skrev i sidste 'huntingtons.dk’ har vi
startet et forskningssamarbejde med det ny-
dannede Huntington-center i Lund. Vi be-
sogte dem og havde forskningsmede i febru-
ar, og nu var det deres tur til at besage os og
here mere om arbejdet i Hukommelsesklinik-
ken. Denne gang var det primere fokus pd det
kliniske arbejde og ikke det rent forsknings-
massige, da kollegerne i Lund havde onsket at
f3 inspiration til opbygningen af deres klinik.
Vi havde planlagt 8 sma foredrag, hvor der
blev fortalt generelt om Hukommelsesklinik-
ken, vores tverfaglige team omkring familier
med Huntingtons Sygdom og lidt om delta-
gelse i Enroll-HD og de kliniske medicinaf-
provninger. Formélet var at vise, hvordan vi i
Hukommelsesklinikken prever at samle

* ridgivning til raske,

* underspgelser af personer med symptomer,
der kan vere begyndende sygdom,

DANISH DEMENTIA
RESEARCH CENTRE

26  huntingtons.dk nr. 2 - Sommer 2019

LUND

UNIVERSITY

* psykologisk bistand iser i forbindelse med
test og/eller nylig diagnose,

* psykiatrisk bistand, inklusiv hjemmebesag

* socialridgiverbistand

* og selvfolgelig tilbud om deltagelse i forsk-

ning

Det gor vi, i hdbet om at kunne hjelpe mest
optimalt, s s fi som muligt, foler sig fortabt i
den svere proces, f.eks. ved at man ogsa i Hu-
kommelses-klinikken kan f& psykologsamtale
i tiden efter forste ridgivningssamtale, og for
man beslutter, om man vil have lavet gentest.

Der blev bl.a. ogsa fortalt om et nyt projekt
vedrorende genetisk rddgivning, hvor neuro-
genetiker Suzanne Lindquist og neuro-psyko-
log Nadia Barnthsen vil undersoge, om de,
der tilbydes og ensker psykologsamtale, foler
gavn af dette.

Slutteligt kunne vi heller ikke undg3 at tale
om de pdgiende kliniske medicinafprevnin-

UNIVERSITY OF
COPENHAGEN



ger, hvor jeg er landsansvarlig, og
vi i Danmark (i skrivende stund) er
planlagt til at g igang meget snart.
(Las mere om medicinafprevnin-
gerne andetsteds i bladet).

P3 billedet ses Nadia Bzrenthsen
ivrigt forklarende om forlobsmu-
ligheder i Hukommelsesklinikken.

Ud over det officielle program
fik vi alle snakket p4 kryds og tveers
i pauserne, indtil svenskerne takke-
de af efter mange timer og invitere-
de os til nyt mede i efterdret.

Lena Hjermind

-
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Vidrog i

Djurs Sommerland

Lordag d. 22. juni blev starten pd en ny tradi-
tion i vores forening. Alle medlemmer var in-
viteret i Djurs Sommerland med morgenmad
og grillet frokost for hele familien. Fremme-
det var fantastisk, ja selv det danske sommer-
vejr viste sig fra sin gode side.

Born, unge, foreldre, zldre med flere hyg-
gede sig i skenne omgivelser fuld af sjov og
solskinsvejr. Frokosten spiste vi i samlet flok,
og snakken gik lystigt ved bordene om hvil-
ke forlystelser, man allerede havde provet, og
hvilke man skulle prove bagefter.

Der blev provet bade vilde og hyggelige for-
lystelser og bernene fik rort sig rigtig meget.
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Nogle bern lerte andre bern at kende, de
hyggede sig sammen, der blev hvinet og grint.
Der blev sdet fro til fremtidige relationer med
andre i livssituationer, der minder om den,
man selv har. Netop de relationer, som sene-
re i livet kan vise sig at vere afggrende, for nu
véd de, at de ikke er alene om at have en, de
elsker, som rammes af Huntingtons.

Tusind tak til de mange der deltog, det hav-
de ikke veret det samme uden jer. Og ja - vi
gentager naturligvis successen naste ar, og der
vil de frg, som blev set i dag vere begyndt
at spire.

Brian Norremark
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Update om

Medicin-afprgvning

Som mange ved, er der fokus pd udvikling af
den medicin, vi alle gir og venter pd. Nemlig
den, der kan stoppe Huntington sygdom. Det
var allerede i december 2017 p3 forsiden af
mange medier, at ’kuren mod Huntington er
fundet’. Som med mange overskrifter, er det
en sandhed med modifikationer — i dette til-
felde mange modifikationer. S& her er en up-
date — hvad drejer det sig om, og hvor langt er
man i forskerkredse kommet mod en behand-
ling for HS.

Celler i vores krop folger instruktionen
skrevet i vores arvemateriale — vores DNA.
Men vejen fra DNA til noget, som kroppen
kan bruge (proteiner) gir via et mellempro-
dukt — mRNA. S3 for HS gér instruktionen
fra HS genet (DNA)gennem mRNA, som si
bliver oversat til Huntingtin proteinet. Det er
det, der aflejres i kroppen og giver sympto-
mer pa HS.

Denne viden har, via mange 4rs forskning,
banet vejen for to forseg med medicin, som
man nu gir i gang med at afprove. Den kor-
te version af funktionen af medicinen er, at

forskere har lavet smi stykker DNA (anti-

sense oligonukleotider — ASO), som passer

til specifikke stykker af HS mRNA"et. Po-

pulert sagt stopper det dannelsen

af proteinet — Huntingtin,

og teoretisk set skulle det

o s bremse aflejringen af

Huntingtin og dermed
sygdom.
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I HS kredse er man selvsagt meget begej-
stret over dette forskningsmessige gennem-
brud. Vi stir alle p& pinde — bade patienter,
HS familier og sundhedsprofessionelle - for at
f3 mere at vide om disse preparater. Kan man
tile dem? Virker de?

Der er lige nu to firmaer i spil i Danmark,
som laver ASO’er - Wave og Roche. Der er en
lille forskel pd den méde deres medicin funge-
rer p4, men princippet om at ville nedregulere
mengden af Huntingtin, er den samme.

For at komme s3 langt som til at szlge me-
dicin, skal alle medicinalfirmaer dog igennem
mange 4rs forseg. Det er super vigtigt, at de
laver sikkerhedsstudier — kan mennesker over-
hovedet tile medicinen? Det sker forst i labo-
ratorier og sidenhen p& mennesker. Det lyder
midske ikke af meget, men det kan tage mange
ir overhovedet at komme til at afpreve virk-
ningen pé patienterne.

Derefter skal man finde ud af, om medici-
nen virker pi HS patienter — og der skal man-
ge patienter til for at finde ud af det. Derfor
er mange studier pd medicin internationale,
hvor mange lande deltager.

Status, fra de to virksomheder lige nu, er:

Waves produkt skal afpreves for sikkerhed.
Dernast for om det virker.

Roches produkt har gennemgget sikker-
hedsstudierne, og skal nu afpreves for effekt.

Begge produkter afproves pd mennesker nu.
Begge produkter skal sprojtes ind i rygvesken
via en ndl i ryggen, og begge studier er godt pd



vej til at starte op i Danmark. P4 alle 3 HS kli-
nikker i Danmark (Aarhus, Odense og RH),
satser man pd at vere med i Waves forseg. |
Aarhus og pd RH deltager vi i Roches studie.

Som patient og parerende er der selvfolgelig
et stort pnske om at deltage.

For at komme med i studierne er der imid-
lertid en del kriterier, som firmaerne har stillet
op. Forst og fremmest skal man have sympto-
mer pd HS — og ikke vare for syg. Det er nem-
lig symptomerne, man til dels vurderer effek-
tiviteten af medicinen pd. Dernest er der al-
derskrav, man skal kunne MR skannes, man
skal beskytte sig mod graviditet, man skal ve-
re stabil i sin medicinering osv. osv. S3 det er
ikke alle vores patienter, der kan deltage. Eller
vil. For det kraever ogsd sit at veere med i me-
dicinforseg.

Mainedlige besag over 2 &r pd de neurologi-
ske afdelinger, medicin, der gives gennem en
ndl ind i rygvesken, blodprever, skanninger,
telefonopkald og hjemmetest (for Roche).
Endvidere skal man vere opmarksom p4, at
det ikke er alle, der fir aktiv medicin. For at
kunne finde ud af, om det virker, skal man ha-
ve en kontrol gruppe. Dyvs. en patientgruppe,
som gir igennem de samme test, indsprojt-
ninger og skanninger, men som fir ’snyde-
medicin’ — placebo. Og hverken legerne eller
patienterne ved, hvad man fir. Og si stop-
per forseget pa et tidspunkt. De fleste virk-
somheder vil — hvis man har en formodning
om, at medicinen virker — lave en forlengelse
af studierne, som ’Open label’, hvor alle, der
har deltaget i forseget fir aktiv medicin og
alle ved, at de fir det. Men der er ikke noget,
der er sikkert omkring det endnu. Erfarings-
massigt tager det ogsa tid at f8 medicinen pd
markedet. Fra et forsgg med medicin er slut
til det kommer i salg og kan gives til patien-
terne, gir der mange &r! Det skal nemlig god-

kendes af
myndig-
heder-

ne, der skal

forhand-

les pris og der skal bestem-

\e

ger, mé give medicinen. Det er en helt anden

mes, hvilke patienter, vi, som le-

snak, som jeg senere vil skrive lidt om, hvis
vi er s4 heldige, at denne medicin, vi nu skal
prove af, virker.

SA summa summarum: der er planlagt to
trials med ASO, som man hiber, kan sznke
huntingtin niveauet. Det ene skal der laves
sikkerhedsstudier pa og derefter effektivitets-
studier. Det andet skal testes for effektivitet.

Det er internationale studier — der skal
mange patienter med, sd der deltager rigtigt
mange lande. Nogle lande er begyndt at in-
kludere. Vi er i Danmark tet pa at begynde
pd at inkludere.

Der er meget juristeri for at sikre patien-
ternes og sygehusenes rettigheder, og det er i
skrivende stund nesten ved at vere pd plads
for begge studier for de sidste afdelinger. Helt
i mal er alle afdelinger dog ikke. Vi er sd smét
begyndt at pre-screene patienter — for at se
hvem, der kan deltage — ud fra de kriterier,
som firmaerne har givet os at arbejde ud fra.

Vi ved godt, at alle gerne vil deltage — vi vil
gerne have s& mange som muligt med. MEN:
der er som sagt nogle kriterier, der skal opfyl-
des, det krever sit i tid og tilmodighed at va-
re med i studier og nogle patienter vil f2 place-
bo. OG husk: medicinen bliver provet af uan-
set, om man selv legger ryg og tid til studi-
erne. Resultaterne skal nok komme. Vi skal
nok vere up pd beatet her i bladet med in-
formation, men vi skal alle vebne os med t3l-
modighed.

Anette Torvin Moller
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Huntington

SPECIALIST

Specialudviklet HUNTINGTON SENG

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

90 cm madras i hgj kvalitet stgtter
brugeren optimalt og haemmer
bevaegelser samt reducerer liggesar
risiko. Brugeren oplever feerre
bevaegelser, gget spvnkvalitet og dermed
flere ressourcer i hverdagen.

Siderne reqguleres via fjernkontrol
saledes den optimale hgjde kan
tilpasses i henhold til brugerens
dagsform og eventuelt plejeopgaver.
Kontakt os gerne for yderligere
information og demonstration.

ik

Den orginale HS stol

i B d‘li’.w £

°
== [leximed =
HEE EEm i
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



Indkomne

gaver og bidrag

| perioden 1. februar til 31. maj 2019

Private gavebidrag kr. 26.780,00
Stetteforeningen Bingo Banko Fredericia kr. 10.000,00
Udlodningsmidler, Aktivitetspuljen 2018 kr. 150.000,00
Ialt kr. 186.780,00

Landsforeningen siger mange tak for alle bidragene.

Pb.v. Karen Orndrup, Kasserer

Betaling af kontingent

Vi har med glede konstateret, at en rigtig stor
del af medlemmerne i rette tid har betalt det
arlige kontingent for 2019.

Der mangler dog stadig betaling fra nog-
le medlemmer, som vi herved opfordre til at
foretage betaling hurtigst muligt, s& vi kan
spare lidt pé rykkerskrivelserne.

Séfremt man har forlagt sin opkrevning, el-
ler er i tvivl om, om man har betalt, er man
velkommen til at kontakte en af undertegne-

de:

Sekreter Ann-Mari Glisberg tf. 5320 7850
eller kasserer Karen @rndrup df. 2532 7283

Aktivitetskalender 2019/2020
TIDSPUNKT INFORMATION

4.-6. okt. 2019 EHA konference

Bukarest

26. okt. 2019 Foraeldredag Hornstrup Se information pa
Kursuscenter side 24 her i bladet

4. nov. 2019 Temadag for demens-

konsulenter m.m.
29. feb. 2020 Sjeldnedag Information kommer senere
18. april 2020 | Generalforsamling _ Information kommer senere

6.-8. nov. 2020 | Rundt om HS Hornstrup Information kommer senere
Kursuscenter

Information kommer senere
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Landsindsamlingen

LHS's arlige landsindsamling
start den 24. juni
slut den 24. september

KORT OG GODT

Hvorfor er det vigtigt at give et bidrag til landsindsamlingen?

* Fordi vi som forening har brug forde  * Fordi antallet af gavebelgb p& 200

indsamlede midler kr. og derover har betydning for, om
- bl.a. dl stette til forskning. foreningen igen kan godkendes, sdledes
at der kan opnds skattefradrag for

* Fordi foreningens tilskud fra
Udlodningsmidlerne er athengigt af,

hvor meget vi selv kan samle ind.

gavebidrag.

INDBETAL}NG
Store som sma bidrag ?r

velkomne. \ndbetal pa
giro 4 24 24 24 eller Spare-
kassen sjeelland, konto
6150 0001 181 350.“Anf¢r
«|andsindsamlingen samt

navn pa indbetaleren.

Dit bidrag er vigtigt - pa forhand TAK!

Landsforeningen Huntingtons Sygdom, Bystaevneparken 23, 701, 2700 Brgnshgj, tIf. 53 20 78 50
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HS-MATERIALER

DVD’er
Pris 50 kr. pr. stk.

DVD nr. 1:

1. Norsk film: Symptomer,
sykdomsforlep og tiltak

. Norsk film: Det vanskelige maltidet

. Legens bord (2004)

. Den tunge arv (2003)

. Synspunkt (2000)

. TV2-nyhederne (2000)

. Damernes Magasin (1992)

N O\ N W N

DVD nr. 2:

1. Belgisk film om pasning og pleje af
HS-patienter

Denne DVD m4 kun bruges til undervis-

ning af plejepersonale eller studerende.

Bager

* 'Huntington og mig — en ungdomsbog'

af Alison Gray oversat til dansk

af Mona Hansen og Else Jensen.
Bogen er tiltenkt unge i HS-familier.
Pris 40,- kr. + porto.

¢ 'Signe — og HC' af Bettina Thoby. Bo-
gen er tiltenke bern fra 5-12 4r.
Pris 30,- kr. + porto.

* 'At tale med bern om Huntingtons
Chorea' af Bonnie L. Henning. Til-
tenkt 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 bi-
stand’
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

Andet

Informationsfolder. Personligt kort.

Alle materialer kan bestilles ved
henvendelse til

Landsforeningen Huntingtons Sygdom,
TIf. 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
Rockefeller bygningen

Juliane Maries Vej, 2100 Kobenhavn @
indgang 69 (inde i gdrden) pa 1. sal.
TIf. 35 45 69 11
jnielsen@sund.ku.dk og
hjermind@sund.ku.dk

NEUROLOGISKE
AFDELINGER

Anette Torvin Moller

Neurologisk afdeling F

Aarhus Universitetshospital

Palle Juul-Jensens Boulevard 165,
Indgang J. 8200 Aarhus

TIf. 78 45 09 99, anetmoel@rm.dk

Lene Wermuth og Gitte Rohr
Demensklinikken

Odense Universitetshospital

J.B. Winslgws Vej 28, Indgang 228
5000 Odense C, TIf. 65 41 41 63
Lene.wermuth@rsyd.dk og
Gitte.rohr@rsyd.dk

LOKALGRUPPE
VESTSJZLLAND

Jytte Broholm

Rosenvanget 14, 4270 Hong
TIf. 58 85 30 03

Jens Peter Lykke Olsen
Elmkzer 6, 4534 Horve
TIf. 59 65 61 20

Afs.: Landsforeningen Huntingtons Sygdom, Rosenvanget 3, 8990 Firup

KOORDINATORER
UNGEGRUPPEN #HS_UNGE
Malou Altintas
malou@huntingtons.dk

PSYKOLOGER DER
SAMARBEJDER MED LHS
Neuropsykologisk Praksis Aarhus
Lona Bjerre Andersen

Gammel Munkegade 6D, 1. sal
8000 Aarhus C, TIf. 86 91 00 75
lona@neuropsykologiskpraksis.dk

Tine Wobbe

Peter Bangs Vej 1, 2000 Frederiksberg
TIf. 22 16 18 13 (bedst efter kl. 17)
psykolog@tinew.dk

Per Wermuth

Filosofgangen 21, 1. sal

5000 Odense C, TIf. 40 89 61 44
pw@PerWermuth.dk

Lone Christmas
Sct. Nicolaisgade 11, 5700 Svendborg
psykolog@lone-christmas.dk

SOCIALRADGIVER
Mona Hjarse
socialraadgiver@huntingtons.dk

DIZATIST
Susanne Bakmann
diaetist@huntingtons.dk

FRIVILLIGKOORDINATOR
Lene Kristiansen
lene@huntingtons.dk

HS BO-TILBUD
Bomilje HS, Tangker, Sygehusvej 31,
8950 Drsted, TIf. 78 47 75 41

HS Bofellesskabet i Herning,
Lindegrdsvej 5, 7400 Herning
TIf. 96 28 54 03

HC Enheden, Pilehuset,
Bysteevneparken 23, 2700 Bronshgj
TIf. 38 27 42 90

RADGIVNING
SPECIALRADIVNING FRA VISO
Socialstyrelsen, VISO

Edisonsvej 18, 1. sal, 5000 Odense C
TIf. 72 42 40 00
www.socialstyrelsen.dk/VISO

VISO yder gratis, landsdekkende spe-
cialistrddgivning til kommuner, borgere,
institu tioner og botilbud, nér der er

behov for supplerende ekspertise, viden
og erfaring.

UVILDIG RADGIVNING FRA
DUKH

(Den uvildige konsulentridgivning
pd handicapomridet) DUKH
Jupitervej 1, 6000 Kolding

TIf. 76 30 19 30, www.dukh.dk

DUKH rédgiver om handicapkom-
penserende 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.

Deadline for neste nummer af huntingtons.dk: 10. oktober 2019



