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Formanden har ordet...

S4 er det tid igen til et nyt medlemsblad. Der
er som szdvanligt altid sket en masse siden
sidst og det kan vare vanskeligt at fremhave
noget fremfor andet.

Forst og fremmest er forskning fantastisk
spendende at folge. Test af Roche og Wave
medicin kerer pd livets los hos Rigshospitalet,
Arhus Universitetshospital samt Odense Uni-
versitetshospital. Det er vanskeligt at have t3l-
modighed til den store proces, der er i gang.
Kan det da bare ikke g4 lidt hurtigere? Det er
desverre fuldstendigt umuligt, da der skal te-
stes 1 ca. 2 4r. Bliver resultatet godt, sd skal
der en ny proces i gang med godkendelse fra
myndighederne, salg, pris og hvem skal tilby-
des og meget mere. Men hvor er det dejligt, at
der er s& meget forskning og test af medicin i
gang lige nu.

S& har vi stadigvek — desvarre — kommuner
som ikke forstdr at tilbyde den rigtige hjelp.
Nu er der igen en sag, hvor man ikke vil god-
kende en plads pé specialiseret bosted, hvor
der lige nu er én ledig plads. Derimod tilbyder
man en plads pd et andet bosted, hvor borge-
ren ikke gnsker at bo, og hvor der er venteliste.

Heldigvis er der ogsi mange super dygtige
sagsbehandlere rundt omkring i kommuner-
ne som virkelig bakker fantastisk op omkring
at tilbyde den rette hjelp til rette tid. I nog-
le tilfzelde kan det godt virke lidt som om, at
det er tilfzldigt, hvilken hjelp man tilbydes.
Derfor er det virkelig vigtigt, at alle familier
som behgaver stotte og hjelp fir kontakt som

det forste til en ‘demenskoordinator’ i kom-
munen, som kender til Huntington sygdom-
men. Sperg efter det! Det har man krav pd som
familie. Derudover kan man ogs} altid rekvi-
rere VISO hjelp, som jo er fuldstendig gra-
tis og uvildig.

Der er rigtig mange tiltag for hjelp og stot-
te. Det kan vere vanskeligt at finde rundtiog
velge, hvad ville vere bedst og hvor man hen-
vender sig. En anden ting er, at hjelpen bur-
de vare ens, uanset hvor man bor i Danmark.
Dette kan indimellem variere alt athengig af,
hvor meget viden og erfaring kommunerne
har med Huntington sygdommen.

I er altd yderst velkomne til at kontakte
Landsforeningen med spergsmil og ridgiv-
ning vedrgrende sagsbehandlingen i kommu-
nerne. Derudover er vi altid interesseret i at
hore, om familierne ogsa fir den rigtige hjelp
i kommunerne. Vi kan jo kun presse pé for at
skabe bedre forhold, hvis vi er klar over omr3-
der, hvor der er problematikker.

Til slut vil jeg onske jer alle rigtig god le-
selyst. Haber I alle er gode til at passe p4 hin-
anden og jer selv. Méske ses vi til nogle af vo-
res kommende arrangementer? Vi vil bl.a. ha-
ve fokus pa sidste nyt vedr. forskning/test af
medicin til vores Generalforsamling til april,
s4 haber pé stor tilslutning til denne dag.

Med venlig hilsen
Charlotte Hold
Formand
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WEEKENDSEMINAR

Sa dbnes dgrene igen til weekend seminar. Du/I skal satte kryds i
kalenderen fra fredag den 28. februar til sgndag den 1. marts 2020.

Hvem er du?

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

Alderen 18-45 4r er ikke det afggrende, 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 in-
de pd livet.

Denne weekend er en oplagt mulighed for
at bygge netverk med ligesindede som dig selv.

Program:

Fredag den 28. februar 2020

Kl. 15.00-18.00: Indkvartering. Der vil vere
kaffe pd kanden og en lille kage.

Kl. 18.00: Velkomst og kort gennemgang

af weekenden ved Lene Kristiansen og Lene
Siggaard.

Kl. 18.00: Aftensmad.

Kl. 20.00: Fri og felles hygge.

Lordag den 29. februar 2020

KI. 8.30-9.30: Morgenmad

Kl. 10.00-12.00: Foredrag ved Psykolog Tine
Wobbe. Hun vil snakke om de problematik-
ker der kan fylde ved Huntingtons sygdom.
Kl. 12.00-13.00 Frokost

Kl. 13.00-14.00 Frivillig gdcur til vandet.
Kl. 14.00-15.00: Opleg om hvordan man
soger legater.

Kl 15.30-16.30: Gruppe debat.
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K1.16:30-18:30: Fri og felles hygge
Kl. 18.30: Aftensmad og efterfolgende
felles hygge.

Sondag den 1. marts 2020

KI. 8.30-9.30: Morgenmad

Kl. 10.00-11.00: Evaluering og valg af
ny planlegger til dret 2021

Kl. 11.00-12.00: Der pakkes sammen

pa varelserne og opholdsrummene

Kl. 12.00-13.00: Frokost

KI. 13.00-13.30: Den sidste felles opryd-

ning.
Farvel og tak og p4 gensyn i 2021.

Stedet, hvor vi skal nyde hinandens
selskab er:

Guldberghus ved Kobzk Strand, Rypevej 12,
4230 Skalsker

Guddommelige Guldberghus
Huset ligger kun 500 meter fra skov og strand
i naturskenne omgivelser. Selve huset er fra
starten af 1930erne, og det kan selvfolgelig
ses og merkes i de smé sovegemakker eller pa
de skave gulve — omvendt er det ogsd char-
men ved huset. I 1980’erne gennemgik hu-
set en storre renovering, hvor der blev etable-
ret badefaciliteter, opsat nyt kekken og tilfa-
jet en ny flgj.

Huset har 33 sengepladser fordelt pd 13 va-



relser. Herudover er der en sovesal med plads
til 10 personer pd madrasser. Se mere pd guld-

berghus.dk

Praktiske info for weekenden:

Prisen for denne weekend er:

250 kr. for medlemmer af foreningen

1000 kr. for ikke-medlemmer

Dette inkluderer 2 overnatninger samt for-
plejning. Der vil blive serveret drikkevarer til
maden. Hvad du skal drikke derudover, skal

du selv medbringe.

I bedes selv medbringe:
Dyne, pude, lagen, betrzk (evt. sovepose i ste-

det) og hindklede.

Tilmelding skal ske senest den 21. februar til:
Lene Kristiansen

E-mail: lenekr76@hotmail.com

Telefon: + 452279 99 39

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

Lene Kristiansen og Lene Siggaard
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Generalforsamling 2020

Landsforeningens arlige generalfor-
samling vil blive afholdt

Lordag d. 18. april 2020

P4 Hotel Trinity i Fredericia

Gl. Fargevej 30, 7000 Fredericia

Dagsorden iht. Vedtaegterne.

Sifremt medlemmer onsker et eller flere
punkter sat pd dagsorden til behandling pa ge-
neralforsamlingen, og/eller har forslag til valg
af bestyrelsesmedlemmer, skal dette skriftligt
vere anmeldt til foreningens formand senest
d. 1. marts for at kunne behandles ved gene-
ralforsamlingen.

Senest d. 15. marts fremlaegger bestyrelsen de

modtagne forslag pd Landsforeningens hjem-
meside. Forslagsstilleren, eller en anden af stil-
leren udpeget, skal motivere de foresldede for-
slag pd generalforsamlingen, inden de kan op-
tages til afstemning.

P4 valg er kasserer og 1 bestyrelsesmedlem.

Det endelige program for generalforsamlingen
vil blive meddelt i naste nummer af huntingt-
ons.dk, ligesom det vil kunne ses pa hjemme-
siden nér tiden nermere sig. S8 husk et kryds
i kalenderen og p gensyn.

Bestyrelsen




Sa er det tid til

Julehygge og banko

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

Der vil vere hygge med glogg og ®bleskiver  Tilmelding skal ske senest d. 18.11.19 til Bente

og 3 spil banko. Bosse, 2538 0323 eller mail bentebosse@pc.dk
Deltagerbetaling; 30 kroner pr. person.

Glader os til at ses

Nisse hilsner fra Bente og Lillan




Sjeldne Dagen
I Aarhus 2020

Den 29-02-2020 kl. 12:30 i Turbinehallen, Kalkvaerksvej 12, 8000 Arhus C.

Var med til at skabe mere opmerksomhed
om at leve med sjeldne sygdomme og han-
dicap.

I 2020 optreder den mest sjzldne dato af
dem alle - 29. februar - Sjeldne-dagen. Det
er en international opmarksomhedsdag for
sjzldne sygdomme og handicap - I Danmark
finder hovedbegivenheden sted i Aarhus.

Vi markerer Sjeldne-dagen med en march
i Aarhus’ gader og en indendors begivenhed i
Turbinehallen. Her vil der bl.a. vere sang med

8 * huntingtons.dk nr. 3 - Efterar 2019

Laura Kjergird og uddeling af Sjeldne-prisen.
Der vil ogs vare samver og hygge for alle ald-
re og tag gerne din familie og venner med.

Tilmeld jer her pd siden. Det er helt gratis
- det eneste, du skal medbringe, er et smil il
dem, du meder.

Vi glader os il at se dig.

Billetter kan rekvireres via https://www.
ticketcase.dk/site/sjacldnediagnoser

Ticketcase tager intet gebyr for tilmeldin-
gen.



Sjeeldne Diagnosers
Helpline

- for borgere, der har sjeelden sygdom tzet inde pa livet

Information, statte og radgivning

Hvad kan Helpline hjeelpe med?

Helpline kan:
Lede efter andre med samme diagnose og skabe
kontakt

Finde information om sygdommen og erfaringer
med at leve med den

Hjeelpe med at finde rundt i “systemerne’, f.eks.
indenfor sundhedsvaesenet og det sociale system

Gennem samtale stgtte op, nar der skal skabes
orden i kaos og nér der er brug for overblik

Hjaelpe med at finde handlemuligheder ud fra
princippet om "hjeelp til selvhjeelp”.

Hvem er Sjaeldne Diagnoser?

Sjeeldne Diagnoser er frivillig organisation for sma
sjeldne foreninger. Foreningernes medlemmer er
borgere bergrt af sjeeldne sygdomme og handicap.
Sjeeldne Diagnoser huser ogsa Sjeeldne-netvaerket
for de ultra sjaeldne, som ikke har deres egen fore-
ning. Og sa har vi en Helpline, som i mange situ-
ationer kan hjalpe bade patienter og pargrende.

Hvad er sjeelden sygdom?

En sygdom kaldes sjaelden, nar den rammer feerre
end 1.000 borgere i Danmark og er genetisk betin-
get eller medfedt. Sygdommene er meget forskel-
lige, men ofte er flere tilstande til stede pa samme
tid. Det kan for eksempel vaere indre og ydre
misdannelser, udviklingsheemning og forkortet
livsperspektiv. 30.000 - 50.000 danskere lever med
sjeelden sygdom og handicap.

En Helpline til dig, der er berort
af sjeelden sygdom

Alle kan fa brug for hjeelp. Men den kan vaere sveer at
finde, nar diagnosen er sjaelden, kompleks og alvor-
lig. Sjeeldne Diagnosers Helpline er et gratis radgivn-
ingstilbud til dig, der er berort af sjeelden sygdom.
Radgiverne er professionelle og frivillige, der har stor
erfaring med at vejlede patienter og parerende om
at leve med sjeelden sygdom og handicap.

Du kan béde henvende dig E
pr. telefon og via e-mail. :

Kontakt Helpline

Sadan kontakter du Sjaldne Diagnosers Helpline:

® Ring til os: tif. 3314 0010, mandag - torsdag kl. 10 - 14
og onsdag helt til kl. 20
Skriv til os: helpline@sjaeldnediagnoser.dk
Besgg Helpline pa Sjeeldne Diagnosers hjemmeside:
sjaeldnediagnoser.dk/helpline/

®
.‘ oo Sjeldne Diagnoser

Projekt Helpline er stottet af TrygFonden . . www.sjaeldnediagnoser.dk
) (]
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Mellem vished
og uvished

- Huntingtons sygdom og arvelighed fra et
antropologisk perspektiv.

Hvad vil det sige at have en alvorlig og uhel-
bredelig, arvelig sygdom som Huntingtons
sygdom (HS) i familien? Hvordan forholder
man sig til og hindterer den usikkerhed, som
sygdommen og arveligheden giver anledning
til — og hvilken rolle spiller muligheden for
gentestning i den forbindelse? Hvilke sociale
konsekvenser har en sygdom som HS i det he-
le taget for de berorte personer og for famili-
erne som helhed? Det er nogle af de sporgsmal
og problemstillinger, som har udgjort grund-
laget for mit afsluttende speciale i antropolo-
gi ved Kebenhavns Universitet, hvor jeg — til-
géet fra en antropologisk vinkel — undersog-
te betydningen af genetisk arvelighed og pre-
diktiv genetik blandt familier bergrt af HS i
Danmark. Jeg vil med dette indleg ganske
kort skitsere nogle af specialets hovedlinjer,
hvilket forhibentligt kan give et indtryk af,
hvad det er, jeg har arbejdet med. Hvis der
er nogen, som skulle have interesse i at se/le-
se selve specialeathandlingen, skal I vere me-
get velkomne til at kontakte mig — s& sender
jeg den gerne.
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Baggrund og metode

Mit specialeprojekt tog sin begyndelse i for-
dret 2017, hvor jeg gennem et cirka 4-méne-
der langt feltarbejde indsamlede viden og em-
pirisk materiale til specialet. Forst og frem-
mest bestod feltarbejdet af en rekke dybde-
gdende interviews med i alt 23 personer be-
rort af HS, som inkluderede bdde syge, po-
sitive gentestede, negative gentestede, risi-
kopersoner og agtefeller/partnere/piroren-
de. Derudover deltog jeg i arrangementer af-
holdt af Landsforeningen Huntingtons Syg-
dom, og endelig tilbragte jeg nogle dage pa
Hukommelsesklinikken, Rigshospitalet, hvor
jeg blandt andet foretog observationer under
HS-relaterede konsultationer og interviewede
flere ansatte.

Analytiske fokusomrader og pointer

Titlen pd specialeathandlingen er 7 det gene-
tiske spendingsfelt mellem vished og uvished’,
hvilket afspejler specialets helt overordnede
pointe; at dagliglivet og fremtidsperspektiver-
ne for personer og familier bergrt af HS ge-



nerelt synes at vare praget af en vedbliven-
de vekslen mellem vished og uvished — eller
mellem viden og usikkerhed — hvad angir syg-
dommen. Lidt mere specifikt, har jeg i min
analyse taget udgangspunkt i tre overordnede
“fokusomrider’, som nedenstiende vil give et

lille indblik i.

Gentestens betydning

“Jeg har aldrig rigtigt veret i tvivl om, at selvfol-
gelig skulle jeg testes. Jeg har aldrig haft tvivl. Jeg
har aldrig haft det sddan, at jeg kunne leve i lyk-
kelig wvidenhed eller sidan noget. Der bar altid
kun vaeret vished for mig” (Mand i 30’erne, po-
sitivt gentestet/genberer).

Betydningen af den prediktive gentest for
HS — med fokus pa beslutningsprocessen sivel
som processen og felgerne af testen — har ve-
ret et af specialets helt centrale temaer. Noget
af det, jeg viser i min analyse, er, at den gene-
tiske viden, som testen tilbyder, kan vere ser-
deles vardifuld for nogle, fordi selve visheden
kan give den enkelte en oplevelse af en form
for ’retning’ i livet, som kan danne grundlag
for forstielse og handling i nutiden, alt athen-
gigt af testresultatet. Det er ikke desto min-
dre en keempestor og skelszttende beslutning
at valge at lade sig genteste og modtage sva-
ret, da det i sagens natur er en beslutning, der
ikke kan fortrydes. Svaret pd gentesten marke-
rer pd den méde en slags point of no return’, et
endegyldigt vendepunkt, for bide den teste-
de og hans/hendes familie. Dette indeberer,
at tidligere forestillinger og forstdelser m3 ta-
ges op til revision, og hvis testen er positiv, vil
det uundgeligt lede til nye former for usikker-
heder. Min analyse demonstrerer desuden, at

gentesten ikke blot spiller en rolle for dem, der
velger den til, men ogsd for dem, der valger
den fra, da selve eksistensen af gentesten bety-
der, at alle risikopersoner indirekte aftvinges
en eller anden form for stillingtagen til egen
situation. Det er med andre ord ikke lengere
muligt at betragte uvished som et grundleg-
gende og uomgengeligt vilkir ved arvelighe-
den, og p4 den mide kan man sige, at gente-
sten har @ndret selve rammerne om, hvad det
vil sige at veere i genetisk risiko for HS.

Handtering af usikkerheden
"Huvor meget jeg end prover at lukke ojnene — el-
ler vi prover at lukke gjnene — og bare leve i nu-
et, s er visheden der hele tiden om, at det her
varer tkke evigt, og der kommer noget forferde-
ligt og ulykkeligt pd et eller andet tidspunkt, og
det kan vi ikke rende fra” (Kvinde i 40’erne,
agtefelle tl positivt gentestet/genbearer).
Citatet ovenfor illustrerer, hvordan den ’ge-
netiske forudviden’ knyttet til HS kan prege
livet for bergrte familier, ogsd lang tid for sel-
ve sygdommen egentlig er en realitet. Jeg har i
mit speciale belyst, hvordan denne forudviden
pavirker de bergrte personers livsforelse pé for-
skellig vis, og hvordan de hindterer den usik-
kerhed, der er forbundet hermed. Grundleg-

gende tegner min analyse et billede af, at be-
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vidstheden om, at sygdommen (potentielt) vil
ramme senere i livet, synes at skabe en form
for overlap mellem fremtid og nutid — som pi
sin vis slgrer grenserne mellem ’rask’ og syg’
— forstdet pd den méde, at fremtiden pd me-
get direkee vis spiller ind i og afstedkommer
fortolkninger, handlinger og reaktioner i nu-
tiden. Eksempelvis har flere af de HS-berorte,
som jeg har interviewet, peget p4, hvordan be-
kymringer om sygdommen har resulteret i en
(uonsket) hyperopmarksomhed pé og over-
fortolkning af egen/andres adferd i forhold til
mulige tegn pd HS. Hvordan de enkelte per-
soner og familier generelt tackler den genetiske
forudviden og usikkerheden forbundet her-
med er naturligvis meget forskelligt, men of-
te synes der at vare tale om en lobende veksel-
virkning mellem nzrhed og distance i forhold
til HS: P4 den ene side inkorporeres og hind-
teres sygdommen som en del af livet, og pd den
anden side skabes en afstand til sygdommen,
hvor usikkerheden settes i perspektiv, og hvor
fokus bliver pd dét, der er vigtigt her og nu.

Familiemaessige implikationer

“Jeg kunne marke, at jeg fik en kampe skyldfo-
lelse over, at det var mig, lige pracis mig, der gik
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fri. Altsé hvorfor? Hvorfor skulle det vere mig
i stedet for dem?” (Kvinde i 20’erne, negativt
gentestet).

HS er en ’familiesygdom’ p4 flere niveauer.
Sygdommens alvorlige karakter medferer be-
gribeligvis, at ikke blot syge, men ogsd pére-
rende pévirkes i meget vidt omfang, men der-
udover indeberer genetikken, at sygdom og
slegt forbindes per se. Jeg fandt det derfor in-
teressant at bruge en del af min analyse pd at
dykke lidt mere ned i de specifikke familie-
massige og relationelle implikationer, der kan
vere forbundet med HS i kraft af arvelighe-
den. En af de overordnede pointer i min ana-
lyse er her, at fordi genetisk viden ikke ude-
lukkende er individuel, men ogsd relationel,
kan det afstedkomme forskellige sociale di-
lemmaer i de berorte familier. Der kan opstd
spergsmél omkring, hvem der har ’ret’ til at
vide hvad, hvorunder forskellige hensyn til fa-
miliemedlemmers situationer kan spille ind.
Desuden kan arveligheden resultere i folelser
som skyld og dirlig samvittighed, eksempel-
vis hos foreldre, der (potentielt) har givet ge-
net videre til deres bern, men ogsd mellem so-
skende, hvor serligt negativt gentestede kan
opleve at fole skyld over deres eget ’held’ i for-
hold til seskende (som ovenstiende citat net-
op er et eksempel pd). I et bredere perspektiv
peger min analyse p4, at dét at have en sygdom
som HS i familien kan medfore bdde konflik-
ter og splittelse — iser hvis forskellige behov el-
ler strategier til hindtering af sygdommen og
arvelighedsrisikoen stgder sammen inden for
en familie — men at det omvendt ogsa kan vere
med til at skabe en nerhed og et sammenhold
i familierne, der siledes kan styrke de indbyr-
des relationer.

Afrunding

Sammenfattende og overordnet betragtet bi-



drager specialet med per-
spektiver pd de menneske-
lige og sociale implikatio-
ner, der kan vare forbundet
med sygdomsarvelighed, ge-
netisk viden og genteknolo-
gi i en kontekst af det levede
hverdagsliv. Specialet anskue-
liggor, at mdden hvorpa for-
skellige mennesker oplever,
erfarer, fortolker og héndte-
rer sygdom og genetisk risiko
hverken er entydig eller sta-
tisk, men derimod rummer
en kompleksitet, hvor mange

forskellige personlige, socia-
le og praktiske faktorer spil-
ler ind. Jo mere nuanceret
en forstielse vi har for sidan-
ne aspekter, des bedre vil vi —
mener jeg — som samfund ge-
nerelt vare rustede i forhold
til at kunne skabe de bedst
mulige rammer omkring en

sygdom som HS.

Indlegget er skrevet af

Nanna Balle Mikkelsen,
antropolog (cand.scient.anth.)
nannabm@hotmail.com

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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Sansestimulering

via tyngde dyner og tepper kan have en
beroligende effekt og @ge livskvaliteten

I et Huntingtons forleb fir man let udfordrin-
ger, der pdvirker den daglige trivsel.

Noget af det, som opstér er problemer med
nattespvnen, hvor man ikke foler, at man fir
den dybe sgvn og hvile.

Man kan have folelsen af indre uro, hvor
man ikke kan finde hvile og ro nogen steder.

I lpbet af dagen kan de ufrivillige bevegelser
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tappe en for energi, og man kan have svart ved
at finde ro il eks. at spise og drikke. Man kan
have svert ved at koordinere bevagelser og sty-
re, hvor kroppen skal vere i forhold til en be-
stemt aktivitet fx. at gd omkring uden at ram-
me ind i noget og falde.

Der findes padagogiske indsatser, som kan
vere med til at afhjelpe disse problemer. San-
sestimulering via tyngde dyner og tepper kan
have en positiv effekt.

Ved at bruge tyngde produkterne stimu-
leres kroppens berorings- og bevagelsessans,
som sender positive signaler til hjernen. Det-
te hjelper personen til indsamling af infor-
mation om kropsopfattelsen og afgrasning af
én selv i forhold til omverdenen. Der udskil-
les velveere hormoner i hjernen, og man kan
hjelpes til bide indre og ydre ro.

Tyngde tepper kan fx. bruges om dagen in-
den et miltid eller inden en aktivitet.

Dynerne kan anvendes til hvile og sevn.

Undersogelser viser, at ved stimulering af
bererings- og bevagelsessansen i 20 minutter
kan effekten af stimuli holde efterfolgende i
1V - 2 timer.

Tyngde dyner og tepper kan soges ved kom-
munens sagsbehandlende hjelpemiddeltera-
peuter eller via kommunens visitation. Pro-
dukterne kan bevilliges efter Servicelovens §
112.



Bevilling af personlige hjelpemidler
efter Servicelovens § 112

Der ydes stotte til hjelpemidler til personer
med varigt nedsat fysisk eller psykisk funkti-
onsevne. Der skal vare tale om en varig nedsat
funktionsevne, hvis konsekvenser er af indgri-
bende karakter i den daglige tilvarelse.

Hjelpemidlet skal

1. i vasentlig grad kunne athjelpe de varige
folger af den nedsatte funktionsevne

2. i vesentlig grad lette den daglige tilverel-
se 1 hjemmet eller

3. vare nedvendigt for, at den pigzldende
kan udeve et erhverv

Bevilling af hjelpemidler er uathengigt af an-
sogerens pkonomi.

I forbindelse med kommunens bevillings
proces kan der blive tale om en afprovning in-
den bevilling, s man fir det bedst egnede pro-
dukt, og sd vegten passer til personen og beho-
vet. Produkterne laves med kader, kugler og i
forskellige vaegtklasser. Og produkterne findes
i forskellige udformninger sdsom tepper, dy-
ner, veste, kraver, boleroer mv.

Klage over en afgprelse sendes til kommu-
nens bevilligende myndighed inden 4 uger, og
fastholdes et evt. afslag kan klagen sendes til
Ankestyrelsen.

Af Demens og Huntington konsulent
Anni O. Frederiksen
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38-arig
handicappet kvinde tvinges
til at bo pa plejehjem for aeldre

22. september 2019

Jyllands-Posten Sektion 1 Side 8 (Indland)
HANNE FALL NIELSEN

hanne.fall. nielsen@jp.dk

Antallet af yngre handicappede pé almindeli-
ge plejehjem stiger, og handicaporganisatio-
ner kritiserer kommunerne for at teenke i gko-
nomi, ndr de ikke tilbyder ophold p4 en spe-
cialinstitution.

»Dérligere.« »Falder - bl merker.« »Vil ik-
ke.« Ayelet Havskov Reghev pd 38 &r er en
kvinde af ganske f ord, men til gengeld leg-
ger hun tryk pd hver eneste stavelse, ndr hun
skal beskrive sin situation.

Hun lider af den sjeldne genetiske syg-
dom Huntington, som nedbryder bide krop
og psyke, og i dag kan Ayelet Havskov Reg-
hev efterhinden ikke leengere klare hverdagen
trods massiv hjemmehjelp.

Hun har ganske rigtigt fiet det meget dar-
ligere den seneste tid og har svart ved at gi.

Hun falder og slar sig, og derfor har hun og
hendes familie erkendt, at hun ikke lengere
kan bo alene i sin lejlighed i Silkeborg.

Selv ensker hun og hendes familie en frem-
tid pa specialinstitutionen Tangker i Nord-
djurs Kommune. Dels fordi personalet der har
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ekspertise i netop Huntingtons sygdom, dels
fordi den 37-4rige kvinde har deltaget i arran-
gementer og aktiviteter pd Tangker og opbyg-
get et netvark.

»Vil ikke,« siger hun selv om udsigten til et
kommunalt plejehjem, og hendes mor, Birgit-
te Havskov, uddyber:.

Kraever szerlig pleje

»At passe og stimulere Ayelet er en helt umu-
lig opgave for et almindeligt plejehjem. En
ung og ofte ulykkelig og urolig Huntington-
patient krever et serligt kendskab til sygdom-
men og dens forlgb, og den fir man ikke, selv
om kommunen tilbyder at give medarbejder-
ne pa et almindeligt plejehjem lidt ekstra kur-
ser,« siger hun, der sammen med datteren har
anket afggrelsen til Ankestyrelsen.

Ayelet Havskov Reghev er ikke det eneste
yngre menneske, som bliver henvist til at bo
blandt aldre. Ifelge Ulykkespatientforenin-
gen, som har trukket tal fra Danmarks Sta-
tistik, bor godt 1.000 under 40 ar pi en al-
dreinstitution eller i en bolig blandt udeluk-
kende eldre.

Tallet stiger stille og roligt
I 2007 boede 687 handicappede under 40
4r pd almindelige plejehjem eller i ldreboli-



Ayelet Havskov Reghev lider af Huntingtons sygdom og kan ikke leengere bo alene. Men hun kan heller ikke fa lov at komme
pa en specialinstitution, og det ggr hendes mor, Birgitte Havskov, meget vred. Foto: Christian Lykking.

ger, og det frustrerer Janus Tarp, formand for
Ulykkespatientforeningen, at problemet ikke
er lost: »Det er et problem, vi har talt om i &re-
vis. Unge med handicapskal ikke bo isoleret
og uden kontake til andre unge; de skal ud at
bo sammen med andre jevnaldrende,« lyder
det i en skriftlig kommentar til tallene.

I den konkrete sag fir familien opbakning
fra Charlotte Hold, formand for Landsfor-
eningen Huntingtons Sygdom, og eksemplet
fra Silkeborg stir ikke alene, fastslér hun.

»Vi steder tit pa, at kommunerne ikke vil

bevilge ophold p3 specialinstitutioner, og det
er helt grotesk. Hvorfor har vi s3 disse special-
institutioner?« sporger hun, der i gvrigt selv ar-
bejder som ergoterapeut p& Tangkeer.

Isolerede og ensomme »Mennesker med
Huntingtons sygdom er meget komplekse og
krever derfor specialiserede medarbejdere, og
det samme gelder jo en lang rekke andre for-
mer for handicap.

De er bestemt ikke tjent med at komme pa
et almindeligt plejehjem, som hovedsageligt

bebos af meget syge og demente ldre. Det =
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FAKTA:

1.000 YNGRE HANDICAPPEDE

BOR MED Z£LDRE

« 1.037 handicappede under 40 ar bo-
ede i 2018 pa et plejecenter eller i en
bolig sammen med aldre.
Tallet er stigende - i 2017 var tallet
964, og 10 ar tidligere i 2007 var det
687.
Udgifterne til voksne handicappede er
stigende.
| 2018 kostede det specialiserede vok-
senomrade kommunerne 32,7 mia. kr.
Budgettet for 2019 viser en udgift pa
33,3 mia. kr., og i mange kommuner
har man sveert ved at holde budgettet.

Kilde: Ulykkespatientforeningen, Danmarks
Statistik, KL.

bliver de handicappede bare endnu mere iso-
lerede og ensomme af,« siger hun.

Udgifterne til at betale for voksne handicap-
pede stiger voldsomt i disse &r, og kommuner-
nes forening, KL, har tidligere pd méneden i
forbindelse med forhandlingerne om gkono-
miaftalen for 2020 rejst problemet over for re-
geringen. I aftalen erkender regeringen proble-
met og er indstillet pd et storre udredningsar-
bejde om &rsagen til udgiftsstigningerne og vil
komme med bud p3, hvordan udfordringer-
ne hindteres.

Desuden er der ud over penge til flere 2l-
dre og bern - det demografiske trek - tilfort
ca. 700 mio kr., som kommunerne kan bru-
ge pd andre omréder - bl.a. det specialiserede
socialomride.
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I Danske Handicaporganisationer er for-
mand Thorkild Olesen ikke i tvivl om, at oko-
nomien spiller en afggrende rolle for de tilbud,
som voksne handicappede fir.

»Det er helt typisk, at vi nu er ved at ve-
re sidst pd dret, og vi nzrmer os slutningen pa
budgetiret. Ude i kommunerne kan man ef-
terhdnden se, at pengene ikke slir til, og s&
velger man det billigste tilbud,« siger han, der
samtidig er bekymret for, at omradet bliver af-
specialiseret.

»Jeg kender ingen almindelige plejehjem,
som f.eks. har forstand pad Huntingtons syg-
dom, og det samme gzlder en lang rekke an-
dre handicap.

Almindelige plejehjem er udmerkede til
mennesker med almindelig alderdomssvaek-
kelse og demens, men ikke til yngre handicap-
pede,« siger han.

Vejer for og imod

I Silkeborg Kommune erkender Helle Ga-
de (S), formand for socialudvalget, at hendes
omride er under voldsomt pres med stigende
udgifter og besparelser for at holde budgettet.

Hun vil ikke kommentere den konkrete af-
gorelse i Ayelet Havskov Reghevs sag, men si-
ger generelt: »Alle borgere - det gzlder ogsd
handicappede - bliver neje vurderet. Vi vejer
for og imod, og visitationen ender altid med
et tilbud, hvor vi kan st inde for kvaliteten,«
siger hun, der vil afvente afggrelsen fra Anke-
styrelsen.

»Det er klart, at hvis vi har lavet fejl, tager vi
selvfolgelig sagen op igen,« tilfgjer hun.

I KL legger formand Jacob Bundsgaard (S)
ikke skjul p& den voldsomt store udfordring,
som det specialiserede omride udger i kom-
munerne, og han understreger, at problemer-
ne - selv med flere mio. kr. p4 budgettet - ik-
ke er lpst pd et 4r.



»Vi oplever i gjeblikket en situation, hvor
kommunerne pd den ene side bruger flere og
flere penge pd omridet og faktisk de senere ir
har veret nedt til at tage ressourcer fra andre
omrider for at kunne folge med. P4 den anden
side oplever vi stigende utilfredshed med, at
vi ikke leverer den nedvendige velferd,« siger
han og erklerer sig tilfreds med, at der nu bli-
ver foretaget en dybere analyse af udviklingen.

»Vi skal nogle spadestik dybere for at fin-
de 4rsagen til, at behovet bare stiger og stiger.
Flere og flere fir diagnoser - de nermest eks-
ploderer.

Hvorfor?« Jacob Bundsgaard understreger,

at de »gode lpsninger ikke ligefrem stir i ke,
men samtidig gor han klart, at det ikke kun er
1 2020, at det specialiserede omride skal ha-
ve flere penge.

»Vikommer til at arbejde kontinuerligt med
dette omrade, og vi kommer ikke uden om, at
der skal tilfores flere penge.«

Ude i kommunerne kan man efterhdnden
se, at pengene ikke slir til, og sd valger man

det billigste tilbud.

Thorkild Olesen, formand
for Danske Handicaporganisationer.
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Ayelet-sagen

Ayelet har i halvandet 4r sogt Silkeborg kom-
mune om ophold pi Bosted Tangker. Farst
treningsophold, som Tangker startede med at
udbyde for snart to &r siden, og nu, siden maj i
&r, permanent ophold.

Ayelet har modtaget i alt fem gange nej, al-
le med begrundelsen: Ikke i malgruppen. Sam-
tidig altid med bemerkningen: du lider af en
progredierende sygdom. Forst nu har vi med
stor undren forstdet, at disse to ting henger ulo-
seligt sammen. Tangker er en sikaldt paragraf
108 institution, og ledes efter socialpedagogi-
ske principper, og det har folk med uhelbrede-
lige sygdomme ikke brug for, siger Silkeborg
kommune.

Vi siger, at vi ikke vidste, at vi segte en para-
graf 108 - Ayelet har bare gnsket at flytte ¢l det
sted, som hun siden diagnosen i 2015 har haft
tet kontakt til, som hun foler sig tryg ved og
som hun mener har god forstand p3 hendes til-
stand, med alle de ting, det indeberer. Og ja, vi
har forstdet, at Ayelets sygdom er fremadskri-
dende og indtil videre uhelbredelig - det er der-
for vi har gnsket bedst mulige betingelser i den
tid, der er til ridighed.

Efter forste nej til permanent ophold kom
der gang i Ayelets netveerk: Kommunen mod-
tog adskillige protester over afgerelsen, fra Aye-
lets praktiserende lege, fra Anette Moller pd
neurologisk afdeling i Skejby, fra familien, fra
fagpersoner omkring Ayelet. Ved seneste nej fra
d. 30/8-19 er kommunen kommet s3 vidt, at
den anerkender, at Ayelets sygdom krever spe-
ciel viden, og man mener, hun nu er s dirlig,
at hun visiteres til plejebolig. Samtidig foreslér
man Ayelet at sege til HS bosted Herning og
oplyser, at her er denne viden til ridighed.

Det vidste vi godt og det er et OK tilbud.
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Herning kan velges som ’frit valg’ i modsat-
ning til Tangker, som er et regionalt tilbud og
som kommunen skal visitere direkte til.

Problemet er for det forste, at Herning ik-
ke har plads samt venteliste og for at fgje spot
til skade: Tangker HAR plads og kunne og vil-
le modtage Ayelet med fem minutters varsel.

Ayelet er derfor i den sere situation, at det
sted, som hun ensker at flytte til er udenfor
rekkevidde, selvom stedet har den specialvi-
den som kommunen netop har fortalt hende,
at hun har brug for.

Skulle situationen blive akut, s& Ayelets til-
stand forhindrer, at hun kan vere i den lejlig-
hed, som hun har veret s glad for - ja, s er
kommunens tilbud de almindelige kommunale
aflastningspladser. Altsd en helt overfledig mel-
lemlanding - med alt, hvad det koster af res-
sourcer for at veenne sig til nye mennesker, ste-
der, rutiner - til den permanente losning, som
kommunen gnsker, nemlig HS i Herning.

Herning og Tangker er helt ligevardige i de-
res HS tilbud, men Ayelet m4 leve med, at hen-
des egne ensker og forseg pd at planlegge sin
egen fremtid overhovedet ikke gelder. Vi ved
ovenikebet fra kommunens myndighedsleder,
at det ikke pd nogen mulig mide overhovedet
handler om penge.(??) Tangker er lidt dyrere
end det kommunale tilbud Herning,

Det er journalistens valg, ikke vores, at fo-
kusere pd vinklen ’unge sendes pa plejehjer,
fordi det er det, som er kommunens her-og-nu
tilbud. Og den tatte, og i vores gjne groteske,
sammenhzng mellem socialpedagogik og pro-
gredierende sygdom er forst gdet op for os efter
artiklen gik i trykken.

Sagen er nu i Ankestyrelsen.

Birgitte Havskov — Ayelet’s mor
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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



Isbjgrnen Peter

(Sexelens sang)

Langt, langt mod Nord

Der hvor julemanden bor
Havde Peter Bjorn sit hus
I Iz for vinterstormens sus

Det var bygget helt af sne
Og man ku nasten ikke se
Hvor den helt precis nu 13
Det havde Peter tit tenkt pd

”Bare man selv kan finde hjem
Si er den da ikke slem”

Sagde Peter hvis man spurgte
Efter den precise rute

Men en dag han var p jagt
Ville han holde vagt

Ved et 4ndehul pa isen

Der sad han og nynnede visen

Visen om de fire hvide szler

Der havde kbt si smukke kleder
At en hver som var pd jagt

Skulle ta sig gruvligt i agt
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Hvis man fangede en af disse
Og hvis man kom til at grisse
Pa den hvide anorak

Ville man selv 3 et hak

Det betyder at der efter

Har man ikke flere krefter
Man vil stille sygne hen

Man kommer aldrig mere hjem

Mens Peter nynnede visen
S4 han pludselig i isen

En lille snude komme

Op af isen som en blomme

”Sikke dog et dejligt held”
Sagde Peter til sig selv

"Jeg far sel til aftens mad
Jeg bliver bide tyk og glad”

Pludselig s& han anorakken
Stoppede sig selv i snakken
"Hvad er det jeg laver her

Det er fint med sorte baer”



Han var trist da han gik hjem
Men dagen var nu ikke slem
For hvis han nu havde grisset
S4 var skibets hans forlisset

DPeter spiser sorte bar
Derfor er den dag i dag
Hans neste stadig sort

Se det har selen faktisk gjort

Moralen har du miske gettet
Salen var selvfolgelig spattet
Men hvis man er angst for ting
Ses de pludselig rundt omkring

Sangen om de hvide szler

Tit og ofte jagtlyst kvaler

Men hvem har skrevet sangens ord
Se det har szlens egen mor

S& for du tror pd ombragt sladder
M3 du finde rygtets fader

Det er oftere end du tror

Logn p4 logn hver eneste ord

Lene Leed

huntingtons.dk nr.
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(‘-STRONGER fogefher
ER TOGETHER

European Huntington Association

- Samler alle landes Huntington foreninger under en hat.

Hvert andet &r arrangeres en kongres, som va-
rer i tre dage. Medet samler hundredevis af
mennesker med en eller anden forbindelse til
HS. Adskillige lande er reprasenteret, ogsd en
del udenfor Europa. Vores danske landsfor-
ening er naturligvis medlem af EHA —’Stron-
ger together, Better together’ var i &r mottoet.

Maedet blev i 4r holdt i Bukarest i Rumznien.

S

Fra venstre: Ayelet, Zainab, mig, Zainabs veninde Maria og Marias mor
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Det var nogle flotte dage. Det er tredje gang,
Ayelet og jeg er med, s& vi kender flere, som vi
havde gledet os til at mode!

En af dem er russiske Zainab, der kommer
som ledsager for sin HS-ramte veninde Maria.

Zainabs far er dod af HS for en del &r siden.
Zainab selv er negativ. Hun er 38 4r, som Aye-
let, og har to bern pd 5 og 9 4r. Zainabs se-




Russiske Maria praver Ayelets kuglevest og Zainab sparger interesseret til virkning og formal

ster er syg af HS, og det er ikke helt enkelt at
f3 fornpden hjlp i Rusland. Som jeg forstir
det, bliver sosteren passet af en sygeplejerske
(m3ske privat?) og af de to sgstres mor i felles-
skab. Hun bor hos moderen.

Zainab har tidligere fortalt, at hun har stor
skyldfelelse overfor sin sester, fordi hun selv
er testet negativ (hvor har jeg tit hort dette fra
nare pirgrende ...) - og at hun nu har kastet sig
over at arbejde for en egentlig landsforening
for HS i Rusland; "For s3 yder jeg da et bidrag’
siger hun. Der findes en organisation, der sva-
rer til vores *Sjeldne diagnoser’, som HS tid-
ligere har veret under, men der er nu en HS
forening s& smdt startet. Zainab siger, at hun
er “frivillig’ i foreningen og viser med hinden
over gulvet, hvor ny og lille foreningen er —
’som et barn pé 4 &r’.

Zainab forteller, at hendes to bern er su-
verene til at tackle deres syge moster, som
kan vere bide ubehagelig, urolig og aggressiv.
Den store pige pa ni 4r er begyndt at bede Za-
inab om, at fortelle hende om sygdommen og

’hvordan man kan se, at et menneske har HS’.
Og hun har allerede bestemt, at nir hun bli-
ver voksen, vil hun lese medicin og forske i be-
handling af HS..sddan...

Programmet er tet besat, som det som regel
er tilfeldet pd den slags kongresser -- alle har
noget vigtigt at sige og som tidligere, er det
iser folelsen af at vere samlet om noget, som
vi er feelles om, fra hver sit vindue, som ggr det
s4 relevant at deltage.

Forskerne er vilde med at fortzlle om de
fremskridt, som sker indenfor forskningen og
at de nu har pdbegyndte forseg i hele verden
med reguler behandling i fremtiden som det
store hib. Der er ikke en brokdel af de norde-
de DNA og andre bogstavsammenstninger,
som vi forstdr - det, som vi KAN folge med i,
er, at der arbejdes pd hejtryk pa rigtig mange
omrider for at finde medicin, som kan bruges
i kampen mod sygdommen. Forskerne takker
virkelig dybfolt alle de hundredevis af deltage-
re over hele verden, som legger krop og ener-
gi til at deltage.
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En russisk deltager stod op
og sagde det, vi alle tenkte:
Taknemmeligheden gir beg-
ge veje. "Thank you for your
work’, sagde hun ganske en-
kelt. Tak, fordi I arbejder for
os, som er de ramte familier.
Der var stort bifald fra salen
til hendes bemerkning!

Kongressen er bygget op
omkring dels felles foredrag
og dels sikaldte ’parallel ses-
sions’, dvs. ting, der foregir
samtidig, s& man er nedt til at
veelge, hvad man vil deltage i.
Jegsd en film, som bergrte mig
meget. Den hedder "When il-
Iness becomes a challenge’ og
den kan findes p4 nettet. Det
er en slovensk film (med un-
dertekster). Den handler om
en ung pige, som fir arbej-
de pd et bosted for HS men-
nesker og hendes overvejelser
om, hvad der foregér bag den
HS facade, som vi som fami-
liemedlemmer kan opleve hos
vores keare. Jeg synes, at den
pd en fin og usedvanlig ma-
de prover at komme bagved.
Se den ---

Her ses den italienske vinderplakat,
som forestiller fotografen, der holder
sin sgn beskyttende og bedrgvet i
armene, mens den farmor, der har
givet sygdommen i arv, ses i taget
omrids bagved ham. Historien er, at
faderen netop er testet positiv. Staerkt
og rgrende foto



Her ses et rekonstruktueret billede af sceneriet:
Fra venstre: Kini, mig, Amalie, Ayelet, Charlotte og Heidi

Af andre arrangementer vil jeg nzvne mo-
der for HS ramte og deres familier. Eeks. sam-
les de, som er nermeste pargrende til en HS
person i en gruppe og ordet er frit. Det er steer-
ke, vilde, smukke og skremmende historier,
der kommer frem. Sperg lige om de forster-
ker fellesskabsfolelsen? "Kan du klare det, s
kan jeg ogsd’. Vi ved jo nejagtigt, hvad vi taler
om! Og det uanset hvor i verden vi kommer
fra. Det er ret fantastisk

Ved indledningsforedraget, hvor alle bliver
budt velkommen og program for dagene om-
talt - havde vi et lille teknisk problem. Det var
helt umuligt for Ayelet at sidde p& den ganske
almindelige pindestol, som var til ridighed -
hun kartede rundt, som om der var ild i bide
hende og stolen. Til sidst métte vi g ud. Jeg
var griden nar og tenkte, at det her, det kan
ikke g8, vi m4 tage hjem - ’Skal du have en tis-
sue?” sagde Ayelet ligesd tort.

Men s3 kom jeg pé rad. Jeg gik hen til de fi-

Norske Maria til venstre og Terese fra England til hgjre.

re Tangkeer damer, med leder Heidi i spidsen,
og sagde: "Tror I det kan hjzlpe med en an-
den stol?’. ’Ja’ sagde Heidi, ‘den skaffer Ama-
lie’. Charlotte sagde til Ayelet ’'Kom med mig’
og til mig: "Hvor er kuglevesten?” Ups, den
havde vi s ikke husket, s& mig op pd verel-
set p4 8. sal.

Da jeg kom tilbage, sad Ayelet i en god stol
pa bageste stolerzkke, i fuldkommen ro, med
Heidi pé den ene side, og en tom stol til mig
pa den anden side.

Den gode stol blev herefter beredvilligt b3-
ret rundt til de nodvendige steder af det meget
dejlige personale ved indtjekningsskranken.

Der var bdde foto - og plakatudstilling, og
deltagerne blev bedt om at kire de bedste.

Historien bagved er, at der i Sydamerika (her
Columbia) findes hele landsbyer, hvor syg-
dommen er ’epidemisk’ — dvs. at rigtig man-
ge af borgerne er ramt. Byerne beskrives som
isolerede og ensomme -- et hold gadekunstne-
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Plakatvinderen er her
og hedder: street art
for HD.

re tog til tre navngivne byer i den nordgstlige
del af landet og malede pd murene for at ska-
be opmerksomhed og viden om sygdommen
og de ramte familier.

Man kan jo kun forestille sig de problemer,
der m3 vere i disse landsbyer - det er ganske
forferdeligt at tenke pd. Der er sikkert en
kempe overbygning af skam og manglende
informationer oveni alle hverdagens proble-
mer. Det understreger, hvor vigtigt det er at
vare dben og tale om HS alle steder, hvor det
er relevant. Tkke skamme sig over noget som

helst af alle de udslag, sygdommen i udbrud
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kan give. ...Steerkere sammen -- bedre sam-
men...

Og der var skrevet en sang til lejligheden,
som vi alle lerte. Der var fodboldturnering,
mgde i pool’en (svim for HD’), giture (walk
for HD’), danseaften, sansestimulerende tera-
pi og man kunne ogsa bare tage det helt roligt
og kebe sig en drink i baren.

Flotte dage, vard at rejse efter.

Mange hilsener
Apyelet og Birgitte



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



EHA
Huntington
sangen

Olivia Sawano blev af EHA bedt om at
skrive en sang til Huntington samfun-
det. Hun skrev denne sang: Nordstjernen
- HD 8890

Det var d. 22. december 2011 om afte-
nen, vi fik besked om, at vores far havde
Huntingtons sygdom (HD).

Vi gik ud p4 balkonen for at kigge pa
stjernerne. Der findes ikke statistik for det,
men det er ikke forkert at sige, at ingen no-
gensinde har fiet det verre ved at betrag-
te stjernehimlen.

Mens jeg arbejdede med ideer til san-
gen, fandt jeg ud af, at 'HD’ ogsd er for-
kortelse for et stjernekatalog. Det har navn
efter Henry Draper, som levede p& samme
tidspunkt som George Huntington.

For mig er det smukt, at jeg nu, nir jeg
ser forkortelsen HD, ikke kun tenker pd
Huntingtons, men ogsé pd stjerner.

Fun Facts;

Henry Draper, som opfandt stjerne kata-
loget, dode som 44 4rig, af en simpel for-
kolelse. Heraf udledes: forventet levetid
med Huntingtons sygdom er i dag hojere

end gennemsnitlig levetid for mennesker,

som levede pd samme tid som Henry Dra-
per og George Huntington.
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1.

North Star

Shining so bright
Twinkeling in the night
North Star

Glowing so gently
Guiding us from afar

We keep on looking back
We keep on looking ahead

434 lightyears away
When did we last look up?

(Look up, look up)

Night sky
Blanket af Stars
Soothing our souls in the dark

Starlight
Wise and old
So many tales to be told

Sometimes we can't forgive
Sometimes we can't forget

434 lightyears away

Reach out and make a wish

(Reach out, reach out)

North Star
One day you'll be gone
But your light travels on and on

And when it hits us
Like a note from the past
Like a gift that will last forever

We're gonna be alright
We're gonna be ok

‘Cause 434 lightyears away
We spread our light to shine on

(Shine on, shine on)




Melodien
til Huntington sangen

NORTH SiAR

Kunne der vare én, der kunne fondh 1D Ry
vare behjelpelig med at over- : ! =N
sette teksten til Huntington i ‘:‘"“: S e e e e
sangen, si den kan synges pd ; ' s
dansk? O TRy e P
Det kunne vere sjovt, at fi T e _—:—7—; s
den oversat, sd vi kan bruge P e Ty s -
den ved forskellige lejligheder '4.:'—1-_::__';' -'-T_:—“‘-—‘—"T_-___' = ."'._'.-'—‘ I: =
i HS sammenhenge herhjem- A ) : '
me sdsom 'Rundt om HS’. $s o !
S& send dit forslag til blad@ g é:. s
huntingtons.dk og den danske N
version vil efterfolgende blive é; g !
bragt i huntingtons.dk .y - o B s -

i = |
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Aktivitetskalender 2019/2020

TIDSPUNKT AKTIVITET INFORMATION

26. Nov. 2019 Julehygge og banko Pilehuset Se side 8

28. feb. til Weekendseminar Guldborghus, Se side 4-5
1. marts 2020 Kobaek Stra

SJaeIdnedag Se S|de 7

18. april 2020 Generalforsamling Hotel Trinity, Se side 6
Fredericia

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

ARETS
hornstrupkursuscenter KONFERENCE
CENTER

2017
56 VARELSER

KURSUS 9

M@DE ...... TAT PA

VEJLE, NATUR
KONFERENCE VI ER HELT VILDE & eas
MED VORES GASTER

'. ‘ RING
s 7585 2111
OG FA ET
4-150 DELTAGERE GODT TILBUD
KIRKEBYVEJ 33 ¢ 7585 2111
hornstrupkursuscenter 300"y g 8 WWW.HORNSTRUPKURSUSCENTER. DK
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Indkomne
gaver og bldrag

I perioden 1. juni til 30. september 2019

Private gavebidrag (8 givere) kr. 3.875,00
Landsindsamling (39 givere) kr. 27.800,00
Udlodningsmidler, Aktivitetspuljen 2019 kr. 90.000,00
Ialt kr. 121.675,00

En STOR TAK for alle bidragene.
Pb.v. Karen Orndrup, Kasserer

Landsindsamlingen 2019

Arets landsindsamling er nu slut, og resultatet af
landsindsamlingen blev, som det ses af ovenstiende:

Kr. 27.800,00

Et rigtig flot resultat. Efter fradrag af udgiften til ge-
byr til Indsamlingsnevnet p& kr. 1.100,00 udger
overskuddet kr. 26.700,00 som overfores til forsk-
ning,.

Pb.v.
X ) Karen Orndrup, Kasserer
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Online fora og side

- et overblik

Fora/side Type Anonymt?

Hjemmesiden huntingtons.dk envejs | Ja

Dialogforum p3 huntingtons.dk | dialog

Ja, hvis man gnsker det.

Facebook siden envejs

Nej

Facebook gruppen dialog

Nej, men kun medlemmer af gruppe kan se, hvem du er.

Landsforeningen forseger at nd vores med-
lemmer, hvor de er, og derfor har vi en rekke
online kommunikationskanaler ud over dette
blad. Herunder et hurtigt overblik og derefter
lidt uddybende information.

Hjemmesiden huntingtons.dk
Hjemmesiden indeholder meget information
om landsforeningen og om HS. P4 forsiden af
hjemmesiden er seneste nyt vedr. arrangementer
og nyeste viden. Derudover indeholder siden en
artikelbank, hvor artikler fra bladet samles.

Dialogforum pa huntingtons.dk
Ligeledes pd hjemmesiden finder du dialogfo-
raet, som udemearker sig ved, at du har mu-
lighed for at vaere anonym. Ordet er frit og du
kan deltage i debatter af bide personlig og fag-
lig karakter.

Facebook siden
P4 samme méide som p4 hjemmesiden er LHS
pa Facebook pd to mider: en side til envejs-
kommunikation, og en gruppe til dialog.
Facebook siden indeholder nyheder og beske-
der fra landsforeningen til vores medlemmer.
Adresse pd siden: https://www.facebook.com/
huntingtons.dk/.

Vear opmarksom pd at hvis du ’like’er’/’synes
godt om’ siden eller nogen af opslagene p3 si-
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den, s3 er det synligt for dine venner pd Face-

book.

Facebook gruppen

Gruppen er at sammenligne med hjemmesi-
dens dialogforum. Her kan du deltage i debat-
ten og erfaringsudveksle.

Gruppen er "hemmelig’, hvilket betyder at
det dels kun er medlemmer af gruppen, der
kan se, hvem der er medlem og hvad de skri-
ver, og dels at du ikke kan soge gruppen frem,
men skal tilfgjes gruppen af en administrator.
Du kan blive medlem af gruppen ved at skri-
ve til administratorerne p& denne adresse: face-
bookgruppe@huntingtons.dk.
Administratorene er:

* Dorthe Mehlberg

¢ Kirsten Brandt Jochumsen

¢ Lene Kristiansen

LHS har overgivet kontrollen af gruppen til
de tre frivillige administratorer.

Andre grupper pa Facebook

Der er flere andre grupper pd Facebook, hvor
der tales om Huntingtons. I sagens natur har
LHS ikke et overblik over disse, men hvis du
har oprettet en gruppe med et serligt fokus,
som du ensker at fortelle de gvrige medlem-
mer om, si skriv til foreningen p& kontor@
huntingtons.dk



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
TIf. 62 21 00 54
psykolog@lone-christmas.dk

SOCIALRADGIVER
Mona Hjarse

socialraadgiver@huntingtons.dk

DIATIST
Susanne Bakmann
diaetist@huntingtons.dk

FRIVILLIGKOORDINATOR
Lene Kristiansen

lene@huntingtons.dk

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

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

HC Enheden, Pilehuset,
Bystavneparken 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-
cialistridgivning til kommuner, borgere,
institu tioner og botilbud, nir der er

behov for supplerende ekspertise, viden
og erfaring.

UVILDIG RADGIVNING FRA
DUKH

(Den uvildige konsulentradgivning
pa 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
wvildig part i sagen og er organiseret som
selvejende institution under Social og
Integrationsministeriet.

Deadline for naste nummer af huntingtons.dk: 10. februar 2020



