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Formanden har ordet...

Kare lesere,

S& er sommeren kommet ! Og hold da op -
hvor er det dejligt med lys, varme og fri for
mundbind :-) Det foles nasten ligesom jule-
aften da man var lille. Vi vaenner os til me-
re end vi tror. Den forste gang jeg skulle ke-
be ind uden mundbind, var det som jeg hav-
de gjort noget forkert. Samt en underlig folel-
se af, at alle s3 pd én. Det var komisk.

Jeg har tit tenkt pi dem jeg kender med HS,
her under Corona restriktioner. Hvor m3 det
vare ekstra svart ikke at blive dybt frustreret
over alt der var lukket ned, og alt det man ik-
ke kunne deltage i, som man plejede. Men jeg
m4 sige, at jeg er virkelig blevet overrasket over,
hvor flot alle har hdndteret situationen. Alle har
veret utrolig positive, og har virkelig taget si-
tuationen med alvor. Det har varet fantastisk
at se hvor selvfolgeligt og uden klynk personer
med HS, har hindteret hverdagen med alle de
mange restriktioner. Nogle af dem jeg kender
tet pd, har nermest mitte berolige mig !! Man-
ge har fundet ekstra glede i samvaret med de
nere relationer. Indesysler og aktiviteter i ner-
omrédet har givet ekstra mening i denne Coro-
na-periode. TAK FOR DET. Hvor er det fan-
tastisk flot af jer alle ! T kan godt give jer selv et
klap pa skulderen.

Nu er samfundet ved at bliver normaliseret
igen, selvom det nok tager et stykke tid. Derfor
er det med meget stor glede at vi endelig igen
kan indbyde til aktiviteter i Landsforeningen. I
dette blad kan du bl.a. lzse om vores felles ud-
flugt til “Djurs Sommerland”. Denne gang er
der ogsd mulighed for lidt gkonomisk hjelp til
bernefamilier, sifremt de velger at overnatte i
nzrheden. Dette initiativ kom af, at flere bor-
nefamilier som kommer langt fra, har et stort

behov for en overnatning, for at dagen ikke bli-
ver si udmattende for hele familien. Derfor h3-
ber vi ogsd p4, at rigtig mange bernefamilier vil
deltage denne gang.

Du kan ogsd lese om vores felles fami-
lieweekend i Hornstrup Kursuscenter d 29-31
oktober. Denne weekend er for alle, og vi opfor-
drer igen til at bernefamilier deltager. Det giver
s4 stor mening at familier med bern meder hin-
anden og miske danner relationer. Der vil ogsd
denne gang vere pasning for bern, mens der er
opleg i foredragssalen. Men husk at ALLE, som
pd én eller anden made er berert af HS er vel-
komne. Centret er et rigtig dejligt sted at over-
natte, da man nemt kan “smutte” fra fzllesom-
riderne og ud til sin lejlighed. Det hele er sam-
let ét sted. S3 hvis man tenker at man har be-
hov for et hvil indimellem, er der bare kort af-
stand. Vi gleder os rigtig meget til at se jer igen,
og hdber pd stor deltagelse.

Desvarre som I nok har hert, har Wave og
Roche indstillet deres forskningsforsag. Dette
var noget af et chock. I skrivende stund afven-
ter vi stadig en dybere forklaring, som vi ved at
der bliver udmeldt pd et tidspunkt. I bladet kan
du lese mere om dette, samt om vores nye til-
bud om gratis psykologhjelp netop for forsk-
ningsdeltagere og deres parerende. Serg nu en-
delig for at f3 jer meldt pd, og ver med i disse
meningsfulde sessioner via psykologer som har
erfaring med HS. Tilmelding ¢l LHS kontor
(se bladet side 12-15).

Afslutningsvis vil jeg onske jer alle en rigtig
dejlig sommer, pas godt p jer selv og hinanden.

Med venlig hilsen
Charlotte Hold Formand
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Den dejligste fortzelling
fra weekend seminar
den 4. til den 6. juni 2021

Skrevet af Julie Brandt Jochumsen

Det var med en smule kilderen i maven, at vi kerte
mod Nyborg, hvor drets HC traf skulle atholdes.

Med mig i bilen havde jeg min ldste datter,
min niece og hendes kareste.

Til forskel fra mig, havde de ikke provet at del-
tage for, og vidste derfor ikke, hvad de kunne
forvente.

Selvom jeg provede at forklare, hvor fantastisk,
hardt, givende og rerende det egentlig plejer at
vere, si kan det ikke beskrives, men m3 foles.

Vi ankom som de ferste kI 18, hvor Lene og
Brian, som afholder det, var kommet forst for
at gore klar.

Da vi tridte ind af doren i sommerhuset, blev
vi positivt overraskede.

Sommerhuset vi skulle vare i, var si lekkert,
med pool og pool-bord.

Lidt efter lidt ankom alle, og vi satte os for at spi-
se det leekre hojtbelagte smorrebrod, der var bestilt.
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Snakken gik lystigt rundt om bordet, pé trods af
at der ikke var mange der kendte hinanden.

Vi tog efter maden en hurtig prasentations-
runde, og som altid er det frivilligt, om man har
lyst til at sige noget eller bare lytte med.

Efter praesentationsrunden gik vi en tur ved
vandet. Tilbage i huset fortsat snakken, og nog-
le badede i poolen. Vi var mange, der forst kom
ret sent i seng.

Vi stod op lardag ved 7.30 tiden og spiste fel-
les morgenmad, hvor snakken fortsatte. Der kom
3 personer mere til og vi métte tage en presenta-
tionsrunde mere, inden vi fik spist smorrebrad.

Efter frokost kom der en forsker-studerende
og fortalte om sit projekt.

Det var rigtig spendende at lytte til og serligt
var der glede over, at nogle ville forske i en syg-
dom, som er s4 sjzlden som Huntington.

Efter oplegget gik vi en tur, nogle gik til van-
det for at bade og andre gik en lengere tur.

Sommerhuset var placeret s& smukt, mellem




smukke marker med farverige blomster og kun
100 meter til vandet, s& det skulle nydes.

Man blev lidt or i hovedet af at sidde sa leenge
og snakke, sd det var rart at 3 rort sig lidt.

Da vi kom tilbage, var der kaffe og kage. Der-
efter det blev vi delt alt efter, om vi var pireren-
de eller testet positiv for sygdommen, eller ikke
onskede at lade sig teste.

Her var der et frirum til at kunne tale om nogle
af de ting, der var svare, uden at vores agtefeller/
bern/foreldre var til stede, ligesom gruppen, der
var testet positive, eller ikke gnskede at lade sig te-
ste, ogsd kunne tale frit.

Til aftensmaden var der en lekker 3-retters
menu, som blev nydt.

Om aftenen fik vi talt og spurgt en masse ind
til hinanden, der blev nydt lidt vin og en del af
os snakkede til langt ud pé natten.

Sendag morgen métte vi alle tidligt op og ren-
gore sommerhuset, da vi skulle vare ude kI 10.

K1 9 havde vi en hurtig runde, hvor vi kunne
komme med ris og ros.

Alle var meget positivt stemt over weekenden
og havde nydt det frirum, der er.

Weekenden stod pd en masse tirer, men og-
sd en masse grin.

Der blev igen vist at der er plads til alle, uan-
set om du er parerende, forldre, testet positiv
eller andet.

Der er en felles samhorighed og man mer-
ker hurtigt en tryghed, til at kunne fortelle om
sin egen historie, fi nogle gode rid og eller no-
get helt tredje.

Jeg selv har kunnet merke et storre overskud ef-
ter jeg kom hjem. Som mor til 3 born i risiko grup-
pe er der altid noget at gore, og jeg har 2 af mine
bern, der gir til samtaler ved bern, unge og sorg,
hvilket har varet en meget stor hjelp.

Min store pige har ogsd get til samtaler ved
bern, unge og sorg, men har nu samtaler ved
Tine Wobbe, som har mangedrig erfaring med
Huntington.

Mine skuldre er blevet lidt lettere, efter jeg har
veeret afsted, det har veret rart at kunne lesse si-
ne sorger og gleder af, og mode s stor en forstiel-
se, som der er ved de her Huntington weekender.

Det er langt tid siden at jeg har grint og gredt
s4 meget, pa en hel weekend, men det har ve-
ret tiltreengt.

Min store pige, niece og hendes keereste hav-
de ogsd nydt weekenden og taget en masse posi-
tive med sig hjem.

Vi er helt sikkert pd til at deltage igen til ne-
ste 4r, ligesom vi hdber, at der igen er sa stort et
fremmede som i 4r.

En serlig tak skal lyde til Lene og Susanne,
som har serget for en helt fantastisk weekend
med lekker mad, opleg og diverse.
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”Sa er vi alle Covid-19 vaccineret
i HS bof=llesskabet i Herning

- Nu kan vi se frem til en normal hverdag igen”

Indleg af Peder Muldager Jensen
HS Bofallesskaber i Herning.

Jeg blev covid vaccineret d.
6.1.21 ogigend. 31.1.21. S&
nu er jeg ferdig vaccineret. Jeg
merkede ingen gener af det.
Og jeg héber, at jeg nu er godt
beskyttet mod Corona.

I min hverdag gledes jeg
over mine aktiviteter med be-
sogshund, masser og musik-
terapi. De aktiviteter har des-
verre veret i bero under Co-
ronaen. Vaccinationen ger nu,
at jeg kan begynde at ane hver-
dagen igen. Musikterapien er

gdet i gang igen i huset, det
er skent. Og jeg venter med
leengsel pd, at det andet kan
starte op igen.

Samtidig gleder jeg mig til,
at jeg igen kan tage en tur ud
i byen. Jeg savner udflugter til
bymidten og biografture. Men
det kommer jo ferst, nir sam-
fundet igen er dbnet mere op.

Vaccinationerne har ogsé
gjort, at I Herning kommune
er alle besggs restriktioner i
plejeboligerne ophavet, si der
igen er dben for besgg af dem,
man kender. Det er dejligt!!
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Den lille torsdags cafe i Silkeborg

ma desvaerre lukke

Den lille forening "Silkeborgs Torsdags cafe” mé
nu erkende, at den ikke alene er lille - den er
FOR lille.

Vi skrev i sidste blad, at vi ledte efter en for-
mand til foreningen, men det er ikke lykkedes os
at finde en person, der vil prove krefter med be-
styrelsesarbejdet.

P4 et bestyrelsesmade 19/5 smed vi handsken
i ringen, eller hvor man nu smider sddan en? og
bestemte, at der ikke er basis for yderligere.

Der er en lille smule penge i kassen, som vi i lo-
bet af sommeren vil bruge til felles forngjelse for
medlemmerne, og i efterdret lukker vi officielt.

Vi har igen fiet kompetent vejledning fra Ca-
milla i Frivillighuset pd Skoletorvet i Silkeborg.
Hun har sendt os et link, der handler om "luk-
ning af frivillige foreninger”. Det vil vi narstu-
dere og gore, hvad der kraves.

Maske holder vi et lukkemede? det vil vi i s3
tilfzlde annoncere pa FC tréden, der bide hand-
ler om cafe mederne og om foreningen - hvilket
jo ikke er det samme.

Foreningen lukker, men cafemederne fortset-
ter, si vidt vides i skrivende stund, med et mode
om mdneden. Mederne er styret og organiseret
af kommunale medarbejdere, og vi kan kun an-
befale, at man meder op, hvis man er HS borger
eller pérgrende. Kontakt kommunens demens-
konsulenter, hvis du vil vide mere.

Der er jo desvarre udstrakte spare ovelser i
Silkeborg kommune hele tiden, og det er uden-
for denne skribents omréde at vide noget om,
om mederne indstilles lige pludseligt pa grund
af evindeligt lavvande i kassen, men som sagt:
Vil du mede andre HS mennesker, s& kontakt
demenskonsulenterne og her, hvad sidste nyt er.

Tak for mange gode timer og spendende sam-
taler. HS selskab er godt selskab.

Bedste hilsener og god sommer til alle
Bestyrelsen for Silkeborgs Torsdags Cafe
v/ formand Birgitte Havskov

Overlege, PhD Anette Torvin Moller holder otlov fra sin
stilling pa neurologisk afdeling pr. 1.8.2021. De patienter,
der er tilknyttet klinikken, vil naturligvis fortsat blive set
af kompetent personale, ligesom forskningsygeplejerskerne,

lefon ©

som mange af jer kender, er de samme, som I alle kender.
Henvendelser skal som vanligt ske til ambulatoriet pr. te-

Afdelingslege Michael Bayat og en endnu unavngiven
specialleege overtager Anettes opgaver indtil videre.

venlig hilsen
Huntington teamet, AUH.
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VIGTIG nyt om

Facebook gruppen

Vi har haft nogle problemer med at fi lukket
nye medlemmer ind i den hemmelige og lukke-
de Facebook gruppe, disse problemer er nu lgst.

Facebook gruppen er "hemmelig", hvilket
betyder, at det dels kun er medlemmer af grup-

SOCIALE

MEDLER

& Like
W

pen, der kan se hvem, der er medlem og hvad
de skriver, og dels at du ikke kan sege grup-
pen frem, men skal tilfgjes gruppen af en ad-
ministrator.

Du kan blive medlem af gruppen ved at an-
mode administrator Dorthe Mehlberg eller
Lene Siggaard om venskab p& Facebook og
sende en besked om, at man gerne vil ind i
gruppen ©. S3 lukker de jer fluks ind ©.

Og naturligvis er gruppen hemmelig og luk-
ket, s8 ingen andre kan se man er medlem.

LHS har overgivet kontrollen af gruppen til
de frivillige administratorer.

ViBESTRUP 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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Huntington

SPECIALIST

Specialudviklet HUNTINGTON SENG

Farste Huntington seng som er produceret helt fra start til at imgdekomme de udfordringer
sygdommen kan indebaere. Sengen er ekstra robust sa 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 reguleres via fjernkontrol
saledes den optimale hgjde kan
tilpasses i henhold til brugerens
dagsform og eventuelt plejeopgaver.
Kontakt os gerne for yderligere
information og demonstration.

it

Den orginale HS stol

i B d‘li’.~ £

°
== [leximed =
HEEE EEm ][
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



Betaling af
kontingent

Vi har med glaede konstateret, at en rigtig stor
del af medlemmerne i rette tid har betalt det
arlige kontingent for 2021.

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

S&fremt man har forlagt sin opkrevning, el-
ler er i tvivl om, om man har betalt, er man vel-
kommen til at kontakte en af undertegnede:

Sekretzr Susanne Als Christensen
tlf. 5320 7850 eller
kasserer Anny Gregersen

df. 2070 5918

Indkomne
gaver og bidrag

| perioden 1. februar til 31. maj 2021

Private gavebidrag kr. 21.475,00
Bérebidrag kr. 13.949,00
1alt kr. 35.424,00

Landsforeningen takker for alle bidragene.
Pb.v. Karen Orndrup.
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TILBUD

til familier der har deltaget
I Huntington forskning.

Landsforeningen Huntingtons sygdom tilbyder, via samarbejde
med Roche, psykologsessioner til alle deltagere og pargrende
som er bergrte af de pludseligt stoppede forskningsforsgg.
Sessionerne vil forega virtuelt og tidspunkt aftales efter tilmelding.

| denne artikel kan du lsese narmere.
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Legemiddel afprgvning stopper

Vi har igennem de sidste to ar arbejdet med
medicinafprevning for hhv. Roche og Wave.
Formalet var at afpreve virkning og sikkerhed
af et nyt udviklet preparat, som teoretisk og
pa mindre dyr og mennesker, s ud til at kun-
ne mindske mengden af det muterede prote-
in (huntingtin) som ophobes i hjernen p3 pa-
tienter med Huntingtons sygdom. Vi skulle s&
sammen med mange afdelinger i hele verden,
vere med til at afpreve, om det ogsé virkede
med stabilisering eller bedring af de sympto-
mer man ser hos patienter med Huntingtons
sygdom.

Vi har pa Rigshospitalet og pi Aarhus Univer-
sitetshospital haft nogle seje og vedholdende
patienter som hhv. hver og hver anden méned
har brugt en dag pa afdelingerne og er blevet
lumbalpunkteret, skannet og fiet taget blod-
prover flere gange end vi nasten kan telle.

I dagene lige op til paske skete der imidlertid
det vi alle ved kan ske, men hdber ikke gor: Vi
fik fra begge virksomheder at vide, at medi-
cin-givning skal stoppes. Wave projektet stop-
per helt. I Roche projektet vil patienterne bli-
ve ved med at mede til studiebesag men uden
medicingivning, idet Roche fortsat gerne vil
samle data ind pd patienter.
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Firmaerne har veret meget berorte over at
skulle stoppe projekterne. De har meldt ud, at
det ikke er pga. farlige bivirkninger at forsege-

ne stopper. Roche forteller, at firmaet har en
uathengig komité til at analysere data, og de
har anbefalet stoppet da de har vist, at bivirk-
ning/virkningsprofilen ikke viser overbevisen-
de positiv effeke - altsd som vi tolker det indtil
videre, at virkningen ikke er sd god at bivirk-
ningerne er acceptable.

Roche selv har ikke adgang til alle data end-
nu, men nér de har det, og ndr de har ana-
lyseret pa det hele, melder de ud il os alle,
hvilke resultater der er kommet ud af det he-
le. De melder samtidig ud, at de fortsat er de-
dikeret til forskning i Huntingtons sygdom
og vil formodentligt arbejde videre for at fin-
de den rigtige kemiske formulering af medi-
cinen.

Det er naturligvis skuffende for alle parter! Vi
har jo alle hele tiden varet bevidst om at det
var en afprevning af medicin, men det har gi-
vet det hab, som alle fra patienter og famili-
er til fagprofessionelle i Huntington verdenen
har haft brug for at fi. Vi hiber dog, at det
fremskridt der trods alt er ved overhovedet at
komme i gang med medicinalafprevning, og
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den viden virksomhederne har genereret, gi-
ver mulighed for at vi hurtigt kommer vide-
re til naste forsag til gavn for hele Hunting-
ton miljget.

Det har veret en kempe mundfuld at vere
projektdeltager og derfor en stor sorg at f3 at
vide at projektet stopper. Det har Roche Dan-
mark veret opmerksom pé. De har derfor do-
neret et belgb til Huntington foreningen, s de
patienter og pargrende, der har deltaget i pro-
jekterne, kan f3 psykologhjelp i form af on-
line samtaler. Det sker hhv. med Tine Wabbe
pa Sjelland og Trine Piilgaard fra Neuropsy-
kologisk praksis i Arhus. De har begge erfa-
ring med Huntingtons sygdom.

Vi vender forhabentligt snart tilbage med me-
re information om hvad projekterne har vist,
og hdber pd at vi ogsd snart kan prasentere
nye projekter til gavn for alle.

Anette Torvin Moller
Overlege, PhD
Aarbus Universitetshospital.



Trine Piilgaard, privatpraktiserende psykolog ved Neuropsykologisk
Praksis Aarhus, autoriseret psykolog og under specialistuddannelse i
psykoterapi pa voksenomradet.

Trine har gennem en lang drrekke erfaring med samtaleforlob med
ramte og pargrende ifm. Huntingtons sygdom, og har siledes indg3-
ende kendskab til sygdommen, sygdomsudviklingen samt eksisten-
tielle og psykologiske konsekvenser for de familier, der rammes.

Tine Wabbe, Chefpsykolog pa Sct Hans, specialist i psykopatologi,
psykiatri og psykoterapi.

Tilknyttet Landsforeningen mod Huntingtons sygdom siden &r 2000.
Tine har siledes igennem en meget lang drreekke hjulpet mange per-
soner, pirgrende, familier, netvark og andre fagprofessionelle med og
omkring problemstillinger ved Huntingtons sygdom og har indggen-
de kendskab til sygdommen og dens konsekvenser, bdde menneske-

ligt og psykologisk.

TILMELDING

Tilmelding til mail: kontor@lhc.dk
eller kontor - sekreter telefon 53207850
eller Formand Charlotte Hold telefon 51212940

Du bedes oplyse navn, telefonnummer, mail samt
onske om session hos Trine Piilgaard eller Tine Wobbe.
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Kgtefelle/Foreldredag

Som omtalt i sidste blad planlaegger vi foreldredagen
afholdt til efterdret. Det bliver lgrdag d 18. september
kl. 9.00 til 16.00 og stedet er DGI byen i Kgbenhavn.

Skema for dagen (=forplejningen!!) er
Kl. 9.00 - 10.00 ankomst, kaffe og brad

Kl 12.00 frokost
Kl. 14.00 kaffe og kage
Kl. 16.00 forventet afslutning

Der vil ikke vare aftensmad at f8 i DGI byen,
men hvis der er interesse for det, vil foreningen
gerne give en drink eller et let méltid i byen, som
vi finder ud af pd stedet.

Vi plejer at starte med en rundbordssnak, hvor
man frit kan fortelle, hvad der ligger pé sinde, og

f.eks. hvorfor man har valgt at deltage. Al er til-
ladt, og der mé bide grines og grades.

Derudover er indholdet bestemt af deltager-
ne. Der plejer ikke at vere mangel pd emner - vi
skal ikke stresse, bare vere sammen og here og
forstd hinanden.

Deltagelse er gratis for medlemmer af forenin-
gen.

Tilmelding inden 1. september til Anny 20 70
59 18 eller Birgitte 30 22 88 83

Vel medt
Anny og Birgitte

KURSUS
M@DE
KONFERENCE

4-150 DELTAGERE

hornstrupkursuscenter 7100 VEJLE

VI ER HELT VILDE
MED VORES GASTER

KIRKEBYVEJ 33

ARETS
KONFERENCE
CENTER

2017

0

TAT PA
VEJLE, NATUR
& E45

RING

7585 2111

OG FA ET
GODT TILBUD

¢ 7585 2111
WWW.HORNSTRUPKURSUSCENTER.DK
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Indbydelse til

“Rundt om HS”
2021

Endelig kan vi ses igen!! Efter en lang periode
med Corona restriktioner kan vi nu igen byde
velkommen til vores familieweekend i Horn-
strup Kursuscenter. Alle er velkomne og vi h3-
ber at blive mindst lige s3 mange som sidst :-)
Ogsé denne gang vil vi gerne opfordre berne-
familier til ogs4 at deltage. Der vil veere aktivi-
teter og pasning for bernene, mens der er op-
leeg i foredragssalen.

Da weekenden forst er til efteriret har vi et
forelgbigt program klar. De endelige detal-
jer vil blive offentliggjort pd hjemmesiden og
Facebook lobende.

Fredag den 29. oktober 2021
Indtjekning fra kl 17.00, hvor man far uddelt
verelse og information. Der vil vare lidt mad
og drikke tilgengeligt. Baren vil vere mede-
punkt for dem der har lyst til en snak.

Legrdag den 30. oktober 2021

K110.00 Velkomst og sang

K110.15 Opleg af en kendt
(vi kan endnu ikke afslore hvem)

K1 11.00 Opleg omkring forskning

KI12.00 Frokost

K1 13.00 Opleg af fysioterapeuter omkring
erfaringer og gode rad til hvordan
man vedligeholder kroppen, nir
man er ramt af HS

Kl 14.30 Anni O Frederiksen, demenskoor-
dinator. Opleg angiende mulig-
heder for hjelp fra kommunen.
Rad og vejledning i sagsbehandling.

K1 15.30 Pause og salg af Amerikansk Lotteri

K1 18.00 Middag

K1 19.30 Musik & dans v/ “La Orchestra”

(samme band som sidst)

Sondag den 31. oktober 2021
K110.00 Felles gitur

Kl 11.00 Generalforsamling
KI13.00 Frokost & farvel
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Sted: Hornstrup Kursuscenter,

Kirkebyvej 33, 7100 Vejle

Tilmelding hurtigst muligt da “ferst til mel-
le” princippet gelder. Der er begraensede plad-
ser, sd hvis du vil vare sikker p en plads, s&
sorg for at tilmelde dig med det samme.

Pris: kr. 700,- for medlemmer, alle andre kr.
1.500,- Prisen er incl. alle nevnte méltider
samt en el/vand eller et glas vin til frokost og
aftensmad. Institutioner med alm. medlem-
skab kan sende to deltagere til medlemspris,
gvrige deltagere fra samme institution m3 be-
tale kr. 1.500,- pr. person.

Alle medlemmer er velkommen til at kom-
me og overnatte fra fredag. Let aftensmad,
overnatning samt morgenmad lordag. Pris kr.
100,- for medlemmer, for alle andre er prisen
kr. 700,-

Der er i &r dbnet op for mulighed for at have

born med. Kontakt kontoret for pris.
Tilmelding fortrekkes pd mail kontor@lhc.dk.  Ved sporgsmal eller andet kan I altid ringe
til sekretzr Susanne Als tlf. 53 20 78 50.
Tilmeldingsfrist: den 1. september 2021.

18 « huntingtons.dk nr. 2 - Sommer 2021



Sp=

Dagsorden til
Generalforsamling 2021

Sted: Hornstup Kursuscenter den 31. oktober 2021

Pa valg er:

1. Valg af dirigent Formand Charlotte Hold,
2. Bestyrelsens beretning om Landsfor- som ikke gnsker genvalg
eningens virksomhed i det forlgbne 3r Bestyrelsesmedlem Anni O Frederiksen,
3. Fremleggelse af regnskab til godken- som ikke gnsker genvalg
delse (se regnskab andetsteds) Bestyrelsesmedlem Charlotte Odgaard,
4. Vedtagelse af budget som er villig til genvalg
5. Valg af bestyrelse og suppleanter Suppleant Seren Skals,
6. Eventuelle forslag fra bestyrelsen som er villig til genvalg
og fra medlemmer. Suppleant Bente Bosse,
7. Uddeling af &rets medlemspris som er villig til genvalg
8. Eventuelt Suppleant Birgitte Havskov,

som er villig til genvalg
Suppleant Karen @rndrup,

som er villig til genvalg

aw
6wt Séfremt der sker rettidige @ndringer i valg til

bestyrelsen, vil vi hurtigst muligt udmelde
dette via hjemmesiden samt fb. Vi opfordrer
til at stille op til valg, da der behaves nye kref-
ter i Landsforeningen. Har du lyst til at vide
mere om bestyrelsesopgaverne kontakt da ger-
ne formand Charlotte Hold - p tf 51212940
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Koncert pa en smuk
sommerdag

Onsdag den 2. juni var den flotteste skaeersommerdag, og den havde Lene og
Lars-Erik valgt at bruge pa at give koncert pa plaenen ved sgen pa Tangkaer.

Lene synger egne sange og Lars Erik akkom-
pagnerer. Indimellem forteller Lene om san-
gene og alle de kendte var der: Om idioten
med det lille smil og alle fuglene, som sang for
ham -- om den lille fugl, der skal lere, at vin-
gerne kan bzre -- om voksne born, der skal
cutte navlestrengen og f3 sig et livl Om sol-
daten, der ikke kom hjem fra krig, om blom-
sten, der tenkte, at den ville blive meget flot-
tere, hvis bare den groede deroppe p& bakken
og ikke hernede i dalen -- og mange flere.
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Der er sjov og alvor i Lenes
tekster og budskaber om at ta-
ge livet alvorligt. Ikke mindst
skal vi huske, at se vardien i
det smi og gerne det lidt skee-
ve. Lene lofter pegefingeren!
Men det er pa en kerlig og
opmuntrende méde. Lenes
smukke rost flod ud til alle
os, der sad og stod og 14 og
gik rundt i det gronne omra-
de. Det var en dejlig eftermid-
dag. Tak for sangen!

Vi glaeder os til at se
det faerdige resultat

Miske leste du i sidste med-
lemsblad om romanen, jeg er
ved at skrive. En roman som
fokuserer p& den vanskelige
situation en familie stir i, nir
alvorlig arvelig sygdom ram-
mer, og ikke kun hverdagen
rives fra hinanden, men der
ogsd opstdr dilemmaer a la:
Skal man fortzlle sine bern
om deres risiko for at blive li-
ge s syg som mor eller far —

eller skal man skine dem for
en méske unedig fryge? Skal
man lade sig genteste med
hib om at f det svar, man
onsker — at man ikke vil ud-
vikle sygdommen, men og-
s& med risiko for det modsat-
te svar.

Min roman kunne si vidt
have handlet om enhver al-
vorlig, arvelig lidelse, men
den tager udgangspunke i
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Huntingtons Sygdom, og
netop derfor var den navnt i
seneste medlemsblad.

En romans rejse fra ide til
udgivelse er lang. Der skal re-
searches, der skal skrives, ma-
nuskriptet skal passere gen-
nem nélegjet hos et forlag.

Derefter skal det gennem-
leeses af en redaktor — der al-
lerede har mere end rigeligt
pa sit skrivebord. Forfatteren
skal pa den baggrund redige-
re — op til flere gange, frem
og tilbage mellem redakter
og forfatter gir det, og mai-
nederne forsvinder. Der skal
leeses korrektur, laves omslag,
skrives bagsidetekst — og nir
alt dette er pd plads, sé finder
forlaget en dato for udgivel-
se, som sagtens kan ligge et
halvt til et helt &r frem i dd.

Lotte Elmann Wegner
Forfatter

Udgivelser:

2018, Er her nogen?,
Forlaget Turbine

2019, Livet, du efterlod,
Forlaget Montagne

Det er en meget langsomme-
lig proces. Til sammenligning
kan jeg fortelle, at det fran-
ske forlag Hachette i decem-
ber 2019 kebte min roman
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‘Livet, du efterlod’ il udgi-
velse i Frankrig. Nu, halvan-
det 4r senere, er der endnu ik-
ke sat dato p4 udgivelsen — og
her taler vi om en roman, der
er skrevet, og derfor “bare”
skal oversattes.

Jeg er ikke et serligt tAlmo-
digt menneske og havde hi-
bet, at jeg i dette nummer af
jeres medlemsblad kunne le-
vere en dato for udgivelse. Det
er desvarre ikke tilfzldet, skift
af forlag, skift af redakter, co-
rona lock-down hos forlaget
og en proces, der bare er lang-
sommelig, er noget af det, der
har forsinket procesessen.

Nu krydser jeg fingre for, at
der kommer skred i tingene.
Uanset hvad, skal jeg nok hol-
de jer opdaterede.



Djurs Sommerland

Igen i ar er Landsforeningen vaert ved en
familietur til Djurs Sommerland, og vi glaeder
os til at se jer til en dag i hyggens tegn.

Den 28. august er Landsforeningen igen vert
for en tur til Djurs Sommerland for hele fami-
lien. Formalet er, udover en god dag for alle,
at skabe gejst i foreningen, styrke relationerne
mellem medlemmerne, og at s et lille fro hos
born og unge om, at foreningen og dens med-
lemmer er her dén dag, de har brug for det.
Dagen er uden fagligt indhold.

NYHED:

Som noget nyt i 4r er der mulighed for at an-
soge foreningen om tilskud til overnatning til
dem, der kommer langvejs fra. Der kan gives
et tilskud pd op tl 300 kr pr. person ved at
fremleggelse af bilag.

Programmet er som fglger:

09.00 Felles morgenmad og udlevering af
billetter pa parkeringspladsen

10.00 Parken dbner

12.30 Felles grill et sted i parken

18.00 Parken lukker

Prisen for indgang og forplejning:er 75 kr. per
person (bern under 2 dog gratis). Hvis I alle-
rede har drskort, sé er I ogsd velkommen, men
prisen er den samme.

Tilmelding til dagen skal ske senest den 1.
august, p4 mail kontor@lhc.dk.

Hvis du har spergsmail til dagen, s er du
velkommen til at skrive til sekretzr Susanne

Als kontor@lhc.dk eller 53 20 78 50.
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Eksistens projekt

Vi fik mod til at tale om alt mellem Riffere

-
- =
- - »

Fra behd®re med Huntinetons {gdom padangkaer

Et fortroligt rum til at
dele fglsomme tanker

Af Jan Hallin, journalist,
Socialomridet i Region Midtjylland

Tanker om livet og doden er fast tema, nir
beboerne pa Tangker HS medes en gang om
mineden i bostedets eksistensgruppe. Her
hjelper en professionel facilitator med at szt-
te ord pd de folsomme tanker. Samtidig ud-
gor eksistensgruppen et dbent, men fortroligt
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rum, hvor beboerne kan dele gleeder og sorger.

- Det kan vere gleeden over, at man har fiet
et nyt lille barnebarn, men det kan ogsa vere
frygten for at de eller tanker om selvmord, for-
teller Jakob Hald, der er forsknings- og udvik-
lingskonsulent i Specialomrade Socialpsykiatri
Voksne, Region Midtjylland.

Han stdr bag et udviklingsprojekt, der har
afdekket behovet for eksistensgruppen.



Beboere foreslog gruppen
Eksistensgruppen blev oprettet i foriret 2020
pa foranledning af beboerne. I forste omgang
blev gruppen oprettet som et forsag, men en
evaluering i fordret 2021 har dannet grundlag
for at viderefore gruppen p& permanent basis.

- Evalueringen viste, at deltagerne har varet
glade for at lere deres medbeboere at kende pa
en anden mide. Men ogsd at de har savnet et
rum, der er noget andet end et beboermede,
hvor man snakker om maden eller indretnin-
gen af beboerstuen, siger Jakob Hald.

Opbakningen er stor

Tilbuddet er frivilligt og uathengigt af religi-
ost stisted. Blandt bostedets 17 beboere med
Huntingtons sygdom har de 15 veret mere el-
ler mindre fast deltagende i eksistensgruppen.
Deltagelsen barer dog prag af, at beboerne er

forskellige steder i deres sygdomsforlgb. Nog-
le er meget aktivt deltagende, mens andre del-
tager ved blot at veere til stede.

- Selv er jeg blevet overrasket over den oprig-
tighed, der har varet i gruppen fra forste mo-
de. Der bliver talt om emner, som jeg selv ville
have svart ved at drofte med en partner eller
en bedste ven. Her er der 15 mennesker, der
betror hinanden deres inderste tanker. Det har

jeg stor respekt for, siger Jakob Hald.

Tangkeer HS er et regionalt special-
tilbud til voksne med Huntingtons
sygdom. Bostedet har 17 HS-ram-
te beboere, der befinder sig pa for-

skellige stadier i sygdommens ud-

vikling.

Eksistensgruppen faciliteres af en
konsulent udefra, der er specialise-
ret i at ridgive om etiske problem-
stillinger.

e 25
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Tanker om liv og dad er
kommet ud af skyggen

Af Jan Hallin, journalist,
Socialomrédet i Region Midtjylland

Tidligere var det tabu at tale om deden pé
Tangker HS. Sidan er det ikke lengere pa
det regionale bosted, hvor 17 mennesker med
Huntingtons Sygdom har valgt at bo. Arsagen
skal findes i den eksistensgruppe, der har kert
pa bostedet i godt og vel halvandet 4r.

- For i tiden, hvis jeg nevnte noget med de-
den, s3 kiggede folk vk og ville ikke snakke.
I dag kan vi som noget helt naturligt sidde ved
middagsbordet og snakke om deden, forteller
Lene Leed, der har boet pd Tangker HS i tre
4r og var med til at foresld eksistensgruppen.

Hun er 53 &r og opvokset i en kristen fami-
lie i Thy, hvor samtaler om livet og deden var
en naturlig del af hverdagen.

- §4 jeg savnede et sted, hvor vi kunne snak-
ke om livet og deden. Ikke kun pi det andeli-
ge plan, men ogsa hvad der sker med os fysisk,
nér vi er dede, forklarer hun.

Det skulle vaere professionelt
Afdelingsledelsen var med pd ideen, men be-
sluttede samtidig, at skulle det vere, s& skul-
le det foregd p4 en professionel méde. En eks-
tern konsulent med speciale i etik blev derfor
hyret som facilitator. I gruppens mader del-
tager desuden en af afdelingens faste sygeple-
jersker, der kan tage hnd om beboerne, hvis
der bliver behov for det, nir facilitatoren er ta-
get hjem.

Linda Vissing Henriksen har ligesom Lene
Leeds boet pd Tangkaer HS i tre ir, men hendes
baggrund er noget anderledes. Hun er ateist og
har boet i kollektiv, for hun kom til Tangker.
S4 da afdelingsledelsen inviterede hende med
i eksistensgruppen var hun skeptisk.
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Lene Leed

Linda Vissing Henriksen

- Jeg syntes, det lod lidt poppet. Jeg var ogsé
bekymret for, om det kristne fyldte for meget.
Men efter at have veret der forste gang, syntes
jeg, at det var mega hyggeligt, forteller hun.

- Jeg havde en folelse af, at vi kom et skridt
dybere ind i hinanden. Vi fik sat ord p4 nogle
tanker, som vi hver iser gik og tumlede med.
For eksempel fandt jeg ud af, at en af mine
medbeboere var bange for at de. Det vidste jeg
slet ikke. Ogsa tanker om selvmord, som vi al-
le sammen har i forskellig grad, er der blevet
sat ord p4, forteller Linda Vissing Henriksen.

En smuk og hyggelig afsked

For nyligt dede to af gruppens medlemmer
med en dags mellemrum. Lene Leed tenker
tilbage pd afskedshgjtideligheden som en
smuk og hyggelig begivenhed.

- For i tiden stod vi bare omkring den dede
og var kede af det, og var mest passive deltage-
re. Nu blev der holdt taler og vi sang de san-
ge, som de afdede elskede. Bagefter blev vi der
leenge nok til, at vi kom til at mindes alle de
sjove oplevelser, vi havde haft sammen. S4 det
endte faktisk med, at vi stod og grinede midt i
al sorgen, forteller hun.

- Vi er blevet meget mere dbnr over for hin-
anden. Vi kan sige alt muligt og lytter til hin-
anden. Og er der en, der snakker om selv-
mord, s kryber vi ikke bare vk, fortller Le-
ne Leed.



EN SJALDEN HELPLINE

— til dig med sjeelden sygdom teet inde pa livet

-y )
’ o, Sjeldne Diagnoser
oo

([ ]
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HVORDAN ER DET AT LEVE MED
SJALDEN SYGDOM OG HANDICAP?

Det er der ikke mange, der ved. Mennesker med en sjeelden diagnose
udfordres af bdde alvorlig sygdom og manglende viden om at leve
med den.

Det kan vaere vanskeligt at fa stillet den rigtige diagnose, nar sygdommen
er sjaelden. Der er ikke mange laeger, socialradgivere, skolelaerere eller
jobkonsulenter, der ved noget om Neurofibromatosis Recklinghausen,
Osteogenesis Imperfecta, Shwachman Diamond syndrom eller en anden
af de mange sjeeldne diagnoser, der findes.

De fleste sjeeldne sygdomme viser sig i barnealderen og hele familien
seettes under pres. Nogle sygdomme viser sig farst i voksenalderen og
ogsa her opleves en voldsom omveeltning af hverdagen.

HVAD ER S)JZALDEN SYGDOM?

En sygdom kaldes i hovedreglen sjaelden, nar faerre end 1.000 mennesker
i Danmark har diagnosen. Sjeeldne sygdomme er meget forskellige, men
faelles for dem er, at sygdommen typisk er genetisk betinget og med et
alvorligt og komplekst sygdomsbillede. Det kan for eksempel veere indre
og ydre misdannelser, udviklingsheemning og et forkortet livsperspektiv.
Mellem 30.000 - 50.000 danskere lever med sjeelden sygdom og handicap.
Sjaeldne Diagnoser kender til ca. 800 sjeeldne diagnoser i Danmark.

HVEM ER SJZLDNE DIAGNOSER?

Sjeeldne Diagnoser er en frivillig organisation for sma patientforeninger.
Foreningernes medlemmer er fgrst og fremmest patienter og parerende,
der lever med sjaeldne sygdomme og handicap taet inde pa livet.

Sjeeldne Diagnoser huser Sjeeldne-netveerket for mennesker med diagnoser
sa ultra sjaeldne, at der ikke findes en relevant forening. Derudover har vi
ogsa en Helpline, som yder information, stette og radgivning til mennesker
med sjeeldne sygdomme og deres pargrende.
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EN HELPLINE TIL DIG, DERER
BERORT AF SJZALDEN SYGDOM

Sjeeldne Diagnosers Helpline er et gratis, fortroligt radgivningstilbud til dig,
der som patient eller pargrende er bergrt af sjeelden sygdom. Uanset om
det er nyt for dig at leve med diagnosen eller om sygdommen har veeret
en del af dit livi mange ar, kan vores radgivere vejlede og statte dig.
Radgiverne er professionelle og frivillige, der har stor erfaring med at vej-
lede patienter og pargrende om at leve med sjelden sygdom og handicap.
Du kan bade henvende dig pa vores telefon og via e-mail.

HVAD KAN HELPLINE H)ZALPE MED?

Helpline kan

® | ede efter andre med samme
diagnose og skabe kontakt

® Finde og formidle information om
sygdommen samt erfaringer med
at leve med den

® Hjaelpe med at finde rundti alle
"systemerne”, f.eks. indenfor
sundhedsvaesenet og det sociale
system

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

® Hjzelp til dine handlemuligheder
ud fra princippet om "hjeelp til
selvhjaelp”.

Helpline kan ikke

o Stille diagnoser — men vi kan
hjeelpe med at praecisere dine
spergsmal til leegen

® Bevillige ydelser og hjaelpemidler
— men vi kan hjaelpe med at pege
pa myndigheder der kan

® Behandle konkrete sager i forhold
til kommunen eller regionen —
men vi kan ruste dig bedst muligt
til dit samarbejde med offentlige
instanser.

LAS MERE

Lees mere om Helpline her:
sjaeldnediagnoser.dk/helpline/
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KONTAKT SJZALDNE DIAGNOSERS HELPLINE

Ring til Helpline
TIf. 3314 00 10: mandag - torsdag kl. 10 - 14 og onsdag til kl. 17
Den sidste onsdag i maneden er Helpline dben helt til kl. 20

Skriv til Helpline
helpline@sjaeldnediagnoser.dk

Laes mere om Helpline
sjaeldnediagnoser.dk/helpline/

Projekt Helpline er stattet af TrygFonden og den statslige satspulje pd sundhedsomrddet.
Helpline er medlem aof RadgivningsDanmark og European Network of Rare Diseases Help Lines.

o’y Sjeeldne Diagnoser

Blekinge Boulevard 2
DK-2630 Taastrup

+4533 140010
mail@sjaeldnediagnoser.dk
sjaeldnediagnoser.dk
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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.
Bogen er tiltenkt 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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NEUROLOGISKE
AFDELINGER

Klinisk Forskningsenhed og Klinik
for Neurogenetik,
Hukommelsesklinikken

Jorgen Nielsen og Lena Hjermind
Rigshospitalet — afsnit 8015/8025
Inge Lehmanns Vej, opgang 8
2100 Kgbenhavn @

TIf.: 35 45 80 15
jnielsen@sund.ku.dk
lena.elisabeth.hjermind.01@regionh.dk

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

Morten Blébjerg og Gitte Rohr
Demensklinikken

Odense Universitetshospital

J.B. Winslews Vej 28, Indgang 228
5000 Odense C, TIf. 65 41 41 63
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, Blomsterparken 37, 8870 Langa

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

Niels Bohrs alle 19, Hinderupgérd
5230 Odense M, 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

DIZATIST
Susanne Bakmann
diaetist@huntingtons.dk

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

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

HC Enheden, Pilehuset,
Bystavneparken 23, 2700 Brenshgj
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 2021



