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Formanden har ordet

Uha — s8 sidder man her igen ...

... og kan nasten f3 koldsved og skrive-
blokering ved tanken om at skulle sette
kloge ord pa papiret, bare et par mane-
der efter at sidste blad udkom!

For hvad er der egentlig sket siden sid-
ste nummer af huntingtons.dk, som er
vigtigt nok til at nevne i Formanden
har ordet”.

Tjaa ... Alting og ingenting kan man
vel sige. Det har vaeret sommer, og i
Danmark har vejret veret lidt blandet —
et faktum alle er klar over, derfor intet
nyt i det.

Til gengeld har en masse forskellige
mennesker bidraget med rigtig meget
godt leesestof til dette blad — for der sker
jo alligevel en masse. Eeks. er der, nir
dette blad leses, lavet optagelse til to
TV-udsendelser, hvor vi som forening
bidrager til indholdet, og der er ogsé en
ny ungdomsbog pé vej. Sa jeg vil op-
fordre til, at bladet kigges godt igennem.

Jeg vil ogsd gerne henlede opmarksom-
heden pd, at der i skrivende stund sta-
dig er ledige pladser til Rundt om HS
den 26. og 27. oktober. Jeg ved jo, at vi
har fiet mange nye medlemmer, siden
sidst vi holdt dette arrangement for 2
ar siden, og jeg vil selvfolgelig anbefale,
at man deltager i et arrangement som
dette. Det er en god mulighed for at
f3 belyst et vigtigt, men tit lidt glemt,
emne, nemlig den pérerendes rolle, samt
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ikke mindst at mede andre og danne sig
et netvark. Se kort omtale andetsteds 1
dette blad og det fulde program i juni-
nummeret af huntingtons.dk eller pa
www.huntingtons.dk.

Miske vil det ogsd kunne bringe glede
at lese, at vi fra Tips og Lotto her hen
over sommeren har modtaget tilsagn om
tilskud il vores aktiviteter pa 171.500
kr. Dette er rigtig vigtigt for foreningens
gkonomi, og vi er glade for, at vores an-
sogning igen har béret frugt.

Tjek kalenderen bagerst i dette blad —
husk at fi noteret vigtige datoer for de
forskellige arrangementer — og at fi
sendt en tilmelding af sted til de arran-
gementer, der kraever det.

Jeg glaeder mig til at se rigtig mange af jer
til Rundt om HS — og forhabentlig ogsa
andre steder rundt omkring.

Bettina Thoby
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- Kort og godt:

2012

LHS’s &rlige [andsindsamling
start den 24. september

slut den 24. december

Bruges de med bladet udsendte girokort, s brug gerne
dem alle sammen (husk at 3 x 50,- kr. fra 3 forskellige
personer i husstanden faktisk er bedre end 1x150,- kr)!

Store som sm4 bidrag er velkomne
Indbetal p& giro 4 24 24 24

eller

Sparekassen Sjzlland, konto 6150 ooor181350.
Anfor ,landsindsamlingen”
samt navn og CPR-nummer
pd indbetaleren.

Dit bidrag er vigtigt - p& forhdnd TAK

Landsforeningen Huntingtons Sygdom, Bystavneparken 23, 701, 2700 Brenshgj, tlf. 53 20 78 50
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Rundt om HS 2012

Tema: DEN PARORENDE | FOKUS

Stadig ledige
pladser...

- 0g ogsa plads
til ”fagfolk”

Lordag den 27. og sendag den 28.
oktober Hornstrup Kursuscenter,
Kirkebyvej 33, Hornstrup Kirkeby,
7100 Vejle

Hyvis ikke du har ndet at fi tilmeldt dig
endnu, sd kan det stadig nas.

Prisen for deltagelse er 600 kr.

Det er ogsé stadig muligt at tilmelde sig
formedet fredag aften (den 26. oktober
kl. 20.00), dette er dog kun for medlem-
mer, der ikke for har deltaget i storre ar-
rangementer i foreningen.

Prisen for deltagelse i formedet er 300
kr., der ogsa dakker overnatning til lor-

dag.

Programmet for arrangementet kan ses
i juni-nummeret af huntingtons.dk eller
pa hjemmesiden www.huntingtons.dk.
Mindste alder for deltagelse er 15 &r.

Send en mail tl kontor@huntingtons.
dk eller ring pa 53 20 78 50 hurtigst
muligt.

Bettina Thoby




Sommerophold igen i 2013

Nir dette lases er sommeren 2012 for-
mentlig ved at g pd held...

Den forste sommer uden sommerop-
hold i foreningen i mange 4r.

Det er der heldigvis nogle, der har ytret
onske om at @ndre pd, og derfor kan vi
allerede nu afslere, at der arbejdes pa at
lave sommerophold for medlemmerne
igen2013. ©

Det kommer til at foregd pd Hornstrup
Kursuscenter i Vejle — som mange vil
leere at kende ved Rundt om HS her til
oktober — og finder sted i dagene 1. til
5.juli 2013. Personalet pa stedet glaeder
sig allerede til at modtage os pi sommer-
ophold igen, og jeg kan godt garantere
for bade hyggen, stemningen og den
gode mad.

huntingtons.dk nr. 3/12

Opholdet er for alle HS-ramte og deres
eventuelle hjelpere, og vi hiber at se rig-
tig mange bide kendte og nye ansigter
til nogle gode dage med masser af hyg-
geligt samver og sjove aktiviteter.
Lad mig understrege, at ALLE er vel-
komne — uanset sygdomsstadie.
Vi haber derfor ogsi, at rigtig mange
med ikke sd udpraegede HS-symptomer
vil have lyst til at deltage — det er helt sik-
kert en god made at skabe netvark pa og
samtidig blive klogere p4, hvordan andre
tackler deres liv med en begyndende HS.
S& set allerede nu kryds i kalenderen —
og s& felger der meget mere om béde
praktiske oplysninger og pris i marts-
nummeret af huntingtons.dk.

Bettina Thoby
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Julebanko - bade her og der...

Det er med stor forngijelse, at vi hermed
inviterer medlemmerne til at spille jule-
banko med og mod hinanden, samtidig
med at der kan nydes en @bleskive eller
to.

Med hjelp fra nogle "praktiske grise” —
tak til Laila og Axel samt Bente og Lillan
— spilles der banko i henholdsvis Her-
ning og Gentofte som folger:

Mandag den 26. november
kl. 19.00-21.30

Bankospil pa Busses Skole, Mosebuen 1,
2820 Gentofte.

Medbring lidt smapenge til at betale for
glogg og @bleskiver samt penge til ban-
koplader (1 stk. 25 kr., 5 stk. 100 kr.)
Tilmelding til Bente Bosse pa bentebos-
se@pc.dk eller tlf. 25 38 03 23 senest en
uge for.

Sondag den 2. december

kl. 14.00-17.00

Bankospil i HC Bofallesskabet, Linde-
gardsvej 5, 7400 Herning.

Medbring lidt smapenge til at betale for
glogg og @bleskiver samt en lille pakke,
der kan spilles om i bankospillet.
Tilmelding til Laila Bille pa tlf. 86 89 84

74 senest en uge for.

P4 gledeligt gensyn — og skulle der blive
et lille overskud fra ableskivebetalin-
gen, si gir det tl Landsindsamlingen,
sd find gerne lidt rigeligt med menter
frem ;-)

Bettina Thoby



Nationalt Videnscenter

for Demens

Nationalt Videnscenter for Demens har
(ogsa) fokus pa Huntingtons sygdom

Nir psykologer, sygeplejersker og andre
fagfolk seger information om demens
eller ensker at lere mere om neurode-
generative sygdomme, s stir Nationalt
Videnscenter for Demens til ridighed.

Siden 2007 har centret haft til formal
at fremme viden om demens blandt alle
fagpersoner. Det skal sikre, at patienter
og pérerende fir den rette udredning,
pleje, omsorg og behandling — uanset
hvilken demensdiagnose, der si er tale
om. Huntingtons sygdom er derfor et
af mange aspekter ved demensomrédet,
som videnscentret sztter fokus pa.

Viden og varktejer om demens til alle
Det er bla. viden om sygdomme og
symptomer samt nyheder om den sene-
ste forskning, som fagpersoner kan folge
med i pd www.videnscenterfordemens.
dk, ligesom der findes varktgjer til op-
sporing, diagnostik og behandling pé

hjemmesiden.

Nér det kommer til Huntingtons syg-
dom, s& har videnscentret udarbejdet
faktaark, som sundhedsfagligt personale
pd sygehuse frit udleverer til patien-
ter og pargrende. Ogsd socialridgivere
kan finde en maélrettet vejledning med
sygdomsbeskrivelse, gode rad til meto-
dikken samt en gennemgang af enkelte
paragraffer med relevante principafge-
relser.
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Uddannelse og kompetenceudvikling
Viden om Huntingtons sygdom er en
efterspurgt vare blandt de professionelle,
der arbejder med demens. Fx laver vi-
denscentret skreddersyede kurser om
emnet til de kommuner, som gnsker at
efteruddanne medarbejdere i arvelige de-
menssygdomme. Her gennemgdr leger,
sygeplejersker og neuropsykologer syg-
domsudviklingen for at skabe forstielse
for og opmarksomhed om patienternes
behov for specialiseret pleje, omsorg og

behandling.

Eksperter i arvelig demens
Hukommelsesklinikken pd Rigshospita-
let spiller en serlig rolle i behandlingen
af patienter med Huntingtons sygdom
og andre genetiske demenssygdomme,
idet klinikken sammen med de neuro-
logiske afdelinger pd Odense Universi-
tetshospital og Arhus Sygehus varetager
denne opgave som en hejt specialiseret
funktion. Herudover deltager eksperter-
ne pa Rigshospitalet i et internationalt
samarbejde om forskning i de arvelige
sygdomme. Knapt 300 personer med
Huntingtons sygdom i forskellige faser
folges i Hukommelsesklinikken.

Les mere om Nationalt Videnscenter
for Demens og Hukommelsesklinikken
pa www.videnscenterfordemens.dk

Jesper Bogel Jensen
National Videnscenter for Demens



Karekort og

Huntingtons Sygdom

Nar en person diagnosticeres med HS vil
der over tid ske mange @ndringer i hans
eller hendes liv. Livsomstendighederne
bliver anderledes, og man mai forholde
sig til disse vilkar lobende.

Evnen til at kere bil kan blive vesentligt
svaekket af HS. Det er et omride, der ber
vere fokus pa fra starten af sygdommen
— men det er vigtigt at holde sig for gje at
en HS-diagnose ikke automatisk er ens-
betydende med, at en person ber ophere
med bilkersel. Vurderingen er athengig
af mange forskellige aspekter - og om en
person med HS kan fortsztte eller ber
stoppe med bilkersel er en beslutning,
der ideelt tages i samrdd mellem den
HS-ramte, familien og legen.

Friheden til at fore bil tages ofte for gi-
vet i den brede befolkning og specielt
mend har erfaringsmassigt en stor del
af deres selvforstdelse parkeret i kore-
kortet. Men for personer, der lider af
neurodegenerative sygdomme som HS,
kan tab af evnen til at fore bil yderligere
stimulere folelsen af utilstreekkelighed
og hjzlpeloshed som folge af tabet af fy-
sisk uathengighed - selvom fakta er, at
afstandene i Danmark er relativt korte
og mulighederne for transport pa anden
vis tit gode.

Personer med HS i tidlig fase har som re-
gel ikke sveert ved at hindtere bilkersel,
men sygdommen svakker meget ofte de
mentale ferdigheder langsomt og grad-

vist, og svakkelsen kan vere sver at fi
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@je pd i starten af sygdomsforlebet.
Mange fir problemer med delt opmerk-
somhed, dvs. evnen til at dele opmerk-
somheden mellem to eller flere opgaver
samtidigt. Specielt i pressede situationer,
hvor man skal overskue flere ting pa én
gang og treffe en hurtig beslutning, kan
det gd galt. Det kan f.eks. veere i forbin-
delse med kersel i myldretiden eller hvis
man skal gennem et stort lyskryds med
flere svingbaner. Ofte vil folk med HS
ogsa have svert ved at koncentrere sig og
holde overblikket om flere opgaver sam-
tidig under kersel, hvilket kan resultere
i feks. manglende standsning ved redt
lys. Det kan ogsd vare svart at reagere
hurtigt og hensigtsmeassigt og f.eks. for-
udse, at der efterfolgende kan komme et
barn lebende over vejen, hvis der forst
er kommet en bold trillende ud fra en
indkersel.

De ufrivillige bevagelser, stivheden i
musklerne og langsommeligheden i ba-
de tenkemade og de frivillige bevagelser




kan ogsi pavirke kereevnen. Eventuelle
ukoordinerede og langsomme bevagel-
ser kan fore til problemer med at betjene
pedaler, afvisere, spejle og rat, sdledes at
korslen bliver slingrende og ujevn, og
kollisionsskader er da ogsd beskrevet til
at vere hyppigere hos personer med HS
sammenlignet med andre.

Man kan i starten tage visse skridt for at
sikre, at korslen er sikker: begrensning
af hastighed og passager-samtaler, sluk-
ket mobiltelefon og musikanleg samt
planlegning af ruten, siledes at man ik-
ke korer i myldretiden eller i dérligt vejr.

I mange tilfelde vil personer med symp-
tomer p& HS selv opgive at kore, nir de
foler, at sygdommen har kompromitte-
ret deres evne til at vere en sikker chauf-
for, men der er ikke faste regler for, hvor-
nir man skal holde op med at kore bil.

P34 et tidspunkt vil man uvergerligt ikke
kunne fore bil pd betryggende vis. Det er
vigtigt at forholde sig til venner og fami-
lies udsagn om kereevnen, men i nogle
tilfzlde vil en person med HS mangle
indsigt i sine egne symptomer og forsta-
else af egne evner, og det kan vare meget
svert at tackle for alle parter. Det kan
vere en overvindelse for f.eks. en agte-
felle at skulle bede den sygdomsramte
stoppe med at kere bil, og tit md man
have hjelp lidt lengere ude i familien,
f.eks. i form af “barnebarnstesten” som
betyder, at hvis ikke man fir lov dl at
kore med sine bernebern, er det pa tide
at stoppe med at kere bil!

Det er vigtigt at holde sig for gje, at det
aldrig kan vere for tidligt at stoppe -
derimod kan det desverre vare for sent
at treffe beslutningen, hvis det allerede
er géet galt.
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Hyvis man som HS-ramt er usikker p si-
ne evner som bilist, er det muligt selv at
bestille en tid hos en korelerer og fi en
uvildig vurdering. Hvis man som pére-
rende er utryg ved den HS-ramtes kore-
evner, ber man tage problematikken op
med laegen, ligesom legen selviolgelig
ogsd uopfordret kan tage problematik-
ken op ved konsultationerne.
Vurderingen hos legen bygger pd den
HS-ramtes egne oplysninger, de pére-
rendes beretninger, samt en vurdering
af de mentale, psykiske og motoriske
funktioner.

Hyvis leegen herefter samlet vurderer, at
det er uforsvarligt, at personen fortsatter
med at kere bil, skal han/hun ggre op-
mearksom pd dette - samt opfordre til at
ophere med bilkersel. Hvis personen al-
ligevel fortsetter med at kere bil pa trods
af legens rdd, skal leegen give besked til
embedslaegen, der underretter politiet.
Hvis leegen er i tvivl, om personen er i
stand til at kere bil pa betryggende vis,
kan legen indstille til en vejledende
helbredsbetinget keretest. Dette er ikke
en ny kereprove, men en vurdering af
praktiske koreferdigheder. Koretesten
udferes af en motorsagkyndig med sar-
lig viden om problemstillingen, og man
skal selv betale for koretesten.

Jorgen Nielsen
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Huntingtons Sygdom

og seksualitet

Seksualiteten er en helt naturlig drift i
os alle. P4 lige fod med behovet for mad
og drikke, sovn m.m. Selv om man er
ramt af en sygdom som Huntingtons
Sygdom, forsvinder seksualiteten ikke.
Den kan blive udfordret af sygdommens
symptomer og de @ndringer, som syg-
dommen medforer for den raske partner
og den sygdomsramte. Psykiske foran-
dringer og forandringer i personlighe-
den, fysiske forandringer og de sociale
forandringer, man kommer til at opleve
som en folge af sygdommen, kan pavirke
seksualiteten.

Sex forbindes ofte med parforhold. Og
vi teenker oftest pa sex som noget, man
skal vare to om. Men sex behover ikke
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at vere et samspil med en partner, man
kan ogsé have en seksualitet alene. Og
den seksualitet, man har med sig selv,
er mindst lige sd betydningsfuld for den
enkelte, som hvis man udfolder sin sek-
sualitet med en partner.

Vi har ofte en tendens til at glemme el-
ler méske rettere sagt nedprioritere sex/
intimitet, ndr vi bliver ramt af sygdom.
Det kan der vare flere grunde til. Den
mest hyppige grund er, at overskuddet
simpelthen ikke er der, da sygdommen
fylder alt for meget i hverdagen. Det
kan ogsi vere pga. manglende viden
omkring hvordan de seksuelle udfor-
dringer/problemer i forbindelse med
sygdommen kan tackles. Ofte oplever
man, at de symptomer som pavirker sek-
sualiteten, ikke decideret har noget med
sex at gore. Det kan f.eks. vere @ndret
sevnmenster, som jo ikke direkte pavir-
ker seksualiteten, men indirekte kan det
@ndre pd lengere sigt.

Det er derfor vigtigt at sette storre fokus
pa, og prioritere seksualiteten, for den
kommer oftest ikke til at fungere af sig
selv, ndr man er syg.

Det er vigtigt at fokusere pa seksualite-
ten, igennem alle sygdommens faser og
tage de udfordringer op, der kommer i
forbindelse med seksualiteten og parfor-
holdet. Det er vigtigt at finde lgsninger,
og ikke ignorere det, hvis din seksualitet
fungerer dérligt.

Niér seksualiteten rammes af sygdom-
mens udfordringer, kan mange proble-
mer fremover &ndres, hvis man i stedet



for at droppe eller nedprioritere seksua-
liteten og det intime liv, fokuserer pa
seksualiteten og de udfordringer, der
er i den. Sexlivet bliver nemmere, hvis
du finder de rette losninger for at bi-
beholde en rimelig fungerende seksua-
litet.

Nir man rammes af Huntingtons Syg-
dom, vil seksualiteten altid i en eller
anden grad blive pavirket, for mange er
det blot midlertidigt, indtil man genfin-
der seksualiteten i ens nye livssituation.
Men desvarre er der stadig en del som
havner i langvarige seksuelle dilemmaer
og parforholdsproblemer pga. Hunting-
tons Sygdom. Nogle ender med at g8 fra
hinanden, eller som single, helt opgive
at dyrke deres egen seksualitet og finde
en partner.

Intimitet - er mindst lige sa vigtigt
som sex

I en periode kan det vere en rigtig god
ide at fokusere pa intimitet, frem for sex.
Sex kan virke uoverskueligt, og det kan
vere svert at skulle gennemfore sex. Der
kan endda vare behov for en seksuel
pause, indtil man bliver mere fortrolig
med sin krop, Huntingtons Sygdom og
dens symptomer. St derfor storre fokus
pd intimiteten i de perioder, hvor sex vir-
ker svert. Intimitet kan vere en fanta-
stisk erstatning, for den ikke fungerende
seksualitet.

Ved Huntingtons Sygdom kan det vere
et spergsmél om at lave nye seksuelle
rutiner i god tid, for de forandringer,
man ved, kommer, indtreffer. S3 er de
nye rutiner allerede en integreret del af
dit samliv inden eventuelle psykiske per-
sonlighedsforandringer, idet man med
de nye tiltag tager hojde for at undgd de
intime problemer, som ofte folger med
sygdommen.
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Er du i parforhold, er det vigtigt at vere
intimt sammen med din partner. For ik-
ke at miste den kropskontakt og narhed
som jeres parforhold ogsi har brug for.
Intimitet kan vere den bedste erstatning
for sex i en periode, I vil gennem inti-
mitet bibeholde den kropslige kontake
uden at skulle prastere noget seksuelt,
og dermed stadig nyde jeres intime sam-
veer, selvom sex ikke er en del af det.

Kan sex og Huntingtons Sygdom
kombineres?
Mange oplever, at deres seksualitet 2n-
drer sig ved Huntingtons Sygdom.
Nogle far et storre behov for sex, andre et
mindre. Begge dele er lige naturlige, og
skal ses som en naturlig reaktion pa det,
at man er ramt af sygdom. Andringer i
behov, kan ogsé vere en del af sygdom-
mens symptomer og dermed en naturlig
del af ens seksuelle liv i perioder.
Det er vigtigt, at man tager sine behov
alvorligt og tenker seksualiteten ind i sin
nye livssituation, uanset hvad andre har
af meninger om det.
Nér man ikke kan bruge ”den gamle”
seksualitet, kan det vere nedvendigt at
finde en "ny”, som fungerer for jer, fin-
de de stillinger og teknikker, der skdner
kroppen mest muligt. Det kan vere, at
dine for kendte erogene zoner ikke fun-
gerer mere, si du skal opdage nye ero-
gene zoner pa din krop.
Sperg din lege, fysioterapeut eller anden
behandler til rids. Miske kan de vejlede
om stillinger, der aflaster kroppen, me-
dicin som kan mindste sygdommens
symptomer eller fortelle om der er an-
dre muligheder for at hjzlpe, si symp-
tomerne ikke bliver si fremtredende.
Sé du kan gennemfore seksualiteten pa
bedst mulig made.

r
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Det er vigtigt at vare pé forkant med si-
tuationen og tenke ¥2-1 4r frem i tiden.
Ogsé ndr det gelder seksualiteten. Det
kan vare en fordel med nye eller faste ru-
tiner omkring seksualiteten, for at gore
den overskuelig og brugbar. Seksualite-
ten kan blive udfordret af personligheds-
forandringerne, og her kan det vare en
stor hjelp at 2 hjelp af evt. en psykolog,
psykoterapeut eller sexolog, s& du kan
finde metoder til at tackle seksualitetens
udforinger med de personlighedszn-
dringer, der kan komme.

Nytenk seksualiteten, og find nye mu-
ligheder eller grene af seksualiteten, hvis
sygdommen har endret din krop eller
psyke pa en sidan méde, at den "gamle
og kendte” seksualitet er uopndelig.
Heldigvis er der en meget bred vifte af
forskellige muligheder for at finde lige
netop den del af seksualiteten, som pas-
ser til dig, din sygdom og dit parforhold.
Der vil altid vere gode muligheder for
at finde alternative lgsninger, hvis du er
dben for det.

Har du svart ved selv at finde lgsnin-
gen og meder du miske modstand i din
omgangskreds eller ved dine behandlere,
ndr du taler om seksualitet, kan en god
losning vere at opsege en sexolog, som
kan ridgive og komme med forslag til
din seksualitet.

Hvad kan du selv ggre?

Der er selviolgelig en del, du selv kan
gore for at genfinde din seksualitet. Det
er vigtigt, at du setter fokus pé seksua-
liteten, og forseger at finde ind til, hvad
det er, der skal ske, for at den fungerer
optimalt for dig i din nye livssituation.
Du kan med fordel reflektere over din
seksuelle situation med disse spergsmdl:
- Hvordan bergres du eller din partner

seksuelt af din sygdoms situation?
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- Hvilke muligheder foreligger der for,
at du kan genfinde din seksualitet, ide-
elle/praktiske?

- Hvem bereres af situationen, og hvor-
dan? Dig? Din partner? Din familie?

- Hyvilke interesser er involveret i situa-
tionen? Hvad vil det gore for dit liv, at
du genfinder seksualiteten? Og hvad
vil det gore for din partner?

- Hvor kan du sege viden, om dine
muligheder, for at genfinde en funk-
tionel seksualitet?

Seg muligheder pa nettet, sporg egen le-
ge, behandlende lege eller fysioterapeut.
Og benyt dig af de muligheder Lands-
foreningen giver for at mode andre, der
er i samme situation, og tal med dem.
”En ting er, hvordan man har det, en
anden ting er, hvordan man tager det”
Fokuser pé det, der virker ved din sek-
sualitet. Forseg at glemme, det som ikke
virker.
Ofte har vi en tendens til at tenke til-
bage pd den seksualitet, som vi havde
engang, og som vi savner. Det kan vere
sveert at se muligheden for en dejlig sek-
sualitet, hvis ikke man har fantasi eller
mulighed for at finde frem til hvordan
ens “nye” seksualitet skal kunne fungere
med Huntingtons Sygdom.

Fokuser derfor pd det som virker nu, i

din nye situation, og byg videre pa det.

Udnyt de ressourcer du har, og set iser

storre fokus pd det, der er dejligt og de

muligheder, der folger med din nye livs-
situation.

Hvordan kan seksualiteten pavirkes
af Huntingtons Sygdom?

Det kan vere svart at overskue de ting
ved Huntingtons Sygdom, som pavirker
seksualiteten. Det skyldes dels, at der er
mangel pd oplysning/viden fra behand-
leres side, dels, at de maske er bluferdige



omkring temaet seksualitet og har svert
ved at fortelle dig, hvad du kan forven-
te ved din seksualitet, med mindre du
sporger direkte. Og dels, at du maske
ikke knytter bivirkninger og symptomer
ved Huntingtons Sygdom direkte videre
pa din seksualitet.

Selv. om Huntingtons Sygdom maske
ikke direkte gér ind og pavirker din sek-
sualitet eller dine seksuelle funktioner,
kan den i storre eller mindre grad stadig
pavirke seksualiteten.

Alle de symptomer man oplever ved
Huntingtons Sygdom, kan pévirke sek-
sualiteten, ogsd selvom de ikke direkte er
seksuelle symptomer. Det er ikke noget,
man nedvendigvis er opmarksom pa i
behandlersystemet. Men det er en vigtig
viden at have for at kunne tage hejde for
de seksuelle problemer, der kan opstd, og
hvad der ellers kan pévirke seksualiteten.

Hvis man deler sygdommens sympto-
mer op i tre typer:

- primzre symptomer

- sekundzre symptomer

- tertizre symptomer

huntingtons.dk nr. 3/12

kan det give et store indblik i, hvad det
er, der gor, at seksualiteten ikke fungerer
mere, og det kan vere lettere at finde los-
ninger pa problemerne.

Primere symptomer, er de symptomer,
som direkte gdr ind og pavirker seksuali-
teten. Sdsom, rejsningsproblemer, mang-
lende lyst, svert ved at gennemfore sam-
leje eller onani pga. sygdommen m.m.
Sekundere symptomer er de sympto-
mer, som indirekte pévirker seksuali-
teten. Sdsom, vandladningsproblemer,
som kan bevirke, at man har nedsat
lyst, af angst for at lekke under samleje.
Smerter, som gor sex svart at overskue
og gennemfore. Muskeltonus, som ikke
er normal. Spasticitet, som forhindrer,
at man kan gennemfere samleje m.m.
Bivirkning af evt. medicin og behand-
ling. Personlighedsendringer, psykiske
problemer m.m.

Tertizere symptomer er de symptomer,
som pavirker seksualiteten, fordi vi pa-
virkes af de reaktioner, vi fir fra vores
omgivelser. De holdninger vi meder i
det offentlige rum. Sasom andres hold-

>
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ninger til, at man har en seksualitet som
syg. Man kan derfor f. eks fole sig handi-
cappet og/eller aseksuel, fordi det maske
ikke er okay at have en seksualitet i an-
dres gjne, eller fordi andre forventer, at
man har en bestemt seksualitet, eller at
ens behov for sex enten er hgjt eller lavt.

Alle tre typer symptomer spiller ind pa
seksualiteten i storre eller mindre grad.
Derfor er det vigtigt, at man er opmark-
som pd, at de alle kan pavirke seksuali-
teten i storre eller mindre grad. Ikke alle
tenker over, at f. eks vandladningspro-
blemer kan pavirke seksualiteten, da det
ikke pavirker seksualiteten direkte, men
indirekte. Eller at @ndrede sovevaner,
kan pévirke seksualiteten, netop fordi
det igen er en indirekte pévirkning og
ikke en direkte.

Den storste gave du kan give dig selv, og
din eventuelle partner, er at sztte mere
fokus pa din seksualitet.

Kommunikation er vigtig
Kommunikation er jeres vigtigste red-
skab for at kunne fi en velfungerende
seksualitet. At I kan tale om jeres tanker
omkring seksualiteten, og hvad I teenker
om fremtiden, pé det seksuelle omride,
kan gere stor forskel i forhold til, hvor
godt dit/jeres sexliv fungerer. Szt ord pa
jeres savn, hvad I ensker for hinanden
omkring seksualitet, og hvad I kunne
tenke jer at prove.

Kommunikation er noget af det vigtig-
ste, der skal fungere, for at seksualiteten
og intimiteten kan fungere.

Ligesom ejendomsmegleren siger, at
beliggenhed er det vigtigste, for at selge
et hus tl en god pris. S3 vil sexologen
sige, at kommunikation er det vigtigste,
der skal il for at fi seksualiteten til at
fungere.
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Husk! Du ikke er den eneste, der har
svaert ved at tale om din seksualitet —
Det er vanskeligt for mange.

Offentlig eller privat?
Der findes i dag bade privat praktise-
rende sexologer og offentlige sexologiske
klinikker. Ved de privatpraktiserende
sexologer betaler man selv for konsulta-
tionerne. Ved de offentlige sexologiske
klinikker betaler sygesikringen. Hen-
visning til de offentlige sexologiske kli-
nikker fir man ved egen lege eller den
behandlende leege. Der kan p& de of-
fentlige sexologiske klinikker vere lange
ventelister, hvorfor mange velger at be-
tale selv og henvender sig til en privat
praktiserende sexolog.

Else Olesen

1—I5€

e L

Hvem er Else Olesen:

Sexolog, Sygeplejerske og Parterapeut
Har privat praksis i Aalborg.
Psykoterapeut under supervision
Foredragsholder og storyteller
Frivillig ridgiver ved "Kraftens Be-
kempelse”

Medlem af Dansk Sexolog Forening
Er en af eksperterne i bogen Til syg-
dom os skiller”

Else Olesen er desuden en af oplags-
holderne ved "Rundt om HS” i ok-
tober. Hvis du har spergsmal, som
du ensker at Else skal behandle i sit
oplag til "Rundt om HS” si er du
velkommen til at maile dem til sexo-
log@elseo.dk. De vil selvfolgelig blive

behandlet anonymt.



Forskningsophold ved

University College i London

I forbindelse med det igangverende
forskningsprojekt  pa  Rigshospitalet:
“Huntingtons Chorea. Faznotype-ge-
notype korrelationer. En klinisk, neu-
ropsykologisk og molekyler genetisk
undersegelse” var jeg en mined p&d Hun-
tingtons forskningsenheden pa Univer-
sity College i London. Jeg indgik som
en del af hverdagen og fulgte med dem
rundt, bla. i forbindelse med testning
af patienter til det igangverende studie
TRACK-ON. TRACK-ON er en fort-
settelse af det tidligere forskningspro-
jeke: TRACK-HD. TRACK-HD var et
stort internationalt studie med klinikker
fra hele verden. Det primere fokus var
at finde mal for sygdomsudvikling. Man
onskede at fi mere viden om de tidligste
symptomer p& Huntingtons Sygdom og
om, hvordan symptomerne udvikler sig.
Tanken bag projektet var, at hvis man
har gode metoder til at méle sygdom-
mens udvikling, sd kan man bl.a. bruge
dem til at méle effeke af forskellig medi-

cin, ndr denne er klar til afprovning.

I TRACK-HD fandt man blandt andet
ud af, at bestemte omrédder i hjernen bli-
ver mindre i takt med at sygdommen for-
veerres, og man fandt, at enkelte mentale
test kan vaere gode mal for sygdommens
udvikling. P4 baggrund af resultaterne
fra TRACK-HD, har man igangsat et
nyt projekt, som primert fokuserer pa
at undersgge, om man kan finde nogle
lignende méder at méile sygdommen p3,
inden der ses tydelige symptomer, altsd

huntingtons.dk nr. 3/12

hos dem, der har genet, men endnu ikke

er syge - TRACK-ON.

TRACK-ON er ogsd et internationalt
studie med flere lande involveret. Der
tages blodprever, laves neurologisk un-
dersogelse, bl.a. for at se, om der er be-
vaegelser, der udtages celler fra munden
af deltagerne, og deltagerne bliver testet
med forskellige motoriske (bevagelses-
relaterede) og mentale prever. Herud-
over laver de bide almindelige hjerne-
skanninger og funktionelle skanninger,
hvor man finder de omréder i hjernen,
der aktiveres, nir man loser forskellige
opgaver. I TRACK-HD fandt man, at
de omrader i hjernen, som bliver mindre
i takt med, at sygdommen udvikles, al-
lerede er blevet lidt mindre hos dem, der
har genet, men endnu ikke har udviklet
symptomer. Man tror, at grunden til, at
man ikke kan se symptomer, selvom der
er forandringer i cellerne i hjernen er, at
hjernen er rigtig god til at kompensere
og bruge andre omrider, til at lose op-
gaver med. I TRACK-ON skanner man
derfor raske genbezrere og raske ikke-
genbarere, mens de lgser nogle opgaver
i skanneren for at se, om de bruger de
samme omrader af hjernen til at lose dis-
se med. Man hiber at se, at de, der har
genet, kompenserer ved at bruge nogle
andre og flere omrader af hjernen til at
lose opgaverne med. Den information
kan bruges til at forske i, hvordan man
kan stotte hjernen i denne kompensa-
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tion s3 lang tid som muligt og derved
udsette at sygdommen gir i gang, for

cksempel ved hjelp af medicin.

Formilet med TRACK-ON minder
pd mange mider om det projeket vi er
i gang med pad Hukommelsesklinikken
pa Rigshospitalet. Vores projeke hand-
ler ogsd om at blive bedre til at forstd
sygdommens udvikling og male de al-
lertidligste symptomer, s& vi kan finde
ud af, hvordan vi skal mile om en be-
handling virker, og si vi kan satte i gang
med behandling sé tidligt s3 muligt. For
at kunne det, skal vi vide si meget som
muligt om, hvordan de forste sympto-
mer viser sig, og hvordan de udvikler
sig. Vores undersogelse adskiller sig fra
TRACK-ON ved, at vi fokuserer mest
pa de psykiske og mentale forandringer
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ved HS, mens deres fokus er mere pd
de motoriske symptomer. P4 den made
bidrager forskningen forskellige steder
med at belyse forskellige sider af syg-
dommen, og jo mere vi ved, jo bedre er
det i forhold til at udvikle og igangsette
behandlingsformer.

Hvis du er interesseret i at deltage i forsk-
ningsprojektet pd Rigshospitalet, er du
meget velkommen til at kontakte os. Vi
skal bide bruge personer med og uden
anlegget for HS, det er dog et krav, at
man er testet. Hvis du er interesseret, s&
send en mail til: hdprojekt2012@gmail.
com eller ring til os pa 35456702 eller
35456806
Ida Unmack Larsen
Neuropsykolog
0g ph.d. studerende



HS gen-test-negative personer
over 20 ar sgges

Vi seger raske kontrolpersoner til en undersogelse af serotoninsystemets ind-
flydelse ved HS. Dette system er involveret ved f.eks. depression og andre psy-
kiske symptomer. Desuden vil vi undersege, om aktivering af immunsystemet
har betydning for debuttidspunkt og symptomer.

Viden om forskellige symptomgrupper kan have betydning for udviklingen af
en mere specifik behandling.

Undersogelsen bestdr af en legelig og en neuropsykologisk del, hvor der fore-
tages klinisk undersoagelse, blodpreve og lumbalpunktur samt test af funktio-
ner og personlighedstrek. Nermere information om de forskellige underse-
gelser fs hos kontaktpersonerne (se nedenfor).

Hvor:
Afsnit for Neurogenetik, Hukommelsesklinikken, Neurologisk afdeling,
Rigshospitalet. Blegdamsvej 9, afsnit 6702, 2100 Kgbenhavn @.

Hvornar

Projektet starter i begyndelsen af 2012 og fortsetter 2-3 ar.

Det samlede undersogelsesprogram tager 2 dage med max 5 timer per dag og
tidspunktet kan s vide muligt tilpasses sd det passer til dine gnsker.

Krav:

Du skal vere testet for HS, og ma ikke have sygdomsanlegget. Desuden skal
du vere rask og interesseret i at deltage.

Undersogelserne indgér i et storre HS forskningsprojekt og resultaterne vil
blive anonymiseret, ligesom de ikke vil blive oplyst til de enkelte deltagere.

Forsoget er godkendt af Videnskabsetisk Komité, nr: H-2-2011-085

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

Ida Unmack Larsen, neuropsykolog og Ph.d.-studerende

og Tua Vinther-Jensen, lege og Ph.d.-studerende,

mail: hdprojekt2012@gmail.com

TIf: 354567 02 eller 35 45 68 06

eller hos afdelingslzge Lena E. Hjermind og overlaege Jorgen E. Nielsen
Hukommelsesklinikken, Rigshopitalet

huntingtons.dk nr. 3/12
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Nordisk koordinator for EHDN
Mette Gilling Nielsen
gilling@euro-hd.net

26137376

Nyheder fra EHDN:

Nyheder fra EHDN

Kliniske afprevninger som EHDN er involveret i

I sidste nummer af EHDNs elektroniske nyhedsbrev pa engelsk (kan findes pa
EHDNs hjemmeside: www.euro-hd.net) gav. EHDNs kliniske manager, Tim
McLean, en oversigt over de kliniske afprevninger, som EHDN er involveret i. Jeg
vil her kort opsummere, oversztte og kommentere hvad han skrev.

Selisistat

I november 2011 startede rekrutteringen af huntington-patienter til Siena Biotechs
fase II-studie af Selisistat (SEN0014196), der potentielt er et HS-sygdomsmodifi-
cerende stof (en SIRT-1 inhibitor - lzes mere om SIRT-1 inhibitorer p& HDBuzz).
I slutningen af april 2012 var de enskede 135 HS-patienter fra 12 HS-klinikker i
Tyskland, Italien og Storbritannien rekrutteret. Dette var 3 maneder hurtigere end
forventet, og vidner om en imponerende indsats fra den involverede projektgruppe,
de ansatte i HS-klinikkerne og fra de involverede HS-patienters side. HS-patienterne
blev tilfeldigt inddelt i tre grupper, siledes at to grupper fik Selisistat i én af to
doser, og den sidste gruppe fik placebo ("snydemedicin”, der oftest er kalktabletter)
i 12 uger. Alle data forventes indsamlet og kontrolleret i lobet af tredje kvartal af
2012.

Samtidig er PADDINGTON-projektet lgbet af stabelen. Her er to doser af
Selisistat samt placebo ligeledes blevet afprovet i 55 HS-patienter fra 6 HS-klinik-
ker i Tyskland, Polen og Storbritannien. Formélet med dette studie har primert
veeret at undersoge og identificere en rekke farmakodynamiske egenskaber af Seli-
sistat, der efterfolgende kan bruges til at vurdere, om Selisistat rent faktisk @ndrer
de biologiske processer, man regner med, og om dette har en effeke pa udviklingen
af HS. Disse data er nu ved at blive analyseret, og en afsluttende rapport ventes
snarest.

Huvis resultaterne af disse afprovninger af Selisistat, samt andre igangverende under-
sogelser af Selisistats sikkerhed, effektivitet og tilgeengelighed i kroppen, ser lovende
ud, vil et langt sterre fase Ill-studie muligvis blive startet op i lebet af 2013.
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Bupropion (Elontril®)

Dette studie har til formal at undersoge Bupropions virkning pa apati (ligegyldighed
— personen orker intet og tager intet initiativ) ved Huntingtons Sygdom. 40 HS-
patienter forventes rekrutteret til dette studie via 4 HS-klinikker i Tyskland i lgbet
af 2012. De patienter, der kan deltage, er patienter, der efter genetisk test vides at
bare mutationen for HS, OG som har symptomer pd apati, ndr de testes med “the
Structured Clinical Interview for Apathy Scale”, OG som har en omsorgsperson,
der kan deltage i alle kliniske undersogelser sammen med patienten. I dette forsog
vil patienterne blive delt op i to grupper. Forst vil den ene gruppe f& Bupropion og
den anden gruppe fi placebo i 10 uger, hvorefter en to ugers periode med nedsat
dosis felger for at fjerne medicinen fra kroppen, og til slut byttes der om, séledes at
patienter, der startede med Bupopion, nu fir placebo og vice versa. Effektiviteten af
Bupropion pd apati vurderes forst og fremmest ved lobende at undersoge patienten
med "Apathy Evaluation Scale (AES-I)”, men legens vurdering af patienten samt
omsorgspersonens udsagn vil ligeledes have betydning. Her ud over undersages, om
Bupropion @ndrer de motoriske- og psykiatriske symptomer hos patienten. Nogle
patienter vil ligeledes blive MRI-skannet for at undersoge om Bupropion har en ef-
fekt pa de to hjerneomrader “striatum” og “prafrontale cortex”.

Huntexil® (ACR-16, Pridopidine)

Det danske firma NeuroSearch, der producerer Huntexil, forsoger i gjeblikket at
skaffe penge til at udfere et bekreftende fase II-studie af Huntexils effekt pa de
motoriske symptomer ved HS. Dette studie vil i givet fald bere navnet PRIME-HD
og vil inkludere omkring 630 HS-patienter fra Europa, USA og Latinamerika. Som
I maske husker, blev Huntexil i fase III-studierne MermaiHD og HART undersogt
for dets effekt pd de motoriske symptomer ved HS. Selvom Huntexil s ud til at have
en gavnlig effeke, var virkningen ikke tilstreekkelig overbevisende til at leegemidlet
kunne godkendes, hverken i USA (af FDA) eller i Europa (af EMA)(https://www.
euro-hd.net/html/projects/acr16). Derfor planlegges en bekreftende klinisk afprov-
ning, hvor dosis oges.

Andet
EHDN er pd nuverende tidspunke i dialog med farmaceutiske virksomheder, der
udvikler mulige leegemidler for HS. Disse legemidler er stadigvek under prekli-
nisk udvikling og er derfor endnu ikke klar ¢l afprevning i mennesker. Her kan
blandt andet nzvnes en rekke phosphodiesterase inhibitorer (primert PDE10A),
men potentialet af genhemningsteknologier som RNA interferens samt antisense
oligonukleotider synes ogsa lovende, selvom der stadigvek er mange udfordringer,
der skal overvindes. P4 www.clinicaltrials.gov, der er en service udbudt af "the U.
S. National Institute of Health (NIH)”, kan man finde en oversigt over kliniske
forseg i hele verden (ogsd for andre sygdomme). Hjemmesiden er (efter min me-
ning) ikke serlig brugervenlig, men indeholder alligevel relevant information for de
serligt interesserede og engelsk-kyndige. Gar man ind under ”Search for Clinical
r
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Trials” og skriver "Huntingtons Disease”, vil en rekke kliniske forseg, der er relevante
for HS, komme til syne, hvorefter man kan leese om dem. Ikke alle kliniske for-
sog pd denne liste er interventionsstudier (afprovninger af behandlinger) idet
EHDNs REGISTRY-studie ogsa er at finde pa listen, og dette er som bekendt kun et
observationsstudie (uddannet personale observerer, tester og registrerer information
om patienterne i en database, men der gives ikke eksperimentel medicinsk behand-

ling).

Huvordan kan jeg deltage i kliniske afprovninger?

Nar et firma ensker at afprove et legemiddel, kraver det oftest mange patienter.
Da Huntingtons Sygdom er en relativt sjelden sygdom, vil de ferreste lande have
nok patienter til et sddant studie, hvorfor det oftest involverer mange HS-klinikker
i mange lande. Det kan umiddelbart lyde uoverskueligt at planlegge og gennemfore
et sddant studie med mange centre i mange lande, men takket vare den database, der
er blevet opbygget via EHDNs observationsstudie REGISTRY, er det relativt hurtigt
og nemt at identificere, hvilke patienter i hvilke lande, der opfylder kriterierne for at
kunne deltage i en given klinisk afprevning. Det betyder altsd, at din chance for at
komme til at deltage i kliniske afprovninger er oget, hvis du deltager i REGISTRY.
P4 nuverende tidspunke er det udelukkende via Hukommelsesklinikken p& Rigs-
hospitalet i Kebenhavn, du kan deltage i dette studie, men vi arbejder i ojeblikket
pa at inkludere neurologisk afdeling pi Arhus Universitetshospital og demenskli-
nikken pa Odense Universitetshospital i REGISTRY, s& de HS-patienter, der folges
her, ligeledes har mulighed for at deltage i REGISTRY (mere om det pé et senere
tidspunke).

De fleste af jer er nok p& nuverende tidspunkt bekendt med webstedet HDBuzz,
hvor man gratis kan lese forskningsnyheder om Huntingtons Sygdom, skrevet af
forskere pa hverdagssprog: http://hdbuzz.net/. Nyhederne findes ogsd p& dansk, og
der er bade Facebook og Twitterprofil. Inden for de sidste 3 maneder er folgende
artikler blevet publiseret:

Spendende fremskridt med “inducerede” stamceller.

En embryonal stamcelle er en celle, der kan blive til alle celletyper i kroppen (hudcel-
ler, hjerneceller, blodceller etc.). Man har i drevis set potentialet i disse celler for be-
handling af neurodegenerative sygdomme som HS, idet de potentielt gav mulighed
for at erstatte de dode hjerneceller med nye. Brugen af de embryonale stamceller har
dog etisk- og juridisk set veret problematisk, idet det krevede destruktion af men-
neskefostre. Ud fra “voksne” celler, som f.eks. hudceller, er det nu muligt at skabe
celler, der ligner embryonale stamceller (kaldes da inducerede stamceller eller iPS
celler) — og ud fra disse kan man igen skabe den celletype, man gnsker, som f.eks.
hjerneceller. P4 nuvarende tidspunke kan disse celler primart bruges som modeller
for HS, siledes at nye sygdomsmekanismer kan identificeres, og legemidler afproves,
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men det er habet, at man i fremtiden vil kunne tage en hudpreve fra en HS-patient,
“rette” den genetiske fejl, der giver HS, lave cellerne om til iPS-celler, der sprojtes ind
i selv samme HS-patients hjerne, hvor de gerne skulle omdanne sig til hjerneceller
og dermed skulle erstatte de tabte hjerneceller. Dette har dog stadigvek lange ud-
sigter.

ASO-genhemning spredes bedre i hjernen og virker lengere

Lagemidler kaldet anti-sense oligonukleotider, eller ASO’er, kan benyttes til at hem-
me genet (nedsette mengden af genet), der giver Huntingtons Sygdom. I dette stu-
die har forskere sprojtet ASO’er ind i de vaskefyldte hulrum i hjernen (ventriklerne)
eller i spinalveesken i rygsejlen i stedet for at sprojte dem direkte ind i hjernevavet,
hvilket giver feerre skader pd hjernen. ASO’erne spredte sig leengere ind i hjernevevet
end andre genhemningslegemidler og mindskede mangden af det mutante (syg-
domsfremkaldende) huntingtinprotein lenge efter injektionen af ASO’erne opherte.
Dette medforte en bedring af dyrene, der ligeledes varede lenge efter, at injektionen
af ASO’erne opherte. Denne behandling var mest effekdiv tidligt i sygdomsproces-
sen, men var ikke uden virkning i senere sygdomsstadier. Selvom der stadigvek er
udfordringer, der skal overvindes, giver det hdb om en effektiv behandling for HS i
fremtiden.

Interview: CHDIs videnskabelige hold

CHDI er langt den sterste sponsor af forskning inden for Huntingtons Sygdom i
verden. CHDI er en non-profit organisation, der udelukkende finansieres af dona-
tioner, hvorfor de ikke har behov for at levere et skonomisk afkast til aktionzrerne.
CHDIs sterste motivation er tid, ikke penge. Helt unikt er CHDI forpligtet til ude-
lukkende at udvikle behandlinger for én sygdom — Huntingtons Sygdom — og lige
s4 uszdvanligt har de ingen fysiske laboratorier selv, men korer i stedet HS-forskning
via samarbejde med akademiske- og kommercielle forskere. P4 mange mader lig-
ner CHDI en kommerciel medicinalvirksomhed — de har en ledelsesstrukeur, en
samling af “legemiddelmal” under udvikling og beskaftiger forskere pé jagt efter
legemidler, hvoraf mange har erfaring indenfor den farmaceutiske industri. Las hele
interviewet pd HDBuzz hjemmeside.

Pavirker HS-mutationen borns vekst?
Vi ved, at hvis man er barer af en mutation i huntingtin-genet, s& udvikler man pa
et tidspunkt Huntingtons Sygdom, fordi hjerneceller gradvist der. Vi ved ogsd, at
huntingtin-genet er meget vigtigt for en normal udvikling idet mus, der er genetisk
@ndrede, sd de ikke udtrykker huntingtin, der inden de bliver fodt. Man ved til gen-
gzld ikke meget om, hvordan det pavirker udvikling- og vakst af kroppen at bere en
mutation i huntingtin-genet — udvikler man sig helt normalt? En forskergruppe ville
undersoge dette og fandt, at de bern, der bar HS-mutationen var en anelse lavere,
vejede mindre og havde et mindre hovedomfang sammenlignet med bern, der ikke
bar HS-mutationen. Disse smé forskelle 18 dog alle inden for normalomridet for
”
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bern i vaekst og grundet det lave antal personer, der deltog i undersogelsen, kan det
ikke konkluderes, om dette reelt er noget af betydning. Studiet 2ndrer derfor ikke pd
den grundleggende sandhed, at man ikke ud fra en persons udseende kan forudsige
om de berer HS-mutationen eller ¢j.

Kortlegning af nabolaget: huntingtins nye proteinpartnere.

For omkring 20 4r siden man fandt man ud af; at det var genet "huntingtin’, der var
involveret i udviklingen af Huntingtons Sygdom. Hvorfor har vi s3 ikke allerede en
kur for HS? Det har vi ikke, fordi vores viden om huntingtingenet og proteinet af
samme navn stadigvak er yderst begranset — proteinet ligner nemlig ikke noget andet
protein i cellen, og derfor kan vi ikke overfore viden fra andre studier. For alligevel
at forsoge at drage nytte af allerede eksisterende viden om andre proteiner spurgte
forskerne i dette studie: “Hvilke proteiner samarbejder huntingtin med i cellen?”
Svaret var, at huntingtin havde kontakt med i hvert fald 747 forskellige proteiner i
cellen. Da man ved meget om en del af disse proteiner, og da det er nerliggende at
antage, at huntingtin deltager i nogen af de samme arbejdsopgaver som de proteiner
det meder i cellen, s kan et studie som dette indikere, hvilke cellulere arbejdspro-
cesser, der er ramt ved HS. Dette er meget nyttig viden, ndr man ensker at udvikle
behandlinger for HS.
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Dansk deltagelse i

internationale moder 2012

Det er altid en balancegang, hvor mange
meder vi skal deltage i som leger og for-
skere. Samarbejde med andre er vigtigt,
og meget kan heldigvis efterhdnden kla-
res pr. mail og ved telefonmeder. Men
de elektroniske medier kan ikke helt er-
statte ansigt-til-ansigt snak.

Hver gang man render til moder, er der
selvsagt arbejde herhjemme, der ikke
bliver gjort, hvilket bl.a. medforer, at
ventetiderne vokser, s med disse tanker
i baghovedet startede endnu et &r.

COHORT

(i Laesy
i il o Ddwsin uinmond
R nae s Tuawi

Enraﬂ-Hﬂ:“ o
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24.-25. maj var der European Hun-
tington’s Disease Network (EHDN)
Nordic Investigator Meeting i Oslo;
dvs. mede for os, der laver de standar-
diserede test af bevagelser, tempo og
hjernens evne til at huske og bearbejde
informationer, samt evt. tager blodpre-
ver og urinprever til studiet "Registry”.
(EHDN-studiet "Registry” kender rigtig
mange af jer fra besog i Hukommelses-
klinikken i Kebenhavn, og vi er serde-
les stolte over, at nu 300 danskere fra
HS-familier er med — flere i forhold til
indbyggertallet end i nogen andre lande;
stor ros til jer alle).

S& vi medtes ca. 30 nordiske Investiga-
tor’er/undersggere, 5 nordiske monito-
rer/kontrollanter og 5 af de ledende folk
i EHDN fra Tyskland, Storbritannien
og USA til et spendende mede med op-
datering af felles og de enkelte steders
arbejde, foruden nyheder om fremtidige
projekter i EHDN.

Af indslag i det 2 dages fyldte program
var bl.a. 1 time, hvor vi diskuterede be-
handling med udgangspunke i 2 perso-
ner med HS fra Oslo, som var si hjelp-

>
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somme, at de kom til medet og lod sig
undersege. Det er serdeles vigtigt, at
vi bruger hinandens erfaringer og vi-
den om behandling, da der jo desvarre

endnu ikke er s specifik endsige effektiv
behandling.

Desuden kan navnes 1 time, hvor jeg
kom med eksempler (selvfolgelig ano-
nymt som altid i EHDN-sammen-
heng) her fra Hukommelsesklinikken pé
”ikke-klassiske forlgb,” og dermed hvor-
nar diagnosen HS i udbrud (altsd syg-
domsstart) skal stilles. Det gav nogle
heftige og givtige diskussioner, hvilket
viser, hvor vigtig dreftelse af dette er, det
var vi alle efterfolgende enige om.

Man har altid sagt, at HS forst er i ud-
brud/sygdommen startet, ndr der er
sikre bevegelsessymptomer, selv om
erfaring og forskning viser, at mange
har enten psykiske, mentale eller begge
slags symptomer op til adskillige ar for
pavirkning af bevagelserne. Nyere stu-
dier prover derfor ogsd at pavise tidlige
symptomer med henblik pd mulighed
for tidligere behandling — og pé lengere
sigt mere specifik behandling (se ogsd ar-
tiklen: Forskningsophold ved University
College i London andetsteds i bladet).
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I juni var der moder i Dublin.

Mit forste mode, lordag d. 16. juni om-
handlede egentlig slet ikke HS, men en
anden ofte arvelig bevaegesygdom, sd jeg
navner det kun, fordi vi (de 25 repre-
sentanter fra forskellige EU-lande) snak-
kede om Europisk samarbejde, projek-
ter og derfor opbygning af netvark — og
hvor pengene skal komme fra; alt sam-
men noget, der fir mig til at glede mig
over, hvor langt vi heldigvis er omkring
forskningen ved HS. Ved den anden be-
vegesygdom er der f.eks. ikke engang
felles undersogelsesmetoder, s der er
lang vej, for man kan bruge hinandens
erfaringer optimalt landene imellem,
som man kan ved HS.

Neaste mode i Dublin var den arlige
internationale kongres om bevagefor-
styrrelser (Movement Disorders Society
Congress) fra sendag d. 17. juni, hvor
mange tusinde var samlet til 5 dages
meder, hvor HS naturligvis kun var en
del af programmet, men ret godt repree-
senteret, s vi horte bide yngre og ldre
forskere tale om tidligere og fremtidige
projekter, men desvarre endnu mest pd
musemodeller.

3. og sidste mode var The Enroll-HD
Global Investigator meeting 21.-23.
juni med knap 1000 deltagere fra hele

verden.

Enroll-HD er et studie, hvor man slir
det amerikanske observationsstudie
COHORT og det europziske Registry
sammen. Umiddelbart fir det kun den
konsekvens, at vi fir endnu flere data
(altsd resultater af undersogelser pd alle
jer, der orker at deltage i de standardi-
serede test og evt. give blodprever samt
urinprove) og dermed mere viden til



brug til forskningen. Fra de 300 der al-
lerede deltager i Registry vil det kreve
endnu en underskrift efter udlevering
af endnu en (kedelig) deltagerinforma-
tion — og jeg er klar over, at vi netop har
spurgt mange af jer om ny underskrift,
da vi nyligt er gdet fra Registry version
2 il Registry version 3; men altsa fraset
det trettende papirarbejde, ikke noget
nyt. Fortsat anonyme registreringer af
standardundersogelser, men nu pd ver-
densplan i Enroll-HD.

Les evt. mere om Enroll-HD pa nettet
(http://www.enroll-hd.org.

Det 7. EHDN Plenary Meeting fore-
gir 14.-16. september og det 15. Euro-
pean Huntington’s Disease Association
(EHA) Meeting foregir 16.-17. sep-
tember i Stockholm, og foruden disse
to meder, hvor bidde representanter fra
Landsforeningen og fra forskningsgrup-
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pen vil deltage — eller har deltaget, nar
dette blad udkommer, er der meder i
de forskellige arbejdsgrupper i EHDN,
bl.a. gruppen om genetisk ridgivning,
som jeg selv er medlem af, d. 13. septem-
ber, og i gruppen om biomarkerer efter
EHDN-megdet. (En biomarker = En ka-
rakteregenskab, der kan bruges som mal
biologisk proces, som f.eks. sygdomsud-
vikling — altsd som de undersegelser, der
foregdr i phd-projektet her i Kabenhavn,
omtalt i artiklen: Forskningsophold ved
University College i London andetsteds
1 bladet).

Det har siledes varet et ar med flere
meder i udlandet, men dog ikke si
langt vak, som f.eks. verdenskongressen
i Melbourne i1 2011, hvor vi undlod at
deltage pga. bade tid og skonomi, hvor
sidstnavnte jo desvarre ogsa er en vigtig
faktor for aktivitet.

Lena Hjermind

DKBS Nomineret “Arets Kursuscenter 2010 & 2011"”
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Et liv med Huntingtons Sygdom

Et af vores medlemmer har pa Sjeldne
Diagnosers hjemmeside fortalt sin hi-
storie om, hvordan det kan vere at have
Huntingtons Sygdom. Vi har fiet lov
ogsd at bringe historien i huntingtons.
dk, s3 flere kan f3 lov at lese den.

Huntingtons Sygdom

Tiden inden diagnosen var for si vidt
ikke meget anderledes end andre tider.
Min mor havde nogle bevegelser, som
ogsd min mormor havde haft, og jeg
kendte ikke til sygdommens navn, inden
jeg blev prasenteret for et udklip fra Ber-
lingske Tidende den 12.10.1999, hvor
Sven Asger Serensen omtalte sygdom-
men som uhelbredelig. Jeg havde p det
tidspunke ikke vesentlige symptomer/
rystelser, men kunne dog se, at jeg havde
nogle “felles” bevagelser med min mor.
Hendes bevagelser var ikke si slemme,
s det var ikke skremmende.

Der var ogsd information om, at der nu
var en sikker médde at teste personerne
pa. Jeg syntes dog ikke, at jeg ville testes,
sd leenge min mor levede. S3 skulle hun
tenke pd, at hun havde givet sygdom-
men videre.

Min mor dede i 2000, 90 &r gammel,
sd 1 2001 kontaktede jeg Panum Insti-
tuttet for at fi foretaget en gentest. Jeg
var inde ved Sven Asger Serensen sam-
men med min daverende hustru, hvor
vi blev informeret om proceduren med,
at der skulle en blodpreve til, og at der
s skulle g& mindst en méned, for testen
ville blive udfert efter en ordre fra mig.
Svaret foreld den 7.02.2002, hvor vi beg-
ge var kaldt ind. Da min hustru var til
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kontrolundersogelse for brystkreftope-
ration, medte jeg selv op og fik svaret,
dog forst efter at jeg havde erkleret, at
jeg forventede, at testen var positiv.
Mine ben levede af og til deres eget liv,
ndr jeg arbejdede ved grillen - nogle tro-
ede jeg havde fiet et glas vin for meget.
Jeg var pd det tidspunke 58 &r. Jeg arbej-
dede som driftsleder pé renseanleggene
i Helsinger Kommune, og min chef blev
informeret og fik de to hafter med in-
formation. Derefter informerede jeg alle
mine 25 medarbejdere, s de ikke skulle
have oplysningerne af andre, de fik ogsé
et st hafter.

Det var vigtigt for mig, at alle kunne
forholde sig til, at hvis der skete noget
pa arbejdet, sa var forsikringen i orden.
Jeg vidste jo ikke, hvordan forlgbet ville
blive.

Jeg fik udleveret materiale om sygdom-
men og indmeldelsespapirer til Landsfor-
eningen. Vi var med til generalforsam-
lingen i Middelfart, hvor der var nogle
med udtalte bevaegelser. Vi meldte os til
lokalgruppen i Vestsjlland, for at min
hustru kunne f3 hjelp og vejledning. Vi
blev skilt i 2009, si det har nok vearet
for meget. Jeg er i dag i et nyt forhold, s&
livet stopper ikke ved en skilsmisse.

I dag forseger jeg at holde pd de ting, der
giver glede, og som har et socialt islet;
grundejerforening (kasserer), vandveark
(bestyrelsesmedlem, har veret formand
tl 2009), Marineforening (sekreter,
slutter 2011)

Underviser pensionister i EDB, (to ti-
mer om ugen). S de kan leve med i, at
forbindelsen til det offentlige sker via



nettet. Selv ansegning om Folkepension
skal foregd via nettet. Deltager i Vand-
verkets bestyrelsesmoder som hukom-
melse og deltager i den drlige frokost.
En slags motto, jeg lever efter, er: "@de-
leeg ikke dagen i dag med at tenke pd,
hvor galt det kan gd i morgen”.
Desuden vil jeg opfordre alle til at vare
dbne om deres sygdom, den kan alligevel
ikke skjules, og det er ikke nogen skam
at leve.

Rigshospitalet, Hukommelsesklinikken
folger mig stadig en gang om aret, og jeg
indtager ikke medicin.

For at der ikke skal vare tvivl om, at
sygdommen er alvorlig, har jeg opret-
tet livstestamente, sd der skal ikke gives
livsforlengende behandling. S& skal min
son ikke tenke pa, om det nu kunne
have varet bedre, og behandlerne heller
ikke, nir og hvis jeg kommer pd pleje-
hjem, hvis ikke livskvaliteten ogsd er
med. For mig er det livskvalitet, at kun-

ne slukke for radioen nir Madsen spil-
ler hérd rock, og sztte Gustav Winckler,
Patsy Cline, Jim Reeves eller anden soft
musik pd afspilleren. Sidde og se fug-
lene/dyrene udenfor vinduerne. En god
middag og et par glas god vin er ogsd
livskvalitet. Jeg skal ogsd til at here "Bo-
ger”, hvor jeg er blevet prasenteret for en
tridles udgave horetelefoner.

En uges ferie sydpa til varme eller nord-
pa til Grenland er ogsa i kategorien livs-
kvalitet.

Starten pd historien er for sd vide ikke
2ndret, men efter at have set TV-udsen-
delserne om "Mit liv som Grensag”, s&
er opholdet i en respirator ikke i katego-
rien livskvalitet.

Efter at have set den, er det nesten ikke
til at holde ud at here "Hobby-brokke-
re” der har sd ondt af sig selv, og som lige
har fejlet det samme, bare lidt veerre.

Ole Jorgensen, februar 2012
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Det Danske

Huntington Register - 1

Registrets historie

Forskning omkring HC i Danmark har
gennem de seneste 70 &r praktisk taget
udelukkende fundet sted pa Keben-
havns Universitets Medicinsk Genetiske
Institut. Det startede omkring 1940,
da en ung lege Sigurd Petersen blev
knyttet til instituttet, der dengang 13 pd
Tagensvej i Kobenhavn, med henblik
pa at undersege de arvelige forhold om-
kring HC, som pa det tidspunkt ikke var
serlig udforsket. Til det formal indledte
man en indsamling af data pa patienter
og familier med HC. Oplysninger om
syge med HC fik man fra hospitalerne,
forst og fremmest de psykiatriske og neu-
rologiske afdelinger, som indberettede
nye tilfzlde il instituttet. Til udredning
af familierne ansatte man en person,
som rejste rundt i landet til Lands- og
Rigsarkiverne, til Folkeregistre i kom-
munerne og specielt til kirkerne, hvor
der blev indhentet oplysninger i kirke-
boger.

Sigurd Petersen fik aldrig gjort arbejdet
feerdigt. Han blev speciallege i psykiatri
og senere psykiatrisk overlege i Mid-
delfart. Det materiale han efterlod pa
instituttet var samlet i store brune map-
per, én for hver familie. Da instituttet
i begyndelsen af 1970’erne flyttede til
Panum, blev alt HC-materiale arkiveret
i en kelder sammen med en mangde
andet materiale om andre arvelige syg-
domme.
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Omkring 1980 henvendte Helge Mad-
sen, som var medicinsk student sig til
mig og spurgte, om han ikke kunne del-
tage 1 noget videnskabeligt arbejde. Jeg
havde i nogle &r haft kontakt med flere
familier med HC og vidste, at Sigurd Pe-
tersens materiale 13 i kelderen. Jeg fore-
slog Helge, at han kiggede nermere pé
det, hvad han gerne ville. Alt i alt var der
omring 80 mapper , men oplysningeme
i de enkelte mapper 14 i et stort rod be-
stdende af sma hindskrevne sedler, breve
fra leger, praster og pirerende, sygehi-
storier fra hospitalerne og meget andet.
Helt usystematisk, sd den forste opgave
métte vare at 3 orden pa tingene, hvad
Helge gik i gang med. Det var han den
rette mand til, og han udferte et stort ar-
bejde, som gjorde, at vi nu blev i stand til
at g videre med det neste trin: at under-
soge om nogen af de familier, der havde
veeret til undersogelse pa instituttet efter,
at Sigurd Petersen var holdt op, kunne
knyttes til de familier, som var blevet
indsamlet af Sigurd Petersen.

Som nzvnt var Helge student, og han
skulle selvfolgelig gore sit studium fer-
dig, s& han forlod os. Men niede inden
at skrive pjecen “Huntingtons chorea
— en orientering”, som stadig anvendes
med mindre @ndringer. Helge er i dag
praktiserende lege i Korsor.

Men der var nu gjort sé stort et arbejde,
og materialet var vokset s& meget, at vi
fandt, at det ville vere meningslost at



stoppe projektet og sende det hele ned
i kelderen igen. Spergsmélet var s3,
hvordan vi skulle kere det videre. Vi var
sd heldige, at Elsa Andersen, som var
ansat som telefondame pd instituttet,
gerne ville fortsette med at opdatere fa-
milierne. Elsas arbejde bestod i at passe
telefonbordet, det vil sige modtage tele-
fonopkald og stille dem ind til legerne
og forskerne. Elsa havde virkelig tag pa
arbejdet med HC, og nir der ikke var
telefonopkald kunne hun ringe il kir-
kekontorer, kommuner og andre for at
f3 oplysninger om HC-familier: hvor
de var fodt, hvor mange bern de havde,
hvem deres forzldre og seskende var og
s videre.

Navne, fodselsdage og familierelationer
blev skrevet pa skrivemaskine pa sma
sedler og opbevaret i kartoteker, dels et
navnekartotek og dels et fodselsdagskar-
totek. Men efterhinden som registret
voksede, blev det mere og mere besver-
ligt, da man skulle blade gennem mange
sedler, for man fandt den person eller
familie, man sogte efter.

Men heldigvis var man begyndt at ind-
fore EDB pa Panuminstituttet, og det
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var oplagt, at HC-registret nu skulle
gores digitalt. Jeg anede dengang intet
om EDB, men heldigvis havde vi pd in-
stituttet Kirsten Fenger, der er statistiker
med speciale i EDB. Kirsten og jeg gik
i gang med at tilrettelegge overforelsen
fra det manuelle til det dlgltale register.
Men der var mange problemer. Et af dem
var omkostningerne. Vi skulle bruge en
harddisk, som kunne rumme registret og
veere sikret mod misbrug. Vi regnede ud,
at vi kunne klare os med en harddisk pa
20 MB, som dengang kostede 200.000
kr. I dag vil man kunne kebe det for 100
kr. Det andet store problem var, hvordan
man fik data overfort eller rettere, hvem
der skulle gore det, for der skulle tastes
ca 5000 personer.

Det lykkedes at i fondsmidler ¢il lon til
en sekreter, og sd kunne vi g i gang. En
anden opgave var at kunne tegne stam-
tavler. I dag har man flere programmer
til det formal, men det eksisterede ikke
dengang, sé Kirsten og jeg besluttede, at
vi ville lave et program, hvilket lykkedes
og det blev det forste edbprogram, der er
lavet til at tegne stamtavler. Der var stor
interesse for det blandt genetikere, men
det var tungt at arbejde med, og det blev
hurtigt overhalet af mere professionelle
programmer.

Efterhinden kom registret i en sidan
form, at det kunne anvendes til forsk-
ningsprojekter, som det hele tiden havde
veret formélet. Gennem &rene har regi-
stret veeret anvendt til mange forskellige
projekter, og der er planer om mange
flere, som det vil blive omtalt i naste
nummer af huntingtons.dk.

Sven Asger Sorensen
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Livstestamente

Vi har i bestyrelsen modtaget en hen-
vendelse ombkring livstestamente, og
nedenfor ridses de vigtigste punkter
fra Sundhedsstyrelsens meddelelse om
livstestamenteordningen op:

Livstestamenteordningen har eksisteret
siden 1992, og formélet med den er, at
man kan give forhindstilkendegivelse
om onsker til behandling, hvis man
kommer i en situation, hvor selvbestem-
melsesretten ikke lzngere kan udeves.

Sundhedsstyrelsen har udarbejdet en
folder med en formular, der skal bruges,
hvis man ensker at oprette og registrere
et livstestamente i Livstestamenteregi-
steret pd Rigshospitalet. Folderen kan
fis pd bla. apoteker, sygehuse og hos
praktiserende leger.
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Tilkendegivelse i et livstestamente
Formularen indeholder to atkrydsnings-
muligheder for at tilkendegive sine on-
sker:

1) At der ikke onskes livsforlengende

behandling i en situation, hvor man
er uafvendeligt deende.
Man er uafvendeligt deende, nér
doden med stor sandsynlighed for-
ventes at indtreede indenfor dage til
uger trods anvendelse af foreliggende
behandlingstilbud (dvs. en eventuel
lungebetendelse, der kan stoppes
hos en svakket person, vil blive
behandlet). Det er en legefaglig vur-
dering, om en patient er uafvende-
ligt deende. @Dnsket er bindende for
legen.

2) At der ikke onskes livsforlengende
behandling i tilfelde af sver invali-
ditet, der varigt gor en ude af stand
til at tage vare pa sig selv fysisk og
mentalt.

Onsket er vejledende, men ikke bin-
dende for legen, og skal indgd i le-
gens overvejelser om videre behand-

ling.

Et livstestamente fir forst virkning fra
det tidspunkt, hvor patienten ikke len-
gere er i stand til at udeve sin selvbe-
stemmelsesret, og leegen har konstateret,
at patienten befinder sig i en af de to
situationer, der fremgar af formularen.

Det er kun i de tilfzlde, hvor legen pa-
tenker at iverksette livsforlengende be-
handling i en af de to navnte situationer,
og patienten ikke kan udeve sin selv-
bestemmelsesret, at legen skal sporge



Livstestamenteregisteret, om patienten
har oprettet et livstestamente.

Det er legens forpligtelse at kontakte
Livstestamenteregisteret for at sporge,
om der er oprettet et livstestamente, ikke
de pargrendes forpligtelse. De pargrende
har ikke adgang til Livstestamenteregi-
sterets oplysninger.

Har en uafvendeligt deende patient i
forbindelse med en aktuel sygdomssi-
tuation tilkendegivet, at livsforlengende
behandling ikke enskes, er ensket bin-
dende for lzgen.

Gar den aktuelle tilkendegivelse ud pa at
tilbagekalde et livstestamente, er denne
tilkendegivelse ogsé bindende for legen.
I en situation, hvor patienten er uafven-
deligt deende, og der ikke foreligger en
tilkendegivelse fra patienten i form af
livstestamente eller aktuel tilkendegivel-
se om, at livsforlengende behandling ik-

JANNERUP

— et full service kommunikationscenter

B GRAFISK DESIGN
B TRYKSAGER

WEBL@SNINGER
I DISPLAYS

ke onskes, kan legen beslutte at undlade
at pibegynde eller fortsette behandling,
som kun kan udskyde tidspunktet for
dodens indtreden.
Livstestamenteregisteret er pa Rigshos-
pitalet, Blegdamsvej 9, 2100 Koben-
havn @ Telefon: 35 45 52 69

Reglerne om livstestamenter findes i
Sundhedslovens paragraf 26 og 27 og
der kan lases mere om livstestamente-
ordningen pad www.sundhed.dk/borger/
patientrettigheder/livstestamente/
Her kan du ogsd oprette et livstestamen-
te med digital signatur eller NemlID.
Det koster 50 kr. at fi et testamente.
Hvis du senere gnsker at @ndre eller til-
bagekalde dit Livstestamente, koster det
ikke noget.

Bettina Thoby

svanemeaerket grafisk produktion

7~ O\

Ndr. Ringgade 74 - 4200 Slagelse - Telefon 5852 5222 - Fax 5850 0404 - jannerup@ja up.dk - www.jannerup.dk
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Ny bog om sygedagpenge

Vi er i Landsforeningen blever bekendt
med en ny bog, der handler om sygedag-
penge.

Hermed videreformidles information om

bogen.

Hvert ar er 89.000 mennesker syge
lngere end tre maneder. Det er svert
at komme igennem sygedagpengesy-
stemet uden hjelp. Flere end 10 pro-
cent, nemlig 9.600 danskere, ender
med at ryge helt ud af systemet, fordi
kommunerne ikke i tide finder ud af
hvilken kasse, de skal i. Kommunens
valg star mellem revalidering, fleksjob
og fortidspension.

De fleste af de 426.000 sygemeldte hvert
&r er mest af alt en administrativ opgave
for kommunerne, som enten udbetaler
sygedagpenge til den syge eller til ar-
bejdsgiveren.

Men nér du er syg i mere end tre mine-
der, bliver du en egentlig social sygedag-
pengesag i kommunen, uanset om du er
selvsteendig, har job eller er ledig. Det
gzlder 89.000 danskere hvert r.

Denne bog er en god forberedelse til
medet med sygedagpengesystemet. Brug
den som guide igennem hele dit eget
sygeforlob eller i sygeforlobet hos den
person, du hjelper. Regler og gode rid
er fortalt gennem 22 personers konkrete
erfaringer.

Bogen er velegnet til sygemeldte, deres
parerende og frivillige, der hjelper syg-
domsramte igennem en svar periode.
Med sin opbygning over virkelige per-
soners oplevelser bliver beskrivelsen af
praksis og regler i sygedagpengesystemet
nemt fordgjelige. Bogen er velegnet las-
ning for alle, der forholder sig til sygefra-

ver og arbejdsmarked.

Forfatteren, journalist Ulla Nygaard
har beskaftiget sig med arbejdsmar-
kedet i hele karrieren siden uddannel-
sen fra Danmarks Journalisthgjskole
i 1981. Det er blevet til mange artik-
ler om sygemeldte, sygefraver, fravers-
politik og arbejdsmilje. Igennem et
helt &r er erfaringer og beretninger ind-
samlet til bogen, hvor personlige inter-



views er sat i system og viser vej for
andre.

”Man skal vere opmarksom pd, at kom-
munerne bruger lovgivningen vidt for-
skelligt, og det sker, at man ikke fir op-
lyst alle sine rettigheder. Derfor kan man
nemt kores ud pé et sidespor, hvis ikke
man er godt forberedt til modet med
sygedagpengesystemet”, siger forfatter
Ulla Nygaard om sin bog.

”Pa sygedagpenge”, 224 sider, 249
kroner, vejledende udsalgspris i bog-
handlen. Udkom juni 2012
www.paasygedagpenge.dk er bogens
hjemmeside, hvor fra den ogs for-
handles.

Forfatter, journalist Ulla Nygaard
www.ulla-nygaard.dk

For yderligere information henv.

til Ulla Nygaard df. 22 50 01 32
mail post@ulla-nygaard.dk

Ny ungdomsbog pa ve;j ...

I lpbet af efterdret udkommer bogen
"Hvorfor lige mig” pa forlaget Fryden-
lund.

Bogen er skrevet af undertegnede og er
en slags fortsettelse af bornebogen, der
udkom i 2005 — denne her er dog uden
illustrationer.

I "Hvorfor lige mig” folger vi lillebror
Peter (hvis mor nu har Huntingtons
Sygdom i udbrud) og hans familie i pe-
rioden, fra han er 16 til han bliver 18 4r.
Bogen behandler mange af de tanker,
sporgsmal og situationer, man som ung
oplever, nar der er HS i familien. Den
vil kunne leses af bide de unge, men
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ogsd meget gerne af deres foreldre og
andre, der har kontake til de unge.
Udenforstdende vil gennem bogen kun-
ne fi et kendskab til og forhibentlig en
forstielse for de vilkir, en HS-familie
kan leve under, og hvis bogen samtidig
kan dbne op for snakken rundt om i de
ramte familier, s vil meget vare net.
Den endelige udgivelsesdato er ikke
kendt i skrivende stund, men jeg haber,
at kunne have bogen med ved Rundt om
HS i oktober. Og safremt det nas, vil en
anmeldelse af den felge i naste nummer
af huntingtons.dk.

Bettina Thoby
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Boganmeldelse

”| demensens skygge”

af Steen Kabel

En rigtig god bog, der kan leses af bade
unge og voksne. Bogen rummer 8 for-
tellinger fra bern og unge samt “yngre
voksne”, hvor de alle beretter om, hvor-
dan de oplevede det, da en af deres for-
@ldre fik en demens sygdom. For nogle
berns vedkommende var de kun 10-12
ar, da diagnosen pé deres forzldre blev
stillet.

Alle fortellinger er med udgangspunkt
i Alzheimers sygdom, men da der er
mange ligheder med Huntingtons Syg-
dom, er bogen ogsi brugbar for os her i
foreningen.

For hvad ger man egentlig, nér ens for-
@ldre pludselig fir en demensdiagnose
og ender med at miste sit job og til sidst
ikke leengere kan kende en. Hvordan
forholder man sig til, at ens mor eller
far aldrig bliver rask, men kun langsomt
og sikkert bliver mere og mere syg, som
tiden gir. At forzldrenes agteskab ma-
ske gér i stykker, og hele livet pludselig
bliver meget forandret og anderledes.
Pludselig er der mange praktiske ting,
der skal ordnes af barnet/den unge, fordi
mor eller far ikke lengere kan.

De 8 portreatter beskriver hudlest rligt,
hvordan hver enkelt person oplevede de
forste symptomer, hvor det blev tydeligt,
at der var noget alvorligt galt med mor
eller far. For manges vedkommende gik
der lang tid, hvor ingen vidste, hvad der
var galt og for den endelige diagnose
kom. De beskriver, hvordan deres for-

36

@ldre fik diagnosen stillet, og hvordan
de reagerede pa det — og hvordan om-
givelserne reagerede. Hvad siger man til
klassekammeraterne, omgangskredsen
og vennerne? Og hvordan kommer man
s4 1 det hele taget videre bide i forhold
til systemet, sin egen situation og livet
under og efter sygdommens indtraden.
Det er barsk lesning, men ogsd inspi-
rerende og lererigt! Klar anbefaling til
denne bog. Kan kebes eller lanes pa bib-
lioteket.

Lest af Jeanette Kristensen

I
DEMENSESS
SKYGGE i

FOAT ®LLER

oM LIvET
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Solvsmykke

- med en dansende blomst

“Jag tdnkte pd en
 dansande lilja”

L—'F -

I Sverige er de heldige — der har de nem-
lig en kvinde, der har designet et meget
smukt halssmykke.

Kvinden hedder Devamito Léfgren,
og hun er ramt af Huntingtons Syg-
dom. Inspirationen til smykket har hun
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fundet i det internationale symbol for
Huntingtons Sygdom — det vi pa dansk
kalder "blomsten”. Devamito synes dog,
at denne blomst er for stilistisk, og vil-
le derfor gerne lave en dansende lilje i
stedet for — en blomst med bevagelser.
Man ma4 sige, at det er lykkedes ganske
godt. ©

Smykket i solv og med kade (som ses
pa billedet, hvor Devamito ogsé er med)
koster 425 SEK + porto.

Der er ogsa lavet 2 billigere varianter
(ses pa billedet herunder). De er ikke
i solv, er uden kede og koster 150 SEK
+ porto. Devamito fir royalty for hvert
solvsmykke, der selges.

Smykkerne kan bestilles ved at sende en
mail tl Susanne Zell pd mailadressen

zell@zell.se.

Red.
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Huntingtons Sygdom pa TV -igen...

I starten af juli maned blev foreningen
kontaktet af DR, der er ved at lave en ny
udsendelsesrakke i serien "De 3 bud”.
Temaet i disse udsendelser er forskellige
dilemmaer, som et panel pd 3 personer
sd diskuterer, med udgangspunkt i hver
deres religiose baggrund.

Som nogle méske husker, var Hunting-
tons Sygdom reprasenteret med et di-
lemma 1 en udsendelse, der blev sendt
i december 2011pa DR2, og som stadig
kan ses pa: heep://www.dr.dk/DR2/De_
tre_bud/Debatten

I efterdret sendes 10 nye udsendelser, og
denne gang har DR valgt, at de dilemma-
er, der diskuteres, de skal prasenteres af
de mennesker, der rent faktisk har stiet 1
dem. Henvendelsen til Landsforeningen
gik pd, om vi dels kunne bidrage med
interessante dilemmaer til diskussion og

samtidig ogsd havde nogen, der gerne
ville lade sig filme omkring det.

Med stor glaede kan vi nu konstatere, at
ikke mindre end to udsendelser kommer
til at have Huntingtons Sygdom som
omdrejningspunkt. Den ene kommer
til at handle om gentest generelt — skal/
skal ikke problematikken, som rigtig
mange jo har stdet i. Den anden kom-
mer til at handle om de valg, man tref-
fer, nir man er positivt testet og gerne
vil have bern.

I skrivende stund kender vi desverre ik-
ke datoerne for, hvornir udsendelserne
sendes. Men g ind pd vores hjemme-
side www.huntingtons.dk og tilmeld dig
vores nyhedsbrev, sd fir du information
om det direkte i din mailboks lige s&
snart, vi ved noget.

Bettina Thoby

Fysioterapeuter - og HS

I fordret 2012 tog bestyrelsen initiativ til
at fi en tekst pd Danske Fysioterapeu-
ters hjemmeside, hvor vi efterspurgte
henvendelser fra fysioterapeuter, der har
kendskab til Huntingtons Sygdom.
Dette for med tiden at kunne etablere en
liste over fysioterapeuter, der kan henvi-
ses til, ndr vi fir spergsmil i den retning.
I skrivende stund har det afstedkommet
3 henvendelser. Det er ikke mange, men
vi hiber pa flere. Og i den forbindelse
vil vi gerne opfordre medlemmerne til
at byde ind, hvis der sidder nogen rundt
omkring, som har gode erfaringer med
fysioterapeuter, de selv har brugt.

De ma findes derude, fysioterapeuterne,

det er vi sikre pd — vi skal blot have dem
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lokaliseret, s vi kan serge for, at andre
fremadrettet ogsd fir god behandling,
ndr der skal fysioterapi til ved Hunting-
tons Sygdom.

S& tov ikke — ring pd 53 20 78 50 og
fortel, hvis du har en fysioterapeut, du
er glad for, eller send mig en mail pa bet-
tina@huntingtons.dk med kontaktop-
lysninger pa fysioterapeuten. S& tager
vi kontakt til vedkommende, og finder
ud af, om han/hun er interesseret i at
komme pa vores liste.

Med tiden vil denne liste komme til at
ligge pa vores hjemmeside — denne er
stadig under omlagning, men der arbej-
des pa sagen.

Bettina Thoby



Indlaeg i bladet

Til dette nummer af huntingtons.dk har
vi fra et medlem modtaget et indleg,
hvori flere personer, samt hvor de kom-
mer fra, er nevnt ved navn. Formalet
med indlegget er at finde ud af detaljer
om en bestemt slegt.

For at kunne sikre, at medlemmer ikke
pludselig skal opleve at se deres eget eller
deres sleegts navn navnt i bladet, uden at

de pé forhind har kendskab til det, har
bestyrelsen besluttet, at indleg af en sa-
dan karakeer ikke bringes. Dette er der
givet besked om direkte til det navnte
medlem.

Vi henviser dil, at slegtsforskning med
fordel kan foregi via internettet, der by-
der pd mange muligheder i den retning.

Bettina Thoby

AKTIVETETSKALENDEREN

Dato  Aktivitet Sted Information
OKTOBER
26. Formede til Hornstrup Se information side 6. i sidste nummer af bladet
Rundt om HS | Kursuscenter,
Hornstrup Tema: Den parerende i fokus.
27.-28. | Rundtom HS Kursuscenter, | Se information side 4-5 i sidste nummer af bladet.
NOVEMBER

KI. 19.00 p& Busses skole, Mosebuen 1, 2820

20. Julebanko Gentofte Gentofte. Tilmelding til Bente Bosse p4 mail
bentebosse@pc.dk eller tlf. 25 38 03 23.
DECEMBER
) Julebank Hernin KI. 14.00 i HC Bofallesskabet, Lindegérdsvej 5, 7400
' tiebanto criing Herning. Tilmelding til Laila Bille p tf. 97 44 13 32.
MARTS 2013
810, Weekend- Sjlland Weekendseminar for yngre med tilknytning til
seminar Huntingtons Sygdom.
16. Kgtefelledag | Kebenhavn Nzrmere omtale i et senere nummer af bladet.
APRIL 2013
Arsmode Herlev Medborgerhus
20. og general- Herlev .
forsamling Nzrmere omtale i et senere nummer af bladet.
JULI 2013
1.-5. Sohmrlner- Hornstrup Nzrmere omtale i et senere nummer af bladet.
ophold Kursuscenter,
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Indkomne bidrag og gaver

i perioden 1. maj til 31. juli 2012

Private gavebidrag (51 gavegivere) kr. 21.655,00
Private organisationer/sponsorer (2 givere) kr. 15.000,00
I alt kr.  36.655,00
Landsforeningen takker mange gange for alle bidrag
Karen @rfdiuljb
kasserer

HUSK CPR-nr. ved indbetaling af gavebidrag

Nar du giver gavebidrag til landsforeningen kan du 3 et skattefradrag sva-
rende til gavebelobet jfr. Ligningslovens § 8A, stk. 1 —i 2012 udger det
maksimale fradrag kr. 14.500.

Gavegivers fradragsret er dog betinget af, at landsforeningen indberetter
modtagne gavebidrag og gavegivers CPR-nummer til SKAT. Vi skal derfor
bruge dit CPR-nummer - send gerne en mail il karen@lhc.dk med navn,
adresse og CPR-nummer. Vi behandler naturligvis CPR-numret fortroligt.

Karen Orndrup

HUSK!

Enkelte medlemmer mangler stadig

at betale kontingent for 2012.

Vi haber indbetaling sker snarest.
Bestyrelsen
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Mailrettet samarbejde

| Deloitte kombinerer vi solid viden og
erfaring med faglig dygtighed og entu-
siasme.

Vores revision, skatterddgivning og kon-
sulentydelser fglger ikke et skema, men
skabes af mennesker til mennesker i en
professionel atmosfaere.

Deloitte

Revision.Skat. Consulting . Corporate Finance.

Goteborgvej 18

Postboks 7012, DK-9200 Aalborg SV

Tel: +45 98 79 60 00, Fax: +45 98 79 60 01
www.deloitte.dk

Medlem af
Deloitte Touche Tohmatsu

| Deloitte arbejder vi systematisk med
udfordringerne.

Kontakt os med dine tanker om den
fortsatte udvikling af din virksomhed. Vi
bidrager gerne med vores kompetencer,
viden og erfaringer.
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HS-materialer

DVD’er
- kan enten lines eller beholdes mod en betaling pi 50,- kr i ekspeditionsgebyr
DVD nr. 1: 1. Norsk film: Symptomer, sykdomsforlep og tiltak
2. Norsk film: Det vanskelige maltidet
3. Legens bord (2004)
4. Den tunge arv (2003)
5. Synspunkt (2000)
6. TV2-nyhederne (2000)
. Damernes Magasin (1992)

DVD nr. 2: 1. Belgisk film om pasning og pleje af HS-patienter
Denne DVD udlanes kun til undervisning 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 HC-familier. Pris 40,- kr. + porto.
»Signe — og HC” af Bettina Thoby. Bogen er tiltenkt born fra 5 — 12 ér.

Pris 30,- kr. + porto.

LAt tale med born om Huntingtons Chorea,” af Bonnie L. Henning,

Tiltenkt dem, der moder born, der har HC i familien. Pris 30,- kr. + porto.

Pjecer

»Huntingtons Chorea — en orientering” af Sven Asger Serensen og Helge Madsen.
»Huntingtons Chorea — pasning og pleje” af Merete Liittichau.

Pris 25,- kr. stk. + porto.

Vejledning til sagsbehandlere, Huntingtons Sygdom. Udgivet af Nationalt Videns-
center for Demens, februar 2012.

Se www.videnscenterfordemens.dk — varktojer — udgivelser — vejledning til sagsbehand-
lere - Huntingtons Sygdom for omtale samt oplysninger om, hvordan man far fat i den.

Andet
Informationsfolder.
Personligt kort.

Alle materialer kan f3s/l&nes ved henvendelse til

Landsforeningen Huntingtons Sygdom,

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

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

Jorgen Nielsen og Lena Hjermind TIf. 35 45 67 02
Rigshospitalet, afsnit 6702,
Blegdamsvej 9, 2100 Kgbenhavn @ e-mail: jnielsen@sund.ku.dk
og hjermind@sund.ku.dk
Lokalgrupper
Vestsjelland
Jytte Broholm, Rosenvanget 14, 4270 Hong TIf. 58 85 30 03
Jens Peter Lykke Olsen, Elmker 6, 4534 Horve TIf. 59 65 61 20

Psykologer der samarbejder med LHS

Neuropsykologisk Praksis Aarhus, TIf: 86 91 00 75
Lona Bjerre Andersen lona@neuropsykologiskpraksis.dk
Gammel Munkegade 6D, 1. sal., 8000 Aarhus C

Tine Wabbe TIf. 22 16 18 13 (bedst efter kl. 17)
Peter Bangs Vej 1, 2000 Frederiksberg e-mail: psykolog@tinew.dk
Jytte Mielcke, Den Rede Plads 10, 2., 7500 Holstebro TIf. 96 10 72 32

jytte_mielcke@mail.tele.dk

Socialradgiver

Team Sjeldne Handicap, servicestyrelsen
v. socialrddgiverne Gunver Bording og Birte Steffensen df. 72 42 40 47
mail teamsjaeldnehandicap@servicestyrelsen.dk

Koordinator for ressourcepersoner
Lene Fabricius tf. 20 71 18 97, mail lene@huntingtons.dk

HS bo-tilbud
Bomilje HS, Tangker, Sygehusvej 31, 8950 Orsted df. 78 47 75 51
HC Bofellesskabet i Herning, Lindegirdsvej 5, 7400 Herning  ¢lf. 96 28 56 00
HC Enheden, Pilehuset, Bystzvneparken 23, 2700 Bronshgj  df. 38 27 42 90
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