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Formanden har ordet

Huntingtons Chorea
- nu Huntingtons Sygdom

I mange &r har det bide i bestyrelsen
og blandt medlemmerne veret droeftet,
hvorfor vi i Danmark kalder Hunting-
tons Chorea for Huntingtons Chorea i
stedet for Huntingtons Sygdom. P4 en-
gelsk kendes sygdommen som Hunting-
tons Disease (HD), og det er ogsd den
betegnelse, der bruges blandt leger og

forskere verden over.

Bestyrelsen har derfor fundet, at tiden
nu er kommet til at forsoge at @ndre den
officielle danske betegnelse for sygdom-
men til at vere Huntingtons Sygdom.
Vi har i den anledning henvendt os til
sundhedsstyrelsen, som har givet os be-
sked om, at de vil imedekomme vores
onske.

Som det ser ud i skrivende stund, vil ko-
deteksten for Huntingtons Chorea der-
for blive @ndret til Huntingtons Sygdom
pr. 1. januar 2012 (og her er der si taget
forbehold for, at det af en eller anden
grund ikke sker alligevel). Dette bety-
der, at leegerne fremover skal indberette
sygdommen som Huntingtons Sygdom,
nir de indberetter til det falles regi-
ster. Der er ingen tvivl om, at det vil
tage mange ar at fi 2ndret betegnelsen
i “folkemunde”, men man skal jo starte
et sted, og det er vort hib, at medlem-
merne vil tage godt imod det nye navn
for sygdommen og begynde at bruge det,
sd vi kan fi skabt et felles fodslag hurtigst

muligt.

LHC-nyt nr. 4/11

MEN ...

Det har jo nogle konsekvenser at syg-
dommen skifter navn. Blandt andet vil
foreningens eget navn ikke lengere vere
hensigtsmassigt. Bladet vil vare nedt til
at skifte navn, og vi skal ogsd have et nyt
navn til vores hjemmeside. Og det er
bare toppen af isbjerget. Der folger rigtig
mange administrative ting med et nav-
neskift — ogsé ting, vi garanteret ikke en
gang har tenkt pd endnu! Alene det, at
vi skal veenne os til at sige HS i stedet for
HC kan blive noget af en udfordring ...

Det er dog vores plan at tage det et skridt
ad gangen — og vi mener, at det forste,
der ber gores er, at vi finder et nyt navn
til vores forening, si vi kan f3 det ved-
taget pa generalforsamlingen (og @ndret
vores vedtagter til det nye navn) den 14.
april 2012.

Man kunne tenke sig meget forskelligt:
Foreningen for Huntingtons Sygdom,
Dansk Huntington-forening, Hunting-
tonforeningen i Danmark, Landsfor-
eningen for/mod Huntingtons Sygdom
OSV. OSV.

Vivil derfor opfordre alle, der har lyst, til
at komme med navneforslag til forenin-
gen. Bestyrelsen vil vurdere alle forsla-
gene, og et udvalg af dem vil s3 blive sat
til afstemning ved generalforsamlingen.
Det vil nok vare godt at gere sig nogle
overvejelser om, hvor vidt ordet Sygdom
skal veere en del af foreningens navn. Det
vil méske vare godt i forhold til, at man
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sd ikke er i tvivl om, hvad der tales om.
Det vil miske vare skidt i forhold til,
at foreningens navn godt kan blive lidt
“tungt” ndr man skal sige det. Uanset,
s& hdber vi at modtage mange gode idéer
og forslag — i bestyrelsen finder vi det
meget vigtigt, at medlemmerne involve-
rer sig i sd vigtig en beslutning.

Vi er i bestyrelsen godt klar over, at nog-
le medlemmer méske vil mene, at det
gamle navn for sygdommen var ganske
glimrende, og at der ikke er nogen grund
til at endre pa det. Dette synspunkt har

vi respekt for. Men vi har alligevel valgt
at fa @ndret navnet, idet vi finder det ve-
sentligt at ingen er i tvivl om, at det er en
sygdom, der tales om, ndr vi siger navnet
pa dét, mange af os eller vores parorende
fejler.

Personligt haber jeg at here fra mange
af jer med forslag til nyt navn dl for-
eningen — de kan sendes til mig pr. brev
til foreningens adresse eller pr. mail til
bettina@lhc.dk. Og jeg er naturligvis
ogsd klar til en snak pa tf. 53 20 78 50.

Bettina Thoby

Kaere alle laesere af LHC-nyt

Ja, her er jeg sd. Den nye redaktor af
LHC-nyt, som efter bedste evne vil forse-
ge ikke at fi det hele til at gd i fisk. Det er
bide med glede og en vis portion span-
ding, at jeg nu skal til og lave bladet. For
jeg har ikke tidligere beskaftiget mig med
den slags opgaver for. Men jeg er parat til
at give mig i kast med udfordringen.

Til daglig bor jeg i Aalborg, hvor jeg
ogsé arbejder som vejleder. Jeg er gift og
har en sen pd 6 ar. Jeg har veret med i
bestyrelsen i LHC i mange &r. Forst sad
jeg som suppleant fra 2007, hvor jeg har
deltaget i mange bestyrelsesmoder og
nu siden generalforsamlingen 2011 som
“rigtigt” bestyrelsesmedlem. Derfor har
jeg ogsé et stort indblik i hvad der fore-
gar i bestyrelsen, og det tenker jeg vil
vere gavnligt for bladet, da samarbejdet
med formand Bettina Thoby og de an-
dre bestyrelsesmedlemmer er meget tet.
Nir jeg ikke laver arbejde i bestyrelsen
og ndr jeg ikke skal lave LHC-nyt — ja

sd gdr min fritid med min mand og min
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son og mine rigtig gode veninder. Der er
nok at se til ndr hverdagen byder pd bade
fodbold og svemning og roning for mit
vedkommende nér tiden og ikke mindst
vejret er til det. Derudover elsker jeg at
lave mad, lese beger og gar heller ikke af
vejen for at se en god film med masser af
slik, cola og popcorn.

Som Bettina Thoby ogsd skriver her i
bladet er alle indleeg store som smé vel-
komne! Det er netop ogsd det, der er
med til at gere vort blad s& verdifuldg;
nemlig at alle kan skrive et indleg.
Mange hilsner fra den nye redakter Jea-
nette Kristensen




LHC-nyt flytter lidt rundt ...

Andetsteds i dette blad kan leses en pree-
sentation af Jeanette Kristensen, der er
ny redaktor for LHC-nyt. Redaktionen
bestir siledes nu af Jeanette Kristensen
(ansv.) og Bettina Thoby.

Vi har set frem til at samarbejde om at
fore de gode traditioner for bladet videre
— og maske tilfore lidt udvikling under-
vejs.

Noget af det forste, vi har gjort, er at kig-
ge pa, hvorndr LHC-nyt udkommer. Og
i den forbindelse har der vist sig nogle
praktiske udfordringer. Vi vil derfor fra
2012 flytte en lille smule pé tidspunktet
for LHC-nyt. I stedet for at udkomme
den 10. i ménederne marts, juni, sep-
tember og december, vil bladet fremover
udkomme den 20. i de samme maneder.
Samtidig har vi fiet mulighed for at flyt-
te deadline for bladet til den 25. i mine-
derne februar, maj, august og november,
idet det har veret muligt at skare en del
af produktionstiden for bladet. Dette er

blot en lille ndring, og bladet vil fortsat
udkomme 4 gange arligt — nu blot 10
dage senere, end det plejer.

Som det ogsé fremgdr andetsteds i dette
nr. af LHC-nyt vil vi snart skulle il at
kigge pé et nyt navn til bladet — men det
vender vi tilbage til efter generalforsam-
lingen i april.

Og s skal der igen lyde en opfordring
til, at medlemmerne bidrager til ind-
holdet i bladet. Vi er altid glade for at
modtage stof, og er gerne behjelpelige
med at kigge pd det sproglige, hvis det
onskes. Man skal altsa ikke holde sig til-
bage, bare fordi man mener, at man ma-
ske ikke er sd god til at skrive. Bare man
har noget at fortelle, sa skal vi nok finde
ud af det. Konstruktive kommentarer er
ogsa altid velkomne — vi gleder os til at
hore fra jer.

Rigtig god laselyst.

Jeanette Kristensen & Bettina Thoby

Korrekturlaeser soges

Har du et skarpt gje, og er du god til dansk?

Vi kan godt bruge endnu en korrekturleser til LHC-nyt og herer meget
gerne fra dig, hvis du har lyst til at hjzlpe med denne opgave. Da bladet
udkommer 4 gange arligt, vil det altsd vaere 4 gange rligt, der er brug for din
hjzlp. Ring og her mere pi 53 20 78 50 eller send en mail til bettina@lhc.dk

Bettina Thoby
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LIV | FOKUS - en kursusdag for parg

DemensCentrum Aarbus

P4 opfordring har Bomilje HC p& Tang-
keer lavet et kursus for pargrende om "Liv
i Fokus”. Kurset er af én dags varighed,
og der laves to ens kurser — et i Herlev
ved Kgbenhavn og et i Aarhus. Nedenfor
findes Bomilje HCs oplg til kurset:
Liv i Fokus som metode, er kort fortalt
en méde at anskue de handlinger og valg
vi hver iser foretager os.

Set i relation til HC kan man kort fortalt
forklare de handlinger og valg den HC-

ramte foretager sig ud fra en tanke om
at, hvis ikke alle s de fleste, handlinger
og valg sker pa grund af sygdommen — i
fagsprog kaldet en psykodynamisk til-
gang. En anden méde at forklare — ogsd
den HC-ramtes — handlinger og valg
er at kigge pd den enkeltes livshistorie,
hvilke verdier, der er vigtige og hvilke
kulturelle normer der er geldende for
den enkelte. Ad den vej vil vi kunne
sette den enkeltes liv i fokus pé trods af
sygdom.

I Bomiljp HC bruger vi Liv i fokus som
metode til at blive klogere pa beboernes
livshistorie og hvilke veerdier, der er vigti-
ge for den enkelte. En viden vi skal bruge
for at tilretteleegge et sd indholdsrigt og
veerdigt liv som muligt for hver enkelt af
de personer, som bor i Bomilje HC.

Liv i fokus for parerende er et kursus for
parerende. Kurset vil koble deltagernes
egne erfaringer til tankerne med og bag
Liv i Fokus. Mélet med kurset er at give
deltagerne en forstielse for Liv i Fokus

Herlev Medborgerhus



ende OBS - hurtig tilmelding til arrangementet den 7. januar nodvendig!

og en lyst til selv at bruge elementer fra
Liv i Fokus i relationen til den HC-ram-
te og den gvrige omgangskreds (familie,
venner, naboer o.lign.)

Kurset vil primert sette fokus pd den
parerende og den parerendes fortelling.
Dette med blik for de processer som
ogséd den parerende gennemgar.

Program:

KI. 10.00 Ankomst med kaffe og bred

Kl. 10.30 Liv i Fokus — hvad er det

Kl. 11.30 Liv i Fokus og den HC-
ramte

KL 12.30 Frokost

Kl. 13.30 Intro til eftermiddagens
program

KI. 14.00 LiviFokus og den parerende

Kl. 15.30 Kaffepause

Kl. 16.00 LiviFokus og den parerende
fortsat

KL 17.00 Afrunding

Kl. 17.30 Middag og afslutning

---------------- klip---------------

Pris:

200 kr. pr. person for medlemmer, 500
kr. pr. person for ikke medlemmer af
LHC. Betaling skal finde sted umiddel-
bart efter tilmelding (betalingsoplysnin-
ger fremsendes).

Dato og sted:

Lordag den 7. januar 2012, Herlev
Medborgerhus, Herlevgérdsvej 20, 2730
Herlev — Tilmelding senest den 23. de-
cember 2011.

Lordag den 4. februar 2012, Demens-
Centrum Aarhus (tidligere Caritas),
Graham Bells Vej 2, 8200 Aarhus N —
Tilmelding senest den 24. januar 2012.

Tilmelding:

Ved at sende nedenstiende slip med
posten eller ved at sende en mail til
kontor@lhc.dk med oplysning om navn,
adresse og telefonnummer.

Detaljeret program for dagen fremsen-
des efter tilmelding.

Tilmeldingskupon sendes til Bettina
Thoby, Klintekongevej14, 2730 Herlev

Tilmeldingskupon til LIV | FOKUS

Jeg tilmelder mig ”Liv i Fokus”

Lordag den 7. januar i Herlev: L] (seet x) — tilmelding senest 23. december 2011
Lordag den 4. februar i Aarhus: [ (s@t x) — tilmelding senest 24. januar 2012

Navn:

Adresse:

Postnr. By:

TIf. nr.:

Evt. mailadresse:

LHC-nyt nr. 4/11



Agtefzlledag pa Sjeelland

lordag den 24. marts 2012

Hermed inviteres igen til Agtefalledag
for agtefeller/samlevere til HC-syge og
positivt testede. Arrangementer foregar
hos Anders Lyng, C.M. Larsens All¢ 9,
2770 Kastrup

LORDAG DEN 24. MARTS
fra kl. 10.00 til kl. 17.00.

Dagen kommer til at gd med at drofte de
udfordringer, man har i hverdagen, samt
de tanker hver iser gor sig omkring HC.
Deltagelse i dagen er gratis for medlem-
mer af LHC. Pris pr. person for alle an-
dre: 300 kr.

Seneste tilmelding er den 1. marts
2012 pd mail tl Anders Lyng pd
avlyng@gmail.com eller Bettina Thoby
pa bettina@lhc.dk eller df. 53 20 78 50.

Program for dagen:
* Kaffe m. bred
* Prasentationsrunde
og indledende debat
¢ Frokost
* Gruppedebat
e Gatur
* Eftermiddagskaffe
* Gruppedebat

Agtefeelledag i oktober 2011

Sé gik der et &r fra forste gang jeg deltog
i Agtefelledag. Det var derfor godt at
deltage igen den 1. oktober i Vinderup
- som sidst en dejlig dag hvor vi kunne
tale om alt. Og jeg ved, at det var dejligt
for os alle. Jeg vil gerne pa vegne af os der
deltog sige tusind tak til Else, John, Laila
og Aksel for en dejlig dag

Ax : 1

Til alle jer ®gtefaller/partnere, der laeser
bladet, der ikke har veret til en ®gtefal-
ledag kan jeg kun sige: prov det for det er
en stor hjelp at mede andre med samme
problemer. Med ®gtefelledagene kan vi
hjelpe hinanden, og det har vi brug for.
Kere Else, John, Laila og Aksel, tak — vi
ses igen.
Med venlig hilsen

Anders Vibestrup Lyng



Farvel - og TAK til Bodil

Med udgangen af december méned,
siger vi i LHC farvel til socialrddgiver
Bodil Davidsen, der har valgt at g& pa
efterlon. Bodil har veret ansat i LHC i
mere end 13 r, og har i denne periode
ydet radgivning og bistand til en stor del
af vores medlemmer. Vi har i bestyrelsen
veret meget glade for samarbejdet med
Bodil, og for den service, hun har ydet
medlemmerne. Vi ved, at de mange, der
har varet 1 kontakt med Bodil, har sat
stor pris p& hendes arbejde.

De sidste par ar har Bodil veret ansat
i LHC i 5 timer om ugen. Vi har i be-
styrelsen vurderet, at det vil vare van-
skeligt at finde en erstatning for Bodil,
der kan nejes med sa fi arbejdstimer, og
samtidig har sd stort et kendskab til HC.
I lobet af de sidste par &r, er der etab-
leret forskellige andre tilbud i forhold
til socialridgiver-service, som vi haber
medlemmerne vil gore brug af i stedet
for. Disse tilbud omtaler Bodil selv an-
detsteds i dette blad. I bestyrelsen horer

vi gerne om de erfaringer, der gores med
at benytte disse alternative tilbud — bade
hvis det gér godt, og hvis det gir mindre
godt.

Tak er kun et fattigt ord. Men det er nu
en gang det ord, vi har. S3 fra bestyrelsen
og pd medlemmernes vegne:

Kaere Bodil

TAK for den store indsats, du har ydet
for os. Vi ensker dig alt det bedste og
haber, du vil nyde dit nye liv, hvor du
méske ikke behover std sé tidligt op hver

dag. ©

Bodil har sidste arbejdsdag den 22. de-
cember. Indtil da vil hendes kontaktin-
formation kunne findes pa www.lhc.dk.
Bodil har ikke ensket, at der skulle gores
noget stort ud af hendes fratreden, og
bestyrelsen vil derfor takke Bodil per-
sonligt ved en lille hojtidelighed.

Bestyrelsen

L cird s+ orenfngen

BNS ée/‘ alle en

6/ asa/e/ /:9 JL(/
og e
Godd Niytdr
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Kaere medlemmer

Tiden iler og vi bliver alle 2ldre for hver
dag, der gir. Det gzlder ogsd for mig,
hvorfor jeg ensker at gi pa pension med
udgangen af 2011. Jeg opherer derfor
mit arbejde som socialridgiver i Lands-
foreningen mod Huntingtons Chorea
pr. 31. december 2011.

Siden fordret 1998 har jeg vearet ansat
i LHC enten med 5 eller 10 timer om
ugen. Nu skal der friske krefter til, og
jeg ensker at sige tak til jer alle. Tak til
skiftende bestyrelser og formeand (Jytte
Broholm, Merete Liittichau, Asger So-
rensen og Bettina Thoby) for et godt
samarbejde. Men den storste tak skal
lyde til alle jer dejlige medlemmer, som
jeg har leert utrolig meget af.

I de 13 &r, jeg har veret ansat, kan jeg
se hvilken udvikling, der er sket. Des-
verre kan man endnu ikke gi ind og
standse/helbrede sygdommen, men pa
det psykosociale omride har jeg ople-
vet en meget positiv udvikling. I er alle
blevet meget mere dbne over for jeres/
familiens sygdom, jeres positive indstil-
ling til fremtiden mv. - holdninger, som
er af meget stor betydning.

Jeg har deltaget i mange af jeres kurser.
Iser har jeg altid veeret dybt benovet over
jeres ungekurser pd Vejlefjord. Benovet
over den omsorg og tillid, I viser hin-
anden. Nir jeg er taget hjem fra disse
kurser har jeg altid folt, at jeg har veret
vidne til noget helt unikt - og jeg har lert
rigtig meget af jer.

Jeg hdber naturligvis, at I har kunnet
bruge noget af den ridgivning, jeg har
kunnet yde jer, men I har alle lert mig
utrolig meget om livet, og hvordan man
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kan tackle de alvorlige problemer, som I
alle stér i.
Jeg vil enske alt det bedste for Jer alle.
Mange hilsner

Bodil Davidsen

Hvor kan jeg fremover

henvende mig?

e Team Sjeldne Handicap, service-
styrelsen (tidligere Center for Sma
Handicapgrupper) v. socialrddgiverne
Gunver Bording og Birte Steffensen
tf. 72 42 40 47 TeamSjaeldneHandi-
cap@servicestyrelsen.dk

* www.lhc.dk

* LHC formand: Bettina Thoby
df. 53 20 78 50 Mail: bettina@lhc.dk

* Vedr. Ansegning om psykolog: kon-
takt Bettina Thoby via tf. eller mail

* Sifremt man i forvejen er tilknyttet
Hukommelsesklinikken p& Rigshospi-
talet kan man ogsd den vej rundt fi kon-
take til socialridgiver Pernille Starne.

Der findes relevante links

pa felgende hjemmesider:

* www.borger.dk (her kan man bl.a.
beregne sin pension)

* www.retsinformation.dk (lovstof)

* www.ast.dk (ankestyrelsen, hvor man
finder principielle ankeafggrelser)

e www.sm.dk (socialministeriet)

* www.dukh.dk (den uvildige kon-
sulentordning - ridgiver borgere og
kommuner)

* www.statsforvaltningerne.dk (civile
sporgsmal bla. skilsmisser, veergemal
mv.)

Bodil Davidsen



Fra CSH-radgivning til
Team Sjaeldne Handicap

I mange ar har der pa Center for Sma
Handicapgrupper, CSH, veeret dygtige
radgivere, som har stdet til radighed for C
bade sjeeldne borgere, deres pargrende .FOP - GM2 82N g
og fagpersoner. Hos CSH’s radgivere . Hallopeau-s
kunne man hente god og kompetent 4
rddgivning og vejledning omkring mange
af de spargsmal, der opstar, nar livet med
sjeelden sygdom og handicap skal leves.

Rddgivning om
sj@ldne handicap

F& rddgivn;
&dgwmng om stottemulighede, inden for,

Som bekendt blev CSH lagt sammen med ':”‘;:*’mrﬂdet
. * Sun
en reekke andre videnscentre og netvaerk .U,,de,;:z‘;‘:g"‘““
. . ST
pr. 1. januar 2011. Derved blev ViHS dannet ‘Uddanne]sesomré::l':ﬂ

- Videnscenter for Handicap og Socialpsyki-
atri. De af CSH’s medarbejdere, der arbejdede
med diagnosebeskrivelser, “at leve med”-
publikationer og meget andet, er nu en del af
ViHS. Radgiverne har faet deres egen enhed,
Team Sjeeldne Handicap. Bade ViHS og Team
Sjeeldne Handicap herer nu under Servicesty-
relsen i Socialministeriet.

Kontakt Team 5
faeldn i
24240 HANICaps konsulentey;

Teams;, i
ms_meldneHandmap@servicestyrelsen dk
Las mere pa ‘

o . . Servicestyray,
Sa selvom CSH ikke findes mere, er der stadig tyre ‘e"““‘a"hiﬂdi:wiiumnmam,m

mulighed for god og kompetent radgivning
om at leve med sjeeldne handicap. Der er udgivet en
flyer med de mest ngdvendige oplysninger. | den kan
du finde en kort introduktion til teamet samt deres
kontaktoplysninger. Du kan ogsa leese mere om Team
Sjeeldne Handicap pa deres hjemmeside:

www.servicestyrelsen.dk/handicap/sjaeldne-handicap

Hold dig ikke tilbage med at kontakte dem! Team Sjeeldne Handicap er til for dig.
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Fagfolk fik ny viden

og kontakter med hjem

Sugeror, skeer med bgjet skaft, nerveba-
ner, problemer med adfeerden og Smokies
storste hit "Living next door to Alice”.
Det var blot nogle af de emner, de 90 del-
tagere pd fagkonferencen Nordic Hun-
tington 2011, stiftede bekendtskab med
den 18. november i DGI-byen, hvor de
samledes til forstedagen af den forste nor-
diske HC-konference for fagfolk.
Bo-miljp HC pid Tangker, Olavikens
Alderspsykiatiske Sykehus i Bergen og
Landsforeningen mod Huntingtons Cho-
rea stod bag konferencen, og tanken var
ikke blot at give deltagerne ny viden med
hjem, men ogsd at skabe kontakter pd
wvars af fag- og landegrenser, si fagfolk
fremover kan erfaringsudveksle og lere af
hinanden, si de HC-ramte fir en endnu
bedre stotte og pleje.

Det var ogsé noget af det, Flemming Ste-
nild, formand for Danske Regioners psy-
kiatri- og socialudvalg, lagde vegt pd, da
han dbnede Nordic Huntington 2011.

- Denne konference er et godt eksempel
pd den tvarfaglighed, som er nedvendig
for at skabe det gode liv for den HC-ram-
te. Det er vigtigt i en tid, hvor det sociale
omrédde er under pres, og det gelder ser-
ligt de sjeldne diagnoser som Hunting-
tons Chorea. Derfor er der brug for spe-

cialviden i medarbejdergruppen og behov
for en tveerfaglig indsats. S& det er dejligt,
at | er s mange i dag, og fra si mange
forskellige faggrupper, sagde Flemming
Stenild, inden han gnskede alle deltagere
en god konference.

De 90 deltagere fra hele Norden repre-
senterede bdde kommuner og regioner, og
kom fra forskellige faggrupper som syge-
plejersker, pedagoger, fysio- og ergotera-
peuter, social- og sundhedsassistenter og
psykologer. I lobet af dagen var de igen-
nem et alsidigt program, som satte tanker
og diskussioner i gang.

Béde Simen Lagesen fra Olavikens Alder-
psykiatriske Sykehus i Bergen og Liesbet
Desmet fra Belgien, gav anvisninger og
ideer, som flere mente, de kunne bruge
med det samme.

Simen Lagesen, der er musikterapeut,
fortalte om brugen af musikterapi i for-
hold tl HC-ramte, og viste eksempler
fra sit arbejde, hvor "Living Next Door
To Alice”, gjaldede ud af hejtalerne, mens
Simen Lagesen og en HC-ramt mand pé
storskermen skabte kontakt gennem mu-
sikken. Mens Liesbeth Desmet fortalte
om synke- og spisebesvar og med hjelp
fra landsforeningens formand Bettina
Thoby demonstrerede sine pointer og gav




tips og gode rdd til, hvordan man sikrer
den HC-ramte de bedste spiseforhold.
Oda Jakobsen og Lena Hjermind fra Hu-
kommelsesklinikken fortalte om deres
arbejde med de HC-ramte, og lagde gen-
nem forskellige cases op til en diskussion
om, hvordan samarbejdet mellem de for-
skellige faggrupper og sektorer, der er om-
kring mennesker med HC, skal fungere.
Det satte diskussioner i gang, serligt efter
de 90 deltagere blev inddelt i grupper ef-
ter faglighed, hvor de kunne erfaringsud-
veksle og danne fremtidigt netverk. For
pé trods af mange ligheder mellem Dan-
mark og de gvrige nordiske lande, var der
forskel pd, hvordan man har valgt at gribe
det offentliges kontakt med en HC-ramt
an.

- Det er rigtigt spendende, at der er for-
skellige nationaliteter med, og dermed
ogsé forskellige tilgange til de HC-ram-
te. Her kan vi virkelig lere af hinanden,
led det efterfolgende fra flere af de 90
deltagere, som ogsa blev sd inspireret af
nogle af indleggene, at de var parate til

at invitere oplagsholderne med hjem.
Ogsa neuropsykolog Helle Blaase, som
fortalte om problemsskabende adferd,
og hvordan man med en neuropzdago-
gisk tilgang kan minimere den adferd hos
HC-ramte, ramte hovedet pd ssmmet.
Det handler om at huske p4, at det ikke er
personen selv, som er problemskabende,
men adferden, som udlgser det, og det
var en gjendbner for mange af deltagerne.
De ville gerne dele hendes viden og gode
rid om tilgange til HC-ramte med de
kollegaer, som ikke kunne vare med pé
konferencen, og dermed gik glip af en god
dag fyldt med ny viden og nye kontakter.
- Det har veret super godt. Det er dejligt
at erfaringsudveksle og skabe kontakter
pé tvars af landegranser. Og sd er det rart
bide at f& ny viden, men ogsd at blive be-
kreftet i, at det er rigtigt, det vi gor i det
daglige, var nogle af kommentarerne fra
de mange deltagere, da dagens program
var slut, og middagen og forskningsdagen
ventede forude.

Didde Marie Degn
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Ny sagsbehandlerguide om HC

Via Nationalt Videnscenter for demens
er der blevet givet projektmidler tl, at
hukommelsesklinikkens medarbejdere,
jurist Dorthe Buus Vennemose og so-
cialrddgiver Pernille Starng kunne ud-
arbejde en informationspjece til sags-
behandlere i kommunerne vedrgrende
HC.

Denne pjece er nu udarbejdet, og det
forste udkast ligger klar til at blive sendt
ud til 8 prevekommuner, samt til Social-
styrelsen. Det er tanken, at de udvalgte
steder skal evaluere pjecen, hvorefter den
vil blive rettet til, s& den bliver s bruger-
venlig som muligt.

Kommunerne er blevet udvalgt efter 3

kriterier:

1. At de har en borger med en aktiv HC
sygdom.

2. Atder har varet behov for at kontakte
deres kommune pga. en social situa-
tion.

3. At denne kommune/sagsbehandler er
interesseret i at f3 tilsendt pjecen, og
svare pa evalueringsskemaet.

Selve pjecen er bygget op over 4 afsnit:

* Det forste afsnit er en sygdomsbeskri-
velse.

¢ Det nzste afsnit hedder ” De sociale
folger af sygdommen”. Dette afsnit
indeholder gode rid til metodikken,
f.eks. hvordan en sagsbehandler skal
tage ansvar for en sag, hvis der er flere
afdelinger/sagsbehandlere som er in-
volveret i sagen, og ikke kaste borge-
ren fra den ene afdeling til den an-

den.
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* Der er udarbejdet et afsnit, som fun-
gerer som en tjekliste over de situatio-
ner, som det er klogt at tenke ind i et
sagsforleb, og de sociale forhold som
krever en aktiv handling, f.eks. hvis
der skal soges om en fortidspension.
Herefter er der udarbejdet en uddyb-
ning af tjeklisten.

* Endelig er der udarbejdet en paragraf-
nogle, hvor de mest hyppige paragraf-
fer er nevnt med relevante principaf-
gorelser samt argumenterne for denne
hjelp. Det er tanken, at paragrafneg-
len skal kunne anvendes serskilt, sé-
ledes at nar en sagsbehandler har lest
pjecen, kan vedkommende tage para-
grafngglen ud af pjecen som en selv-
stendig pjece, og bruge denne som et
opslagsverk.

Den endelige udgave af pjecen bliver
forst udarbejdet efter, at evalueringspe-
rioden er afsluttet.

Pjecen vil blive suppleret med infor-
mation pd hjemmesiden for Nationalt

Videnscenter for Demens samt LHCs

hjemmeside. Det er tanken, at pjecen
lobende vil blive ajourfort.

Dorthe Buus Vennemose
og Pernille Starno



Ny psykolog

I LHC har vi indgaet

et samarbejde med
psykolog Jytte Mielcke,
og nedenfor findes en
kort praesentation

Jytte Mielcke

Jytte Mielcke er cand. psych. og klinisk
psykolog med specialistuddannelse i
bernepsykologi, psykoterapi og super-
vision.

Efter 20 4r i kommuner og amtskom-
muner har Jytte Mielcke fungeret som
privat praktiserende psykolog siden ar
2000.

I Bornepsykiatrien, pediatrien, Pedago-
gisk Psykologisk Ridgivning, som leder
af Ringkebing Amts Bornerddgivnings-
center samt som uddannelseskoordina-
tor for den tvarfaglige uddannelse "Den
Sociale Diplomuddannelse” i Holstebro,
har Jytte Mielcke udviklet sine specialer

gennem drene.
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Hun har i en &rreekke varet sagkyndig
dommer ved landsretterne og padago-
gisk psykologisk konsulent i Borne- og
Ungeudvalgene.

Udover arbejdet som bernespecialist er
voksenterapi ogsd en vigtig del af Jytte
Mielckes arbejds- og erfaringsomride.
Malgruppen for det terapeutiske arbejde
omfatter bl.a. voksne samt bern og unge
med kroniske lidelser og livstruende syg-
domme.

Behandling til familier, bern og voksne
ramt af sygdommen Huntingtons Cho-
rea, herunder syge, genbrere, risikoper-
soner og péargrende, udger ogsa en del af
behandlingstilbuddet. Netop nér livet er
serligt betrengt, er det vigtigt at stotte
op om og sikre den bedst mulige livs-

kvalitet.

Jytte Mielcke har i mange ar afholdt
kurser for Dansk Psykologforening i
legeobservation og -terapi. Disse kurser

atholdes nu i eget regi.

Hun har i en &rrekke varet medlem
af en supervisionsgruppe for erfarne
supervisorer under DSPBU - ”Dansk
Selskab for Psykoanalytisk Berne- og
Ungdomspsykoterapi” og er medlem
en international gruppe af lege-
terapeuter, der hvert r efteruddannes
i England. Jytte Mielcke deltager end-
videre jevnligt i konferencer i USA
som medlem af den amerikanske for-
ening APT -
Therapy”.

”Association for Play
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Min historie er ikke noget saerligt

Hej, jeg hedder Rasmus
Orndrup. Jeg har lige
som s§ mange andre,
der leser det her blad
disposition for den form
for djevelskab, leger-
ne kalder Huntingtons
Chorea. Nu har redaktionen s bedt mig
om at bidrage til bladet med et lille ind-
leeg i anledning af, at jeg har udgivet min
forste digtbog med den krukkede titel:
Villa Ennui & Millefleurs.

Da jeg blev bedt om at skrive dette ind-
leg, tenkte jeg: Hvad har mine digte
egentlig med HC at gore, andet end at
jeg, som har skrevet dem, tilfeldigvis
har det forbandede gen? Tja, umiddel-
bart ikke serligt meget, men samtidig
alt, fordi HC i bdde bogstavelig og over-
fort forstand er del af mit DNA. HC er
en betingelse i mit liv, og det giver sig
udslag pa en eller anden méde i det, jeg
skriver, men bare ikke sd konkret som
i digte, der direkte handler om HC - i
hvert fald ikke endnu. Og dog: Jeg kom
nemlig i tanke om, hvordan og hvorfor
jeg skrev nogle ganske bestemte digte,
som alle handlede om deden.

Jeg fik omkring nytdr 2000
at vide, at min far havde
HC, en sygdom, jeg aldrig
havde hert om og ikke i
forste omgang rigtig vidste,
hvad indebar. P4 det tids-
punkt havde min far veret
indlagt med psykiatriske
diagnoser i halvandet ar.

I forste omgang var det

forferdeligt at métte er-
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kende, at min far ville blive 2dt op af en
sygdom, som han ikke engang selv for-
stod, at han havde — og slet ikke forstod,
at hans mor havde haft, og hans bern
kunne arve.
I anden omgang skete der det, at jeg le-
ste om sygdommen her og der og alle
vegne. Jeg fandt hurtigt ud af, at syg-
dommen var alvorlig, og at man der
af den i lgbet af en &rrekke. Jeg leste
f.eks. folgende om HC i Den Store Dan-
ske Encyklopads: "arvelig hjernesygdom,
der oftest begynder i alderen 35-45 &r
med uregelmassige, pludseligt kasten-
de bevagelser (chorea) og en andring
af personligheden og adferden; disse
symptomer tiltager gradvis ledsaget af
demens og forer til sver invaliditet. Der
findes ingen effektiv behandling, og de-
den indtreder i lobet af ca. 15 4r.” Tak
for kaffe! S3 skal jeg ellers love for, at der
er lagt i kakkelovnen til familichygge ...
Bevageforstyrrelser, personlighedsan-
dringer/psykisk sygdom, demens, svar
invaliditet og til sidst ded. At man der
i lobet af 15 &r, har jeg senere fundet ud
af, er en sandhed med modifikationer:
Nogle der meget hurtigt, andre lever s&
lenge, at deres dod m3 finde andre
drsager (og desuden er
sygdomsudbruddet i 35-
45 drs alderen uklart defi-
neret). Men det vidste jeg
jo ikke noget om dengang,
jeg kunne blot regne ud,
at 35 plus 15 var 50, og det
regnestykke skulle resultere
i en lang rekke digte om

doden.



- men den er min

Vi skal alle do — det er et banalt faktum.
De ferreste tenker over det, og det er
maske meget fornuftigt. Jeg tenkte over
det, fordi deden rykkede tettere pa, der-
for skrev jeg digte om deden i lange ba-
ner, hvoraf jeg métte sortere de fleste fra
netop af den grund, at de var for banale
—eller i hvert fald, at det ville vere banalt
for andre at lese alt for meget om dette
simple faktum. Ikke desto mindre kan
jeg stadig lide nogle af dem, der blev sor-
teret fra, f.eks. Muzak som vi her bringer
eksklusivt for LHCs lesere.

Deden rykkede tettere pd i to tempi:
Forst da jeg fik at vide, at jeg var risiko-
person, og senere da jeg blev testet posi-
tiv. Det sidste overraskede mig selv: Jeg
troede, at jeg kunne handtere beskeden
om, at jeg havde HC-genet, fordi jeg
pa det tidspunke havde veret bekendt
med sygdommen i tre &r. Men hvad,
der faktisk skete, var, at jeg reagerede
pd beskeden med anfald af panikangst.
Ved psykologsamtaler blev det klarlagt,
at det var frygt for deden, der var det
bagvedliggende problem. Deden var
simpelthen rykket ind pa livet af mig pé
grund af sygdommen. Og selvom jeg vel
egentlig ikke var specielt bange for, hvad
der skulle komme bagefter, var jeg — og
er jeg — bange for ikke at have levet nok.
Jeg har mindre angst nu, men jeg tror
ikke, det egentlig er fordi, den er vak,
men at jeg ganske enkelt har vennet mig
til tanken — vanens magt. Angsten er og-
sd blevet mere vanepraget: For var det
som sagt panikangst, nu er det mere det
psykologerne kalder generaliseret angst.

Jeg skrev ovenfor, at der ikke bliver talt
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meget om deden. Jeg md sige, at jeg sy-
nes, det er et problem, hvis man i sam-
menhange, hvor HC er omdrejnings-
punktet, tabuiserer deden, for den er
ikke blot en del af livet for alle med el-
ler uden HC, den er samtidig en endnu
hirdere betingelse for dem, der har HC
inde pa livet, fordi den jo altsd — det ma
vi erkende — for langt de fleste kommer
tidligere end vi onsker.

MUZAK

1 dodens ventesal sidder du

med dine kroniske boksehandsker

og fumler toner ud af ensombedens bli klaver
men det buldrer bare omkring dig
det er larmen fra livet pé larvefodder
det er suset fra lykkens pamfilius

der droner forbi

pd sine selvlysende rulleskajter

Og du ved jo

at dine fodselsdage er roser
omhyggeligt pakket ind

i siderne med dodsannoncer

fra stadigt storre stakke af gulnede aviser
redigeret af chaufforen i bussen

ad helvede til

Ja, dagenes lig

hober sig op

til bunkerne bliver sd store

og ligger s stille

at man kalder dem dr

og giver dem hvert deres fotoalbum
som katalog over det der snart er

helt og aldeles

glemt
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Anne Naemﬂlle

Forskningsdag 2011

Med 248 tilmeldte blev den nys aftholdte
forskningsdag den storste i LHCs histo-
rie. Og med 13 forskellige indleeg kom vi
rigtig godt rundt, og blev ogsé alle sam-
men lidt klogere pé, hvad det egentlig er,
”de gir og roder med derinde pd Panum
Instituttet”.

Vi var omkring celler, gener, biomarke-
rer, serotonin, leverfunktioner, personlig-

Iak; Unmack -an‘m

Jorgen Nielsen

hedstrak, registre, medlcmafpmvmnger
typiske (?) HC-patienter, genterapi og en
hel masse andet, og det var med at holde
grerne stive, hvis man ville have det hele
med. Der vil i naste nr. af LHC-nyt kun-
ne leses mere om det faglige indhold pé
forskningsdagen.

11 entusiastiske og dygtige forskere brag-
te os sikkert gennem de forskellige emner,

Knud Josefsen
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Sa er vi nasten klar til at lytte
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og det er som altid rigtig dejligt at kunne
konstatere, at der virkelig bliver tenkt
store og ambitigse tanker om at fi lost
giden om HC. Dette kan vi som HC-
familier kun vere glade for.

En forskningsdag som denne, hvor der er
sd stor deltagelse og opbakning fra med-
lemmerne, viser samtidig, at selvom man
godt kan synes, man er lidt alene om al-
ting, ndr der gir lide "HC i tingene” der-
hjemme, s& er der faktisk mange andre,
der er i samme béd.

Lidt under halvdelen af deltagerne i forsk-
ningsdagen kom fra den nordiske konfe-

rence for fagpersoner, der startede allerede
fredag (se omtale af denne andetsteds i
bladet). Dejligt at opleve, at der ogsd i
de faglige miljger rundt omkring er stor
interesse for mere viden om HC — noget
vi absolut skal arbejde videre pa at styrke.
Fra LHC skal der endnu en gang lyde en
varm TAK til holdet fra Panum Instituttet
for en dejlig dag — vi er allerede begyndt at
glede os til naste gang.©

Bettina Thoby




Pargrenderad er nu dannet

i HC bofaellesskabet, Herning

Ja, - hvad er nu det? Det skulle 4 pére-
rende og 2 ansatte i HC Bofzllesskabet
ogsa lige have helt pa plads, inden vi gik
videre i det forste stiftende mode den
21. september i ar. Formélet med ridet
er bl.a. at fremme aktiviteter pa stedet.
Det er tanken at beboernes gnsker gives
videre via personalet til ridets medlem-
mer, der s vil samle op pa de ting der
bliver meldt ind.

P4 opslagstavlerne i fellesrummene fin-
des ridets dagsorden og medereferat.
Navnene pé ridets medlemmer ses ogsd
der, s& alle pargrende kan kontakte en
person fra ridet hvis man har forslag,
sporgsmdl, ideer eller lidt tid en gang
imellem man kan give af.

Personalet gnsker at kunne lave flere ture
ud af huset, men til dette er der brug for
frivillige heender, der kan komme og give
et nap med s& beboere, personale samt

os pirorende meder talsterke op og er
med. S3 bliver der nemlig ogsa lejlighed
til at f3 snakket sammen mens alle del-
tager i beglvenheden, et rigtig godt ek-
sempel pa dette sd vi ved fordrsfesten i
maj méned!

Nu er det besluttet at lave et julearran-
gement, der kommer nyhedsbrev med
invitation ud til alle p&rorende.

Der kunne her skrives flere detaljer, men
nu er det blevet navnt i LHC-nyt med
disse ord, at ridet findes. Og det var det
det handlede om, - nu hiber vi bare det
vil komme til at gore en forskel for os
alle, der har tilknytning og bergring med
HC Bofzllesskabet i Herning.

P4 vegne af parorenderadet

Med venlig hilsen
Mogens Krause Dam.

Generalforsamling 2012

LHC’s ordinzre generalforsamling vil blive atholdt lordag den 14. april 2012 i
Middelfartsalen, Middelfart Bibliotek, Havnegade 6, 5500 Middelfart.
Dagsorden i henhold til vedtaegterne. Sifremt medlemmer ensker et eller flere
punkter sat pd dagsordenen til behandling pé generalforsamlingen, og/eller har
forslag til valg af bestyrelsesmedlemmer, skal dette meddeles skriftligt til Lands-
foreningens formand inden den 15. januar 2012.

Det endelige program for generalforsamlingen vil blive meddelt i naste nr. af
LHC-nyt, ligesom det vil kunne ses pd www.lhc.dk, nar vi kommer tettere pa.

Bestyrelsen
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Parerendegruppe pa Tangkaer

Tanken om en pargrendegruppe i Bo-
milje HC, opstod i fordret 2011, hvor en
del pargrende var pd besog pd Tangkeer.
Nogle af de pargrende udtrykte et onske
om mere kontake til andre pérerende.
Et onske vi gerne ville efterkomme, da
vi jo alle er bekendte med, at HC er et
familieanliggende og ikke en sygdom
som “kun” rammer personen selv.

Det var derfor med stor glaede, at vi
kunne imgdekomme dette onske, og vi
indbed samtlige pérerende til det forste
mede, som fandt sted d. 17. september.
Der kom 5 pérerende til forste mode, og
det mé siges at vaere rigtig godt.

I invitationen havde jeg beskrevet mine
tanker for gruppen, som blandt andet er
at skabe et fortroligt rum, hvor der er
mulighed for at udveksle erfaringer om
at veere parorende til en HC-ramt. Der-
udover kan parerendegruppen efter on-
ske hore opleg af de forskellige faggrup-
per i bomiljoet hvor vi blandt andet kan
fortelle om hvorfor vi gor som vi gor”.
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Brev fra parerende
efter forste mode:

Hej igen Gitte
Jeg vil gerne starte med at sige Tak for
det seneste mode vi har haft. Ja jeg ma
jo nok erkende, at jeg synes at det er
lidt svert at sidde og snakke om, ar alle
mine born har en alvorlig sygdom, men
det er trods alt nemmere at vare med
ndr man sidder sammen med andre i
samme situation. Men ellers synes jeg,
at det var et godt mode og jeg gleder
mig til at vi skal modes igen. For ikke
at glemme det vil jeg gerne sige digljer
Tusind Tak for den gode behandling
man far oppe hos jer. Rigtig Flot.
Med venlig hilsen
fra Christian og Inga.

Efter forste mode er der udsendt adres-
se/telefonliste til gruppen. Naste mode
forventes i det tidlige fordr 2012, men
inden da er der pirorendearrangement
i form af julehygge i december méned.
Tror vi alle ser frem til at modes igen.

Socialpedagog i Bomiljo HC
Gitte M.
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Nar dremme bliver til virkelighed -

Fra 1.-8. november var 2 beboere fra Ca-
ritas og 8 beboere fra Bomilje HC pé en
uges ferie pd Tenerife.

Ugen bed pé mange sjove og mindever-
dige oplevelser.

P4 stranden i Los Cristianos (byen hvor
vi boede) er der indrettet et serligt han-
dicapvenligt omride. Flere benyttede
derfor muligheden for at fi en dukkert i
Adanterhavet.

I lobet af ugen besogte vi flere gange den
lange flotte strandpromenade. Udover at
nyde den flotte udsigt der er langs stran-
den, shoppede vi i de mange "turist-bu-
tikker” og fik kelige drinks.

P4 hotellet, hvor vi vi boede, var der
mulighed for at fi et provedyk i den
opvarmede pool. Efter et vellykket pro-
vedyk valgte en enkelt feriedeltager at
udleve en af hendes helt store dremme
— et rigtigt havdyk! Efter instrukser og
oplering i hvordan man med tegn snak-
ker sammen under vand, blev det sile-
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des til et havdyk og et bekendtskab med
det forunderlige liv der er under havets
overflade.
Verdens 3. storste vulkan — Teide — er en
af Tenerifes helt store attraktioner. Og
stor i mere end en forstand. Man kom-
mer til at fole sig meget lille, nir man
er omgivet af s3 storsldet natur og ikke
mindst naturskabt landskab. Med bus
kerte vi igennem den nationalpark, hvor
Teide ligger. For foden af Teide gjorde
vi holdt, sd det var muligt at komme
helt taet pd den storknede lava. Vi gjorde
holdt i ca. 2200 meters hgjde sd vinden
var noget koldere end ved stranden.
Mandagen blev tilbragt i Loro Parc — En
stor dyrepark med bl.a. papegoje-show,
delfin-show og ikke mindst spekhugger-
show.
Godt traette og mange oplevelser rigere
er vi i skrivende stund atter pa vej mod
det kolde Nord.

De evntyrlystne
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ForeningsEl - nu ogsa for LHC

ForeningskEl

Energi Nord og Landsfore-
ningen mod Huntingtons
Chorea indleder samarbejde
Nu kan du stette LHC hver gang du
tender for kontakten. Vi har indgiet et
samarbejde med Energi Nord, som bety-
der, at de giver LHC 2 ore pr. kilowatt-
time strom du bruger. Alt, du skal gore,
er at tilmelde dig ForeningsEl hos Energi
Nord og bruge strom som du plejer, si
stotter du os degnet rundt, hver dag,
hele &ret.
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Mange baekke sma
Alle skal bruge strom, hvorfor ikke kom-
binere det med at stotte en rigtig god
sag. Vi har indgdet et samarbejde med
Energi Nord, som betyder, at de giver
LHC 2 ore pr. kilowatttime strom du
bruger. Alt, du skal gere, er at tilmelde
dig ForeningsEl hos Energi Nord og
bruge strom som du plejer, sd stotter
du os degnet rundt, hver dag, hele éret,
hver gang du tender for kontakten.

Alle kan stotte LHC via ForeningsEl,
ogsd selv om du ikke er medlem. Dette
gzlder ogsa hvis du er eksisterende kun-
de hos Energi Nord. Skifter du til For-
eningsEl, og er du ny kunde hos Energi
Nord, fir vi en ekstra bonus for hvert ir,
du er kunde hos dem.

Konkurrencedygtig pris!
Energi Nord siger selv, at de flere gange
har bevist, at de er blandt de billigste
elselskaber i Danmark. ForeningsEl er
baseret p& deres produkt SpotPris, som
er en variabel pris, der fastsettes ma-
ned for méined. Energi Nords erfaringer
i bade 2007, 2008 og 2009 har veret,
at SpotPris giver en slutpris, der er flere
ore billigere. Hvis du ensker det, har du
mulighed for at folge prisudviklingen pé
Energi Nords hjemmeside eller ved at til-
melde dig deres ménedlige nyhedsmail.

LHC patager sig intet ansvar
I LHC har vi valgt at tage imod mu-
ligheden for at skaffe flere midler via
Energi Nord. Vi pétager os dog intet
ansvar for Energi Nords priser og for-



retningsbetingelser i gvrigt. At tilmelde
sig ForeningsEl er helt frivilligt — og det
er derfor ogsé op til den enkelte at sette
sig ind i Energi Nords forretningsbe-
tingelser. Vi haber selvfolgelig at rigtig
mange vil benytte sig af muligheden,
og dermed vare med dil at skaffe flere
midler til LHC — til gavn for alle vores
medlemmer.

Sadan skifter du til
ForeningsEl

Energi Nord har oprettet en tilmeldings-
side til LHC. Adressen er www.energi-
nord.dk/foreningsel. @Onsker du at skif-
te til ForeningsEl, skal du blot udfylde
tilmeldingssiden med dine kontaktop-
lysninger, huske at valge Landsforenin-
gen mod Huntingtons Chorea som den
forening, du gerne vil stotte, og s klarer
Energi Nord resten for dig. Vil du gerne
vide mere om ForeningsEl, inden du be-
slutter dig, kan du ringe til Energi Nords
kundeservice pa telefon 9936 9875. Her
hjelper de ogsd gerne med at tilmelde
dig. Pa www.lhc.dk er der ogsd opret-
tet et link (direkte fra forsiden), som kan
hjelpe dig i gang,.

Vi héber, at samarbejdet med Energi
Nord bliver frugtbart, og at rigtig man-
ge medlemmer vil valge at bakke op om
ordningen — til gavn for LHC.

Bestyrelsen
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Akupunktur

Under en yogarejse
til Goa kom jeg i
kontakt med en
nordmand, Henrik ¥
Mathisen, der ud- = 3
gver akupunktur. ir2 LN
Han laver noget, der hedder de 5
elementers akupunktur. De sidste
5 dage af vores ophold fik jeg dagligt
behandlinger. Fra forste behandling
var jeg markbart mindre tret. Jeg
gabte ikke s& meget, som jeg plejede.

Jeg folte, at jeg fik mere energi og
kunne udholde mere.

Da vi kom hjem, undersogte jeg via
nettet om der var nogen i Danmark,
der var uddannet pd samme maide
som Henrik. Jeg fandt frem til Lena
Kripa Henriksen, som beskrev de
samme teorier. Jeg kontaktede Hen-
rik for at here, om det var noget af
det samme, som han brugte. Hen-
rik skrev tilbage, at de var uddannet
samme sted i England, og at han sy-
nes jeg skulle opsege hende frem for
at rejse til Oslo.

Jeg har siden marts méned 2011 fiet
behandlinger og er stadig mindre
tret og gaber mindre. Dog er virk-
ningen ikke helt s& markbar, som
da jeg fik akupunkrtur af Henrik. De
udgver akupunkturen pd forskellig
vis. Henrik giver néle, som virker
her og nu, hvor Lena giver nile,
som skal virke mere langsigtet. Jeg
kan kun anbefale at prove det, da jeg
har fiet meget mere energi, end jeg
havde for.

Anne Bosse
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Den sene form af HC???

Dette er ikke en nem artikel at skrive,
og der er ogsd stor risiko for, at ikke
alle bliver begejstrede for at lese den —
men jeg vil nu gore det alligevel.

Nu har jeg et par gange oplevet at blive
kontaktet af personer omkring forskel-
lige ting, og i lobet af samtalen fir jeg
s3 at vide at, "I vores familie har vi den
sene form af HC”. Jeg er blevet lige for-
virret hver gang. Men har samtidig ikke
haft narver nok til at sperge, hvordan
de kunne vide dét.

Efterfolgende har jeg s kontaktet Hu-
kommelsesklinikken og forskerne pa Pa-
num instituttet for at hore, om det med
den “sene form” bare var noget, jeg ikke
vidste noget om — eller om der var opsté-
et nogle misforstdelser rundt omkring.
Det ville jo vere dejligt, hvis der fandtes
en “sen form” for HC, s§ de HC-ram-
te miske ikke fik det si vanskeligt, og
vidste, at sygdommen ville starte sent. I
bund og grund er jeg derfor ked af at
mitte melde ud, at si vidt man ved, si
er der ikke noget, der officielt hedder
"Den sene form af HC”. Der er ingen
videnskabelige artikler, der antyder, at
der skulle vere en speciel “sen form” for
HC, og det er heller ikke et begreb, man
opererer med i den internationale HC-
verden.

HC er HC — men optrader jo forskelligt
fra person til person. Og ja, der er ma-
ske familier, hvor man oplever nogle syg-
domsforleb, der ikke er si voldsomme,
som de kan vere andre steder. Men der
gives altsd desvarre ingen garanti for, at
fordi ens HC-ramte foralder har haft et
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mildt og méske sent startende forleb, s&
vil man ogsa selv fi det lige sidan.

Jeg ved, at ogsd mange lener sig op ad,
at repeat-tallet for mutationen kan vare
i den lave ende — men heller ikke dét er
nogen garanti. Statistisk set er der en
tilbgjelighed til, at jo lavere tal jo senere
sygdomsudbrud og mildere forlgb vil
man f3 — men der ses ogsd afvigelser fra
statistikken. I evrigt i begge retninger —
sdledes at personer med et relativt hojt
repeat-tal alligevel har oplevet at blive
sent og ikke s& voldsomt ramt af HC.
Hvordan begrebet “den sene form af
HC” er opstdet i Danmark, ved jeg ikke.
Om det handler om, at nogle fagperso-
ner har skullet informere en familie om
HC og af hensyn til familien har valgt,
at kalde det for en ”sen form”, om det
handler om en konkret misforstdelse
mellem fagpersoner og HC-familier el-
ler om det er noget helt tredje er ikke til
at vide. Men uanset hvad, si synes jeg,
at det er trist, hvis nogen gir rundt og
er fejlinformerede. Selvom jeg godt kan
se, at det kan vare godt at bevare hébet
og optimismen og tro og hdbe pd at HC
forst vil bryde ud sent.

Hvis der sidder nogen nu, og mener de
har fiet information om “den sene form
af HC”, 54 vil jeg meget gerne hore om,
hvor de har den information fra, si vi
kan forsege at f3 rettet op pa misforsté-
elsen.

Og skulle det nu vere siledes, at jeg (og
dem jeg har forhert mig hos) tager helt
fejl, og der sidder nogen med en konkret
viden om en ”sen form af HC”, s vil jeg
blive meget glad for at blive opdateret.



Men indtil da er jeg desverre nok nedt
til at forsege at aflive begrebet ”den sene
form af HC”.

Nér man har valgt at fi foretaget gente-
sten for HC, s& mener jeg ogsd, at man
fortjener at f3 korrekte oplysninger om-

kring sygdommen, nir man fir sit svar.
Jeg beklager, men mener som sagt, at det
er vigtigt, at vi forholder os til fakta som
de er, og ikke til fakta, som vi ensker de
skal vare.

Bettina Thoby

HC i TV-udsendelse pa DR2

P4 DR2 har man i efteriret kort en ud-
sendelsesrekke: De 3 bud. Et panel pa 3
deltagere af forskellig religios observans
har fiet presenteret et dilemma, og ud-
sendelserne har giet ud pa at finde ud
af, hvad religionen kan “gore for os” i
forhold il at forholde os til svare pro-
blemstillinger. Og hvordan forskellige
religioner tackler problemer og udfor-
dringer pé hver deres méde.

Det er lykkedes os i LHC at komme
med i denne udsendelsesrekke, sidan at
forstd, at et HC-relateret dilemma har
vaeret diskuteret i én af udsendelserne.
Dilemmaet er helt autentisk, men er i
udsendelsen  anony-
miseret, si ingen kan
vide, hvem det er, der
har det diskuterede
dilemma. Mange af
foreningens medlem-
mer vil dog nok kunne
nikke genkendende til
situationen — eller til
noget der ligner.

Nir dette blad ud-
kommer, har udsen-
delsen varet sendt,
men den kan findes p&
DR2s hjemmeside —
sog under "De 3 bud”

— programmet har
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veret sendt den 5. december. P4 DR2s
hjemmeside kan man ogsd kommentere
udsendelserne, hvilket vi selvfolgelig vil
opfordre til, at man benytter sig af.
Og ja, mange vil maske mene, at HC-
problemer ikke kan loses ved at se pa
dem med religios baggrund (uanset
hvilken), men uanset, s3 vil udsendelsen
give mulighed for, at der bliver gjort op-
marksom pd “vores sygdom” — og det
kan jf. vores formalsparagraf ikke vere
darligt.

Bettina Thoby
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HDBuzz - forskning og nyheder

om Huntingtons Chorea
pa hverdagssprog

Hvis du nogensinde har provet at lese
en videnskabelig artikel med forsknings-
resultater, si ved du sikkert allerede at
det kan vere lidt af en udfordring. Me-
toderne kan vere svere at forstd, fagud-
trykkene uigennemskuelige og det kan
indimellem vere besverligt at afkode,
hvad det egentlig kan bruges til. Sidan
kan selv dem, der arbejder med det til
daglig have det, sd det er ikke s sert,
hvis folk uden videnskabelig baggrund

Jeff Carroll er tilknyttet en HC-forsk-
ningsgruppe ved Harvard University i
USA. Udover at beskeftige sig professi-
onelt med HC, er Jeff Carroll selv testet
positiv for HC-genet. Gennem deres ar-
bejde med HC blev Ed og Jeff opmaerk-
somme pd, at der syntes at mangle et
sted, hvor patienter og parerende kunne
blive holdt opdaterede med ny viden om
HC. Videnskabelig litteratur er nem-
lig ofte skrevet pd en made, som i hoj

kan fole sig pd dybt vand. Men hvad ger
man s, hvis man gerne vil vide mere
om, hvad der rorer sig indenfor forsk-
ning i Huntingtons Chorea eller gerne
vil here om de nyeste kliniske studier
af nye legemidler? Det er her HDBuzz
kommer ind i billedet. HDBuzz er nem-
lig en ny hjemmeside om Huntingtons
Chorea der henvender sig til patienter,
parerende og alle andre som interesserer
sig for HC.

HDBuzz blev startet af to forskere, dr.
Ed Wild og Jeff Carroll, der begge har
arbejdet med HC i flere ar. Dr. Ed Wild
er uddannet neurolog, og forsker i HC
ved Londons University College, mens
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grad er henvendt mod andre forskere.
Somme tider tager medierne en nyheds-
historie op baseret pd nye videnskabe-
lige resultater, men de uddyber sjzldent
emnet nzvneverdigt og gengiver ofte
resultaterne ret ukritisk. Formalet med
HDBuzz var derfor at lave et sted, hvor
nye kliniske studier, forskningsresultater
og viden om HC kunne gores let tilgaen-
geligt for alle — med en uddybende for-
klaring og et objektivt bud pa, hvad de
nye resultater rent faktisk betyder kon-
kret. For hele tiden at kunne blive bedre
til at tilpasse sidens indhold til brugernes
gnsker, kan man f.eks. stemme p4, hvor-
vidt hver enkelt artikel lykkedes med at



forklare det emne, den omhandler.

Udover at bringe nyheder om forsk-
ningsresultater fra bide konferencer og
tidsskrifter, bringer HDBuzz ogsd tema-
artikler om emner som stamceller, fami-
lieplanlegning, hvad forskelle i lengden
af HC-mutationen betyder eller tips til
hvordan man bedst leser en nyhedshi-
storie om HC. Hyvis der er et bestemt
emne, man gnsker at foresli som tema
for en artikel, kan man desuden indsen-
de forslag direkte via hjemmesiden.

For gjeblikket er det primert Ed og Jeff
der leverer indholdet til HDBuzz, men
ogsd andre leger og forskere leverer ar-
tikler. Hjemmesiden findes p4 flere for-
skellige sprog, inklusive dansk. Da det
indtil videre kun er undertegnede, der
stir for at oversaztte artiklerne til dansk,
er der nogle @ldre artikler, der kun fin-

JANNERUP

offset
— et full service kommunikationscenter
B GRAFISK DESIGN
B "RYKSAGER
WEBLZSNINGER

//z

TRYKSAG

des pa engelsk. Hvis man har mod pd at
lese pa engelsk, kan den engelske ver-
sion af siden derfor ogsd vere et besog
verd. Man kan skifte sproget p& hjem-
mesiden med et klik p& den lille globus
overst i hejre hjerne. Hvis man gerne
vil underrettes, nir der kommer nye ar-
tikler, kan man desuden tilmelde sig en
mailingliste.

S hvis du gir og mangler et godt sted
at f de seneste nyheder om HC, s8 er
HDBuzz et godt sted at kigge. Selvom
jeg selv arbejder med HC til daglig, har
jeg 1 hvert fald allerede leert noget nyt, og
jeg haber andre kan f& samme positive
oplevelse.

Se mere pd www.hdbuzz.net

Signe Marie Borch Nielsen

M

&

IS

"~

$M\NGM 28

Q\“o
Il DISPLAYS §///
1

Z
5 M

svanemeaerket grafisk produktion

7~ O\

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

LHC-nyt nr. 4/11

29



Lokalgrupper i LHC

I starten af november megdtes kontakt-
personer for de 3 “store” lokalgrupper
(Region Syd, Region Midtjylland, Ke-
benhavn og omegn) til et mode, hvor
emnet var at drefte lokalgruppernes
fremtid.

Lokalgrupperne har gennem mange ar
veret et af LHCs sterke tilbud, og har
veret brugt af rigtig mange. Beklagelig-
vis oplever alle 3 lokalgrupper, at det er
blevet mere end svart at tiltrekke delta-
gere til de arrangerede meoder gennem de
sidste par ar. Dette kan der vare mange
grunde til. Méske har "Rundt om HC”
overtaget nogle af funktionerne ved at
skabe et forum, hvor det er muligt at
modes, miske bliver der nu sendt mere
information ud via LHC-nyt og hjem-
meside end tidligere, og man foler derfor
ikke s stort et behov for at medes for
at blive holdt ajour, eller méske er det
noget helt andet, der er arsagen. Vi kan
i princippet ikke vide, hvad der er grun-
den, men har valgt at tage konsekvensen.
S4 der er blevet tenkt i lidt andre baner
og vi har besluttet, at vi for en tid vil
nedprioritere arbejdet i lokalgrupperne
for Region Syd, Region Midtjylland
samt Kebenhavn og omegn. Der vil si-
ledes ikke blive planlagt nogen meder i
disse grupper i 2012.

Men selvfolgelig er det sddan, at hvis
nogle medlemmer sidder og brander
med en god idé til et made, og gerne vil
vere med til at arrangere det, s horer vi
meget gerne om det, og si skal vi nok
finde ud af det.

Lokalgruppen for Vestsjelland vil fort-
sette deres virke og byder meget gerne
nye medlemmer velkomne.
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. Lene Fabricius

Med hensyn til zgtefelledagene, der har
veeret arrangeret af lokalgrupperne gen-
nem flere &r, sd fortsetter disse selvfol-
gelig — stadig med de samme gode ar-
ranggrer.

oG ...

De tidligere kontaktpersoner for lokal-
grupperne vil stadig meget gerne bruges,
safremt der er behov for det. Det er der-
for dejligt at vide, at vi nu har et korps
af "ressourcepersoner” stdende klar til at
tage en telefonsnak, hvis det onskes, og
til at agere praktiske grise ved forskellige
arrangementer, sifremt der er brug for
dette.

Til at koordinere dette, og til at varetage
kontakten mellem medlemmerne og
ressourcepersonerne, har Lene Fabricius
meldt sig. Lene har kendt til HC i man-
ge ar og vil meget gerne ogsé bidrage pd
denne front.

Lene kan kontaktes pd mail lene@lhc.dk
eller pd df. 20 71 18 97.

Personligt gleeder jeg mig meget til sam-
arbejdet med Lene, og hiber samtidig,
at der pé et tidspunke igen vil opstd et
behov for at oprette lokalgrupper i hele
landet.

Bettina Thoby



NyYT fra Lokalgruppen
VESTSJZELLAND

Ved det sidst mode den 5. september var
vi en fuldtallig lokalgruppe, der tilbragte
nogle hyggelige timer sammen — td til
snak om lost og fast, og som vi plejer
en runde om status for vore HC ramte
familier.

Vi medes igen mandag den 28. no-
vember kl. 10.30 hos Karen Broholm i
Gotlev.

Jytte Broholm

Aktivetetsbalenderen

Dato  Aktivitet Sted

Kursus Herlev

FEBRUAR

Weekendseminar for unge

I weekenden den 18.-20. november
medtes 17 unge pi en kursusejen-
dom p4 Sjelland for at netverke og
blive klogere pa sig selv og hinanden
omkring HC.

Deltagerne var med til forsknings-
dagen lordag (se omtale andetsteds i
bladet) og brugte sendagen pa nogle
gode gruppedebatter.

I neste nummer af LHC-nyt kan
der laeses mere om weekenden.

Red.

Information

Pirgrende kursus “Liv i fokus”.
Tilmelding via mail til kontor@lhc.dk med oplysning
om navn, adresse og telefonnummer.

Pargrende kursus “Liv i fokus”.
Tilmelding via mail til kontor@lhc.dk med oplysning

om navn, adresse og telefonnummer.

Arhus

Kursus

MARTS

KI. 10-17 hos Anders Lyng, C.M. Larsens All¢ 9,
2770 Kastrup. Tilmelding til avlyng@gmail.com eller
tlf. 53 20 78 50.

24, Kgtefelledag | Kebenhavn

General-
forsamling

Middelfart

Nermere omtale i naste nr. af LHC-nyt

OKTOBER

Formede til Hornstrup
Kursuscenter, | Nermere omtale i et senere nr. af LHC-nyt
Rundt om HC Ve
ejle
Hornstrup . . .
27.-28. | Rundt om HC | Kursuscenter, IT:;:ma. Den p ariarc.:nde i fokus. of
Vejle @rmere omtale i et senere nr. af LHC-nyt
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Landsindsamling 2011 - giro 424 2424

Landsindsamlingen har nu varet i gang siden 24. september, og fortsetter indtil
24. december. Der er p.t. indkommet en del bidrag, helt pracis er der pr. 31.
otober indkommet:

Kr. 20.851,- fra 69 gavegivere.

Landsindsamlingen er et meget vigtigt led i foreningens okonomi. De midler,
som foreningen selv skaffer til veje, har stor betydning for foreningens aktivi-
teter, ogsd selv om foreningen modtager en betydelig stotte fra Tips- og Lotto-
midlerne og andre. Da disse tilskud bl.a. er athengige af de midler, foreningen
selv skaffer til veje, er det meget vigtigt, at vi alle ogsd i ir gor en energisk indsats
for at landsindsamlingen bliver en succes.

Vi héber pa et godt resultat af dette ars indsamling, og ved falles indsats kan vi
madske endda nd rekorden fra 2007, som var pd kr. 58.055,-.

Husk at du kan f3 skattefradrag for den del af arets samlede gavebidrag, der
overstiger kr. 500. 1 2011 er det maksimale fradrag kr. 14.500, som kan opnas,
hvis du i lebet af aret bidrager med kr. 15.000 eller mere. Gavegivers fradragsret
er dog betinget af, at landsforeningen indberetter gavegivers CPR-nummer og
modtagne gavebidrag til SKAT — husk derfor ved indbetaling af gavebidrag
at oplyse dit CPR-nummer, sdledes at du kan fii skattefradrag for de gave-
bidrag, du giver foreningen i lobet af dret.

Ekstra girokort kan rekvireres hos formand og kasserer. Endvidere kan ind-
betaling ske til Sparekassen Sjelland, konto: 6150 1181350. Anfor venligst
”Landsindsamling” og afsender.

Stot Landsindsamlingen - den varer lige til juleaften!

Karen Orndrup, kasserer

Indkomne bidrag og gaver

I perioden 1. august til 31.oktober 2011

Private gaver (3 gavegivere) kr. 400,00
Landsindsamlingen (69 gavegivere) kr. 20.851,00
Legat fra Danske Banks Fond til "Rundt om HC” 2012 kr. 10.000,00
I alt kr. 31.251,00

Landsforeningen takker mange gange for alle bidrag  P.b.v. Karen Orndrup
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Hyvis du har lest en bog, du mener, andre kunne have glade af, s send titel og forfat-
ter til bettina@lhc.dk, — s kan den komme med p4 listen i naste blad.

”Tro, hdb og ansvarlighed” af Charlotte Wognsen, John-Erik Stig Hansen, Terkel
Andersen. Ti mend og kvinder forteller om deres liv med en sjelden, arvelig lidelse,
her i blandt Mona Hansen, medlem af LHC og tidligere redakter af LHC-nyt.
ISBN 87-89907-21-3

"I risiko” af Eva Husum Schmidt. Om hvordan mennesker med risiko for at ud-
vikle den arvelige sygdom Huntingtons Chorea mestrer dette risiko-aspekt i deres

liv. ISBN 87-89907-00-0

”Blandt Lever” af Marianne Davidsen-Nielsen. Om de forandringer der sker i et
menneske, nir det rammes af livstruende sygdom, og om hvordan patienter og de-
res familier kan flytte opmaerksomheden fra sygdom og angst og opna livsenergi og

styrke. ISBN 978-87-412-5367-1

”Hvem har flyttet min ost” af Spencer Johnson. Fabel, der beskriver forskellige
indstillinger til og reaktion pa forandring og desuden giver anvisninger pa, hvordan
man kan bruge forandring til noget positivt og dermed udvikle sig.

ISBN 978-87-7553-864-5

”Snak om angst og depression” af Karen Glistrup. En bog til born og voksne om
de svare temaer omkring psykisk lidelse. ISBN 978-87-994320-0-4.

I demensens skygge” af Steen Kabel. Unge forteller om livet med en dement for-
zlder. ISBN 87-91082-16-1.

”Stadig Alice” af Lisa Genova. Alice er professor ved Harvard og fir som 50-drig
konstateret Alzheimers sygdom. Vi felger fra Alice’s synsvinkel, omverdenens reak-
tion og hendes egen angst og tiltagende mentale oplesning. Alice’s sygdom fir dog
ogsé familien til at samles i keerlighed om hende.

ISBN 978-87-7714-997-9

”Huntingtons Sykdom” af Kristin Ese (bogen er pa norsk).
Forfatterens mand havde HC og i bogen er der interview med mange forskellige
personer, der er bergrt af HC p4 hver deres méde.

Bogen kan bestilles pd www.haugenbok.no. ISBN 9788274774629.

Derudover selvfolgelig foreningens egne boger, der ses omtalt andetsteds i bladet.
Vi hiber med tiden at kunne udbygge ovenstiende liste, og gleeder os til at modtage
oplysninger om alle de gode beger, der findes “derude”. ‘

Bettina Thoby
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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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HC-materialer

DVD’er
- kan enten lines eller beholdes mod en betaling pa 50,- kr i ekspeditionsgebyr
DVD nr. 1: 1. Norsk film: Symptomer, sykdomsforlep og tiltak
2. Norsk film: Det vanskelige méltidet
3. Lagens 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 HC-patienter
Denne DVD udlines 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,

Tilteenkt dem, der meder 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.

Andet

Stot Landsforeningen mod Huntingtons Chorea

Stottefolder med en kort prasentation af foreningen og stottemuligheder.
Informationsfolder.

Personligt kort.

Alle materialer kan fis/lines ved henvendelse til
Landsforeningen mod Huntingtons Chorea,
Bystaevneparken 23, 701, 2700 Bronshgj, df. 53 20 78 50
E-mail: kontor@lhc.dk, eller bestilles via www.lhc.dk
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Hukommelsesklinikken og Klinik 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 LHC

Neuropsykologisk Praksis Aarhus, TIf.: 8691 00 75
Lona Bjerre Andersen lona@neuropsykologiskpraksis.dk
Gammel Munkegade 6D, 1. sal., 8000 Aarhus C

Tine Wobbe TIf. 22 16 18 13 (bedst efter kl. 17)
Peter Bangs Vej 1, 2000 Frederiksberg e-mail: psykolog@tinew.dk
Jytte Mielcke, Den Rade 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 tlf. 72 42 40 47
mail teamsjaeldnehandicap@servicestyrelsen.dk

Koordinator for ressourcepersoner

Lene Fabricius tlf. 20 71 18 97, mail lene@lhc.dk
HC bo-tilbud
Bomilje HC, Tangker, Sygehusvej 31, 8950 Orsted tlf. 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

25. februar 2012

Deadline for nzste nummer af LHC-nyt



