Foreningen for ATAKSI / HSP -

Nyhedsbrev 12-11

Bestyrelsen:

Formand Kare Pedersen

Kasserer Frede Christensen
Neestformand Niels Kielsen
Bestyrelsesmedlem Dorthe Lykke
Bestyrelsesmedlem Henrik Nielsen
Suppleant "Nick” Bidstrup
Suppleant Charlotte Olesen

Kontakt:
Foreningens telefonnummer er: +45 26 27 59 13.
Foreningens mail er: kaare500@gmail.com

Medlemmer:
Vi er 154 medlemmer

Kontingent:

Kontingent for 2012 er 200,00 kr.

Husk at kontingentet skal betales inden den 31. januar 2012
Man kan tilmelde sig betalingsservice (BS).

Kontingentbetaling:

For at lette vores administration og for at spare pa vores egne girokort samt porto anbefaler vi, at du tilmel-
der dig betalingsservice, hvilket er uden udgift for dig. Du kan tilmelde dig betalingsservice i 2012 ved at
skrive kreditornummer 00001 og Nets (tidligere PBS) nr. 05807050 i indbetalerfeltet samt medlemsnummeret
i "meddelelser til modtager” og derefter tilmelde regningen ved at ga i din bank. Har du netbank, kan du ogsa
her tilmelde dig betalingsservice her.

Medlemsnummeret star pa det tilsendte medlemskort/giroindbetalingskort, men medlemsnummeret kan ogsa
fas ved henvendelse til foreningen.

Husk at meddele foreningen, hvis du har skiftet adresse, telefonnummer eller mailadresse.

Logopeed (Talepaedagog):

Diana er vores medlemmer behjeelpelig med kontakt til deres kommunes/regions talepsedagog samt besva-
rer spgrgsmal fra vores medlemmer.

Kontakt: Diana Holm, mail: dh.csv@ci.kk.dk , telefon 3026 2266

Sagsbehandler/socialradgiver:

Foreningen har veeret sa heldig at fa en en aftale med socialrddgiver, psyko- og hypnoterapeut og coach
Margrethe Basse Pedersen som ogsa deltog i vores temadag, Bestyrelsen haber, medlemmerne vil tage
godt imod Margrethe, som begynder i foreningen den 01. 01. 2012.

Kontakt: Margrethe Basse Pedersen, telefon 27 64 40 20 og mail: margrethebasse@gmail.com,

Ved henvendelse til Margrethe skal man opgive medlemsnummer eller navn.

Til dette nyhedsbrev er vedheeftet Margrethes egen beskrivelse..

Margrethe har selvfglgelig tavshedspligt.

Social profil:

Vi har lavet en social profil for ataksi. Den bestar af "medicinsk fakta” og en "tjekliste” og kan findes pa vores
hjemmeside www.sca-hsp.dk og p& www.sjaeldenborger.dk. Siderne kan bruges til at vise til leege, visita-
tor, sagsbehandler og andre, sa de bedre kan forstd sygdommen. Man skal dog huske, at det er en generel
beskrivelse
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Diagnosekort:

Vi har faet lavet et diagnosekort, som kan vises til fx myndigheder. Kortet er pa dansk og engelsk og forteel-
ler den, der lzeser det, at indehaveren har ataksi eller HSP. Kortet beder ogsa laeseren udvise forstaelse og
respekt. Kortet, som er gratis, vil blive udleveret pa naeste generalforsamling til de medlemmer, der har diag-
noserne. Et erstatningskort koster 25 kr. + B-porto, 6,00 kr. Priserne er for 2011.

Kortet blev uddelt p& vores generalforsamling

Tandbehandling:

Regeringen har vedtaget, at visse sjaeldne sygdomme kan fa et ekstra tilskud til tandbehandling. Der er lavet
en liste med de sjeeldne sygdomme, som er omfattet af dette tilskud. Listen vedheeftes.

Hverken ataksi eller HSP er med pa denne liste, Der er skrevet til Sjaeldne Diagnoser om dette forhold, og
SD vil fglge op pa dette. Grunden er, at ataksi er med pa den norske liste, hvilket vi har gjort opmaerksom pa.
Grunden til, at vi gnsker at komme pa listen, er vores darlige motorik, hvilket kan besveerliggare renholdelse
af sine teender

Forum:
Forummet p& hjemmesiden har veeret nede i nogen tid. Vi arbejder pa at fa det op at kere igen.

Nyt om ataksi:

Der findes nu 30 forskellige typer af SCA, men i foreningen har vi kun diagnoserne Sca 1, 2, 3, 6, 8 og flere
medlemmer med SCA? Mht. SCA 8 har vi to i samme familie.

Lees Jargen Nielsens beskrivelse af SCA 8., og hvorfor sundhedsstyrelsen kun i begreenset omfang diagno-
sticerer for denne diagnose.

Situationen med SCA8 er helt anderledes end ved de fleste andre SCA typer.

I nogle familier er der en kiar autosomal dominant arvegang, og nogle af de familier har sikker

SCA8 sygdom.

I andre tilfeelde har man fundet "isolerede” tilfaelde af ataxi hos en person, som har en forlaengelse i SCAS-
genet, uden at der er andre i familien med ataxi. I disse tilfeelde er det ikke kiart om aendringen i SCAS-
genet overhovedet haenger sammen med ataxien, idet man ogsé har fundet forlaengelsen hos helt raske.
Konklusionen er at man ikke tilbyder SCA8 underspgelse som en diagnostisk test overfor enkeltpersoner
med ataxi, idet man ikke kan bruge svaret til noget fornuftigt andet end skabe starre forvirring og unadig
bekymring! Dette er der stort set enighed om i alle europaeiske lande, men der kan jo vaere nogle som laver
undersggelsen alligevel, hvilket ikke kan forhindres - men fornuftigt er det ikke!

Med venlig hilsen

Jargen E. Nielsen, Overlaege, Ph.D.
Institut for Cellulzer og Molekylaer Medicin,
Neurogenetisk Sektion,

Kgbenhavns Universitet,

Panum Instituttet, bygning 24.4.44,
Blegdamsvej 3, 2200 Kgbenhavn @

Vejen til Guldet:

Vores nye medlem, Alan Schmidt, som er tidligere verdensmester i tricycling og stiler imod at deltage i de
Paralympiske Lege i London 2012, er ved at skrive en bog, der hedder "Vejen til Guldet”, som handler om
hans projekt. Foreningen statter Alans projekt ved at kgbe 10 bgger til en pris af 5.000,00 kr. Normalpris
6.000,00 kr. Nar bggerne udkommer, vil vi s seelge dem i foreningen. Stetten gives, fordi vi i bestyrelsen
mener, at Alan, som har HSP, er et rigtig godt eksempel pa, at man som menneske er i stand til mere end
man selv tror, og fordi han kan veere til inspiration for andre. Alan holdt et godt og inspirerende foredrag pa
vores temadag 2011. www.trikerider.dk og pa Facebook: trikerider.

Medlemshistorier:
Til vores hjemmeside har vi brug for nogle nye medlemshistorier. Husk at skrive fgdselsdato i stedet for al-
der. Desuden vil vi gerne have, at de, som allerede har skrevet en historie, opdaterer den.


http://www.trikerider.dk/
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Arrangementer / begivenheder / mgder — som er afholdt siden sidste nyhedsbrev

Naspa:
Da Kare var til nordisk mgde i forbindelse med Naspa’s ataksi konference, blev det aftalt at holde et feelles-
mgde Norge/Danmark i Frederikshavn i 2013. Mere om dette senere.

Temadag:

I &r holdt foreningen temadag den 5. november i CSV’s lokaler i Bystaevneparken 20a, 2700 Brgnshg;.
Temaet i ar var "Livskvalitet" med falgende foredragsholdere: Professor og hjernespecialist Jesper Mogen-
sen, psykoterapeut, sexolog og forfatter Maria Marcus, psykolog Else Benchke samt tricykelrytteren Alan
Schmidt, som stiler mod De Paralympiske Lege i London i 2012.

Pa bestyrelsens naeste made vil vi evaluere temadagen. Vi modtager gerne bemaerkninger.

Neeste temadag holdes i Vestdanmark — om muligt i Middelfart, hvor vi far har holdt made.

UK-Ataxia:
To af vores medlemmer fra forskningsudvalget har deltaget i et mgde i London, England.

Planlagte arrangementer / begivenheder / mgder i 2012

Kasserer mgde:

Kare holder mgde med kassereren (Frede) primo 2012 i Herning for at overdrage og planlazegge kassererar-
bejdet. Vi tilstreeber at holde et mgde med vores jyske bestyrelsesmedlemmer samt vores socialradgiver
Margrethe i den forbindelse.

PC kursus for begyndere: (CSV)

Hvis man har bopael i en storkgbenhavnsk kommune, kan man p& CSV (Center for Specialundervisning af
voksne) i Frankrigsgade 4-6, deltage i et pc-kursus for nybegyndere. Vi hdber, nogle af vores medlemmer vil
benytte sig af dette gode tilbud. Hvis kurset viser sig at veere en succes, vil bestyrelsen arbejde pa at arran-
gere et lignende kursus et andet sted i Danmark

Diana Holm, mail: dh.csv@ci.kk.dk , telefon 3026 2266

Sjeeldne Diagnoser:

SD afholder en konference "Velkommen til Sjaeldne-land” pa "sjeeldne-dagen” den 29.02.2012.
www.29februar.dk. Kare og Dorthe deltager.

SD afholder generalforsamling og forarskonference i @stdanmark marts 2012. Konferencen vil primaert hand-
le om en ny fordeling af Tips- og Lottomidler. Niels, Dorthe og Kare deltager.

Generalforsamling:
Den 24. marts 2012 holder foreningen generalforsamling i CSV's lokaler i Frankrigsgade 4. eller ved mere
end 50 tilmeldte i Bystaevneparken 20a, 2700 Brgnshgj Vi sender indbydelse senere.

Arrangementer:

Rehab messe: Rehab messen afholdes i Bella-Centeret den 22, 23 og 24 maj. Vi vil lave en tur dertil. Kon-
taktperson: Niels Kielsen.

Zoo: | maj/juni har vi taenkt os at arrangere en tur til Kgbenhavns Zoo.

Walkathon: Til august/september vil vi arrangere et walkathon "Walk and Roll”, som skal forega i Valby -
rundt om Damhussgen. Alle kan deltage uanset hjeelpemiddet — det geelder om at deltage og fa en god dag
sammen. Til dette arrangement vil vi forsgge at finde forskellige sponsorer.

Nordisk konference:
En konference for nordiske foreninger for sjeeldne sygdomme afholdes i Reykjavik den 31. maj — 01. juni,
2012. www.greining.is. Kare og Dorthe deltager.
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Euro-Ataxia:
Konference og generalforsamling afholdes i London i november 2012.. Kéare deltager.

Euro-HSP:

Konference og generalforsamling afholdes i Frambu, Norge, 31.08. — 02.09.2012. Dorthe deltager. Invitation
til alle HSP ere kommer senere.

| forleengelse af konferencen afholdes et nordisk mgde. Kare og Dorthe deltager

Fransk HSP forening:
Foreningen afholder sit 20 ars jubileeum i Paris d. 26.-28. maj. Dorthe deltager.

DIA - (Drug Information Association):
Europeeisk konference om medicinudvikling afholdes i Kgbenhavn 26.- 28. marts 2012. Dorthe deltager, hvis
ansggningen godkendes.

Neeste bestyrelsesmgde afholdes i Ringsted hos Niels den 11.02.2012.

Bestyrelsen onsker alle en god Jul og et godt Nytar.




