Foreningen for ATAKSI / HSP

Du er ikke alene ...

Nyhedsmail maj/juni 2017
Keere medlemmer

NYT Ny kontaktperson for ataksi
John Monrad har aflost Kdre Pedersen som vores kontaktperson for ataksi.
John kan kontaktes pd tlf. 30711416 eller pd mail gerbild@mail.dk
Tusind tak til Kdre for hans hjeelp i mange ar.

HUSK Kontingent

Vi mangler stadig at fd indbetalinger. Der sendes rykkere ud primo juni.

Familiedag i Zoo, Kebenhavn den 10. juni.

Se invitation

Unge-traef i Odense den 17. juni.

Se invitation.

Afholdte moder og konferencer

RD-Connect, Neuromics og Eurenomics afholdt konference og arsmede i Berlin
den 1.-4. Maj.

RD-Connect er et Eurordis projekt, som har udviklet en global forsknings- og infrastruktur platform,
hvor forskerne kan dele deres viden og udveksle data.

Neuromics er et forskningsprojekt, hvor der forskes i 10 sjaeldne neurodegenerative og
neuromuskulere sygdomme, herunder HSP og ataksi.

Eurenomics er et forskningsprojekt, hvor der forskes i sjaeldne nyresygdomme.

Bank reg. 2410 konto. 8477113282 — CVR Nr.: 32414982
Hjemmeside: www.sca-hsp.dk -Facebook: http://www.facebook.com/scahsp/
TIf. 21782399 — mail: formand@sca-hsp.dk



http://www.sca-hsp.dk/
http://www.facebook.com/scahsp/
mailto:formand@sca-hsp.dk
mailto:gerbild@mail.dk

Foreningen for ATAKSI / HSP

Til disse projekter er der oprettet et radgivende udvalg af patientrepraesentanter -
PAC - hvor jeg er medlem. Vi er blevet rddspurgt hen ad vejen og deltaget i moder,
webinars og kommenteret udkast til dokumenter.

De 3 projekter er stattet af EU midler. Neuromics og Eurenomics stopper ved
udgangen af 2017, og RD-Connect stopper ved udgangen af 2018 ligesom det
nuveerende PAC udvalg.

I kan leese om projekterne pd www.rd-connect.eu (hvor der ogsd ligger en video) og
www.rd-neuromics.eu (som bl.a. fortaeeller om 100 nye sygdomsgener, som projektet
har fundet).

Patientinddragelse -
En af de mange plakater fra udstillingen

Hvis I er interesseret i at laese “Briefing Document” om projekterne, sd skriv til mig.
Dorthe

Eurordis afholdt medlemsmode og generalforsamling i Budapest den 19.-21.maj

Eurordis har nu 751 medlemmer (mod 695 i 2016), dvs. patientforeninger fra 66 lande (mod 63 i 2016).
Blandt paraplyorganisationerne er Sjeeldne Diagnoser repraesenteret. I ar var formanden for Sjeeldne
Diagnoser Birthe Holm pd valg til Eurordis’ bestyrelse - og blev genvalgt &). Det er flot, at vi er
repraesenteret med bade preesidenten, Terkel Andersen, og et bestyrelsesmedlem i Eurordis’BoD.
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Eurordis fejrede 20 drs jubileum - og efter generalforsamlingen var der foredrag
om, hvad Eurordis har opndet i de 20 ar, herunder inddragelse af patienter pd mange
omrdder - og deres hdb og planer for fremtiden.

Eurordis’direktor Yann le Cam forteeller
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Om aftenen var der festmiddag og underholdning af ungarske born, der dansede helt
fantastisk.

Til medlemsmadet var der forskellige workshops. Vi fra Danmark medtes og fordelte
0s, sadan at vi var repraesenteret i alle grupper.

Morten deltog i workshop 2: "Hope and happiness are part of the treatment”, der
handlede om alternative behandlingsmetoder. Her var der oplaeg om Rare Barometer
www.eurordis.org/voices , hvor I kan se resultatet af en underseogelse blandt sjaeldne
borgere. Den er pd 23 sprog inklusiv dansk &). Desuden var der diskussion om
konventionel kontra alternativ behandling.
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Dorthe deltog i workshop 3: “Survival kit for small patient organisations”, der bl.a.

handlede om, hvordan nye foreninger skal skabe deres “ansigt udadtil”, og hvordan vi
som “gammel” forening kan taenke nyt. Det er et emne, vi vil tage op i bestyrelsen til

efterdret.

Alle praesentationer kommer pd Eurordis’website www.eurordis.org

10. juni

17. juni

27. august
09. september
28. oktober

10. juni

17.-18. juni

23. september
29.-30. september
3.-4. november

*

Planlagte medlemsarrangementer

Familiedag i Zoo, Kebenhavn.
Se invitation

Unge-tref i Odense.
Se invitation.
Kontakt Charlotte pa charlottethunbo@gmail.com eller tIf. 28262460

Familiedag i De Japanske Haver pa Fyn
Walk'n Roll om Damhussgen.
Temadag i Middelfart

Planlagte meder og konferencer

Sjceldne Diagnoser formands- og kasserermede
Euro-HSP generalforsamling og arsmede i Italien
Bestyrelseskursus pd Akaciegdrden

Euro-Ataxia generalforsamling og arsmede i Italien
Sjceldne Diagnosers repraesentantskabsmede
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Information om hiclpemidler

Fra Dorthe har vi modtaget folgende:

Pa Facebook sd jeg et “rollatorlgbehjul”, som jeg fandt veeldig interessant. Det viste
sig, at et firma i Hjerring importerer og forhandler det. De tilbed at komme og
demonstrere det. Derfor skrev jeg ud til bestyrelsen, venner fra treeningsholdet og
andre rollatorbrugere og inviterede til feelles demonstration pa Akaciegdrden. Det
var i gar, onsdag den 31.5., og vi havde en speendende eftermiddag.

Forst demonstrerede konsulent Frank Pastoft labehjulet “Meyrun”, hvorefter vi alle
afprevede det og fandt ud af, hvem der kunne - og hvem der ikke kunne bruge det.

Sd faldt snakken pa en “rollatorstol”, som konsulenten hentede frem - og den er helt
genial. Det er en rollator, som man kan bruge som kerestol - og ndr man vender
hdndtagene, kan man blive skubbet.
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Vi var alle enige om, at det vil veere en god idé med et feelles arrangement for
foreningen sammen med Akaciegdrden, fysser og andre interesserede efter ferien, og
konsulenten kommer gerne. Hvis et netvaerk - fx Ataksi-Arhus - er interesseret i et
besag af konsulenten, sa kontakt Frank Pastoft pa frank@meyland-smith.dk

Firmaet hedder Meyland-Smith - www.meyland-smith.dk

*

Lidt om talevanskeligheder

Talevanskeligheder i forbindelse med ataksi og HSP har sin arsag i aftagende muskel-
koordination. Derved kan man fa problemer med eendret talenaturlighed, taletydelig-
hed og stemmekvalitet. Diagnosen hedder “dysartri”.

Den enkelte person, som har en af disse diagnoser vil pavirkes forskelligt. Dvs. at alle
ikke fdr preecis de samme vanskeligheder, derfor er der behov for en faglig bedem-
melse af en talepaedagog.

Talepeedagogen vil fortage en preecis vurdering af dysartrien : er det udtalen ? er det
stemmen ? er det vejrtraekningen ?

Pa baggrund af denne vurdering tilretteleegges et program for trceningen.

Men det er altid en god ide at vaere opmarksom pd, hvordan man bedst holder sin
kommunikation ved lige:
v" Man skal bruge stemmen for at holde den ved lige
v" Man skal veere opmeerksom pa taletempoet - nedseet tempo for at holde fast i
taletydeligheden
v' Enkeltord, som man opleves som vanskeligheder, kan treenes separat, f.eks. ..
se-pa-rat ... kom-mu-ne-valg ! Man traener ordene ved at udtale hver enkelt
stavelse til en fast langsom rytme, sidenhen kan tempoet gges... og nar det igen
bliver for hurtigt, sd start forfra.
v' Vejrtraekningen kan med fordel udferes som f.eks. mindfulness eller meditation
med fokus pd vejrtrakning
v" Og husk : sang / korsang er dejligt og livsbekreeftende, og det stiller feerre
krav end man tror ... Og ellers er der altid sang i badeveerelset ©

Og er du i tvivl om noget? Er der noget, der undrer dig ved din kommunikation? Ved
du ikke, hvor du finder dit lokale kommunikationscenter (de hedder sd@ mange
forskellige ting i vore dage) ? Ved du, at taleundervisning er gratis ? Ved du, at
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dersom du har behov for transport til og fra undervisningen, sa har du ret til gratis
transporit?

Og til sidst: husk at du kan du kontakte mig pa telefon : 3026 2266 - det koster
kun en opringning.

Diana Holm, talekonsulent for Foreningen for Ataksi / HSP

God sommer =

Pd bestyrelsens vegne

Dorthe og Morten
Formand og neestformand

Foreningen for Ataksi / HSP
c/o Dorthe Lykke

Skellet 28, 2.tv.

2500 Valby
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