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HVEM GAR DU TIL, NAR DU SKAL HAVE
NY BIL ELLER NYT HIZLPEMIDDEL?

Aalbaorg * Ftarhuw Kolding * Odense * Kebenhavn LIvE
www.langhej.dk www.langhej-live dk

Vores fornemmeste opgave er at sikre, at du far daekket dine ensker og behoyv,

sd du kan opbygge og fastholde et selvstaendigt liv...
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Kaere laeser

Efteraret venter forude, og mange vil mene, at
det er surt, fordi vi aldrig fik den sommer, som
mange havde habet. Ogsa pa RYKs Uge 30 lod
vejret noget tilbage at enske, men pé trods af, at
Vanddagen og balaftenen blev flyttet indenders,
sa blev det en fantastisk uge. Se fotoreportage
fra ugen.

Forude venter RYKs efterarsseminar, der i
skrivende stund er fuldt booket. | dette num-
mer praesenterer vi nogle af opleegsholderne.
RYK!s udsendte har interviewet den schweizi-
ske stamcelleforsker Rachel Guzmann, og fra
Nordjylland bringer vi en artikel af lektor Christian
Gammelgaard med fokus péa valg af drivringe.
P& seminaret vil Christian fortaelle om forebyg-
gelse af skuldersmerter. Seminaret byder ogsa

pa et indlaeg om AlterG til Igbetraening, og i dette
nummer bringer vi en artikel om Peter Ottesen,
der allerede har haft gleede af sin treening i det
sékaldte astronautlgbeband.
| dette nummer bringer vi ogsé et portreet af
Charlotte Rafn, der forteeller om et travlt liv med
job, mand og bgrn, og hvor der ogsa skal veere
plads til en hjaelper i familien.
Fra vores naboland Sverige bringer vi en omtale
af en ny svensk webportal, og fra Australien har
vi hentet dokumentarfilmen You and Me.
Skruer vi tiden tilbage til juni, holdt RYK general-
forsamling. Laes reportage fra dagen, og lees ogsa
om paneldebatten om den kommende antidiskri-
minationslov, som indledte generalforsamlingen.
Birgitte Bjorkman, redaktor
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Virksomheden bag LoFric® hydrofile katetre introducerer
Navina™ Smart- den smarte made at
kontrollere maven ‘

Ring p& 4362 4332
eller besag wellspect.dk
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REWALK ERET
HJALPEMIDDEL
SOM KAN
BEVILGES AF
n KOMMUNERNE

KENDT FRA

DR'S MODERNE
MIRAKLER

Sadan bliver du ReWalker!

5 TRIN TIL AT FA DIN EGEN REWALK

€ FORUNDERS@GELSE hos Bandagist-

Centret. Forundersagelsen er gratis.

o HENVISNING fra en speciallage, som

bl.a. bekraefter, at din knoglestyrke er
tilstreekkelig. Vi hjeelper dig ogsa her.

€ TESTSESSION: Yderligere test sikrer,

at du er egnet til ReWalken.

o BEVILLING fra kommunen - vi

hjelper dig hele vejen fra ansggning
til godkendelse.

o TRENING der |rer dig at bruge

ReWalk-systemet sikkert i din daglig-
dag. Treningen tager 35-50 timer i
lobet af ca. 2 uder pé et specialiseret
center for rygmarvsskade.

AE//Robotics

HVEM KAN BRUGE REWALK?

ReWalk robotskelet er beregnet
til brug for personer med:

« Funktionsnedsattelse i de
nedre ekstremiteter, som f.eks.
hos paraplegikere

« Man skal have bevaegelighed
i ankelled, knae og hofte

« Man mé ikke have for meget
spasticitet i benene

+ Man skal vaere 160-190 cm hgj
og veje under 100 k¢

Der er flere andre betingelser,
som skal veere opfyldt, for at du
kan bruge ReWalk-systemet.
Ring til os og fa en naermere
samtale med bandagisten.

MEDICINSKE FORDELE

Kliniske undersegelser* viser,
at ReWalk potentielt kan
forbedre dit helbred, f.eks.:

+ Reduceret medicinforbrug

« Forbedret tarm- og blaere-
funktion

« Mindskning af kropsfedt

« Feerre smerter, bedre
smertebehandling

« @get muskelmasse

+ Nedsat muskelspasticitet

« Forbedret mental sundhed

* Forelobige data, prasenteret
ved AAPM&R Annual Assembly-
Exoskeletal — Assisted Walking for
Spinal Cord Injury 2014.

Bandagist-Centret

www.bandagist-centret.dk

RING 8742 5100 OG FA EN GRATIS EVALUERING OM REWALKEN KAN H)&LPE DIG!




estyrelseséret tog sin start pa generalforsamlingen,

hvor RYK havde indbudt en raekke folketingspolitikere

til debat i forbindelse med den kommende antidiskri-

minationslov. En historisk lov, som RYK hilser velkom-
men, men hvor en del af den politiske verden desvaerre onsker at
se bort fra tilgaengelighed. Det er uforstéeligt, da tilgaengelighed
er forudsaetningen for, at vi kan blive inkluderet i samfundet.
Det blev en speendende debat med meget engagerede politikere
og en aktiv forsamling, der med gode input gav politikerne en
indsigt i et samfund, hvor mennesker med funktionsnedszettelse
ma kaempe for at opna et ligeveerdigt liv med samme muligheder
som den gvrige befolkning (se ogsa artikel pa side 39).

Kampene foregér bl.a. i kommunerne, hvor det er helt urimeligt,
at det er ens postnummer, der afgar, hvilken hjeelp man far.
Denne forskelsbehandling bliver tydelig, n&r man ser p4 alle de
kommunale afgerelser pa socialomradet, som bliver omstadt i
Ankestyrelsen. | 2016 afgjorde Ankestyrelsen 8.140 klagesager
pa det sociale omrade, og resultatet er ganske uhyggeligt.

I gennemsnit blev 37 procent af sagerne omgjort, og hvis man
dykker ned i suppedasen og dermed de enkelte kommuner,
er forskellene himmelrdbende. | én kommune er 90 procent af
sagerne omgjort, mens tilsvarende tal er langt lavere i andre
kommuner.

Dertil kommer, at det kun er de ressourcesteerke, der magter
kampen og klager, hvorfor det faktuelle tal for fejlagtige afgerel-
ser formentlig er langt hgjere.

RYK har erfaret, at nogle af vores medlemmer bevidst flytter
til en anden kommune, hvor de kan blive bevilget det, de har
behov for. Det er simpelthen ikke i orden i et velfaerdssamfund
som Danmark, at ens bopael ngje skal overvejes i forhold til at
fa den hjeelp, man har krav pa.

Socialminister Mai Mercado kalder det "terresnoren”, nér hun
gerne vil haenge de kommuner, der ikke er deres opgave vok-
sen, offentligt ud. Det er en start, men der ber ruskes godt og
grundigt op i kommunerne, og hvis det stod til RYK, sa skulle der
indfares gkonomiske sanktionsmuligheder, der kunne motivere
de kommuner, der ikke overholder loven, til at &endre praksis.

Man kunne fristes til at tro, at denne ulighed skyldes, at visse
kommuner saetter skonomi fer mennesket. Kommunerne gér lige
til greensen for at spare penge. For som det er nu, nar en kom-
munes sagsbehandling er fejlagtig, er den eneste konsekvens for
kommunen, at den sparer udgiften, indtil beslutningerne even-

Et vefeerdssamfund ??77?

tuelt bliver omstedt i Ankestyrelsen, da
en omgorelse ikke bevirker, at man far
bevilget med tilbagevirkende kraft.

P4 hjeelpemiddelomrédet har bevillinger
pé katetre i flere kommuner vaeret under
pres. Man har lavet massekonverte-
ringer uden at foretage en konkret og
individuel vurdering, som Serviceloven
paskriver. Igen er det skonomi, der spil-
ler ind. Man far konverteret til et billigere
kateter. P4 den korte bane maske en besparelse, men konse-
kvensen af et kateter, der ikke fungerer for den enkelte, kan
fa katastrofale folger som infektioner, indleeggelse og forringet
livskvalitet og dermed ogsa gkonomiske konsekvenser.

Et andet vaesentligt punkt er fgrtidspensions- og fleksjobre-
formen, hvor der er et gigantisk pres pd mennesker med et
indgribende handicap og meget syge mennesker. Ressourcerne
fosser ud for at presse disse grupper ud i hablgse arbejds-
prevninger og ressourceforlab,
hvor laegelige udtalelser, der
papeger uarbejdsdygtighed, og
at arbejdsprovning vil forvaerre
deres sygdom, bliver tilsidesat.

@konomi, uvidenhed og mang-
lende forstdelse for de udfor-
dringer, hver enkelt har, er de
vaesentligste barrierer for, at vi
kan leve et liv pd samme vilkar
som andre.

RYK savner en starre forstaelse
for de mennesker, der har seer-
lige behov. Hvis behovene bliver
opfyldt, kan vi i hgjere grad del-
tage i samfundet og bidrage pa
lige fod med andre.

Man skal behandle befolkningen
forskelligt for at behandle os ens.

Helle Schmidt
Formand
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Myndighed - Vzaerdighed « Solidaritet

Egmont Hajskolen

www.egmont-hs.dk

Annonceér i

magasinet RYK!

Den direkte vej til din malgruppe

RYK!magasin formidler
erfaringer, viden og indsigt
om livet som rygmarvsskadet,
og laeses af personer

med rygmarvsskade samt
pérgrende, behandlingssteder,
forskningscentre og
uddannelsessteder mv.

KONTAKT
Rosendahls Mediaservice
Rikke Bloch
rbl@rosendahls.dk
76101171

rosendahls |

mediaservice

Oddesundvej 1 - 6715EsbjergN - T. 76 101112 - www.rosendahls-mediaservice.dk

L ‘-.,:1'}
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Vi er en af Danmarks
forende leverandgrer
af specialtilpassede
biler og minibusser.

) handicare

Handicare Auto A/S

T. +4597 12 96 22

M: auto@handicare.dk
W: handicare.dk
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P-skive uden batteriskift

Her er en elektronisk P-skive du aldrig skal skifte batteri p&. Park Life er szerligt udviklet med
streambesparende komponenter, som ger, at Park Life holder stram i hele produktets levetid
uanset vejrforhold, og hvor meget du kerer i din bil. Det betyder, at du undgér at taenke pé
batteriskift mindst ti &r frem. Park Life opfylder de skrappeste krav til driftssikkerhed, og bade
funktion og design er revolutionerende. Park Life er enkel at indstille og monteres i forruden
pé& kun ti minutter. Den registrerer bilens bevasgelser og indstiller automatisk P-skiven til det
korrekte parkeringstidspunkt. Nar du parkerer din bil, stiller Park Life sig automatisk frem til
det neermeste kvarter efter ankomsttidspunktet. Park Life er udviklet af Needit Denmark og
designet af den prisvindende danske designer John Sebastian. Fas i to varianter: Carbon
Black og Titanium Silver. Laes mere pa needit.dk/parkone.

BB

NORDMARKE er en tradles oplader, som ger det nemt at oplade din
smartphone. Hvis din telefon understetter tradles opladning, leegger
du den blot pa opladermodulet. Alternativt kan du montere VITAHULT
tradlast opladercover pé din telefon, der saelges separat. (Bemaerk, at
VITAHULT ikke er kompatibel med alle smartphones). Opladeren er her
ivist som tredobbelt plade i massiv birk og plast. Findes ogsé i hvid i plast
g samt som en cirkelrund enkelt plade. Den viste modul méler 31 cm x
13 cm og har et 2 meter kabel. Oplader 4 telefoner samtidig, fordi den
Redaktionen modtager gerne ogsé har en USB-indgang, hvilket er smart, hvis man er flere i hjemmet.
gode idéer til Tips & Tricks. Skriv Opladeren renggres med en fugtig klud. Husk at treekke stikket ud inden
til redaktion@ryk.dk rengering. Koster 499 kr. i IKEA. Se ikea.com/dk/da
BB

Afstandsskilt

Er det irriterende at vende tilbage til bilen og ikke have plads nok til at komme ind med kere-
stolen, fordi der holder en bil parkeret for taet pa din bil? Den situation oplevede Brian Jensen
adskillige gange. Han fik derfor ideen til et skilt med en sugekop, der kan fastgeres til siden af
bilen. Efter et par prototyper ndede han frem til det skilt med sugekop, som han szelger i dag,
og som han selv har haft god erfaring med. Skiltet viser teksten: “Handicapbil — afstand
120 cm” sammen med et karestolsikon. Velegnet til biler med sidelift/kran
og til personbiler, hvor deren skal kunne lukke helt op for indstigning. Skiltet
er udfert i kraftigt vinyl, og sugekoppen har en traekstyrke pa 50 kg og kan
monteres pa bade vad og ter bil og pa glas eller metal. Overfladen skal vaere
rimelig ren, s& det anbefales at have nogle vadservietter liggende i bilen. Skilt
med sugekop koster kr. 240 kr. plus porto. For yderligere oplysninger og bestil-
ling se life-of-brian.dk/handicap-skilt, hvor man finder en bestillingsformular.
BB




harlotte Rafn var 13 ar, da
hun i 1984 blev rygmarvs-
skadet i en trafikulykke.
Efter et laengere rehabili-
teringsophold i Hornbaek
kom hun hjem og boede i foreeldrenes
hus i de felgende &r. | 1993 kabte hun
huset, som vi sidder i, for en stor del af
den forsikringssum, som hun fik udbe-
talt efter ulykken.
Siden er parcelhuset blevet bygget til
over drene med udestue og flere veerel-
ser for at huse den voksende familie, der
foruden mand og tre bgrn ogsa taeller
fem katte, en dvaerghamster og en hel
del kaniner

Jurist pa deltid

Charlotte var som ganske ung med i
RYK!s redaktion og bestyrelse tilbage
midt i 90’erne. Dengang leeste hun
jura pa Kebenhavns Universitet, tog i
byen med veninderne og dromte om at

8 3-2017 RYK!

komme ud pa arbejdsmarkedet. | 1998
blev hun jurist, og et halvt ar efter fik
hun indfriet sin drem med et job i det
daveaerende Arbejdsministeriet, det der i
dag hedder Beskeaeftigelsesministeriet.
Her finder man hende ogsé i dag

under Styrelsen for Arbejdsmarked og
Rekruttering, hvor hun i et velindrettet
kontor arbejder med ministerbetje-
ning og implementering af lovgivning
vedrgrende en reekke sociale ydelser.
Charlotte er ansat pa nedsat tid.

- Jeg startede pa fuld tid og klarede det
i fire-fem &r, men da jeg fik mit forste
barn, matte jeg ga ned i tid, fortaeller
Charlotte, der er tetraplegiker og skal
have hjeelp til det meste.

- Men det har heller aldrig vaeret min
intention eller mit anske at kunne
arbejde pa fuld tid. Jeg skal passe pa
mit helbred og have overskud til fami-
lien, og jeg vil gerne bevare min tilknyt-
ning til arbejdsmarkedet i mange ar. Det

kan jeg med en arbejdstid pa 12 timer
ugentlig, forteeller Charlotte, der far en
supplerende fertidspension.

Charlotte har ikke overvejet fleksjob.

- Jeg er helst fri for, at kommunen skal
ind over og vurdere min arbejdsevne.
Jeg er tilknyttet arbejdsmarkedet pa
normale vilkar pé nedsat tid - og det
kan vi gudskelov klare med min mands
indtaegt, fortaeller Charlotte, der har sin
gang i ministeriet tre dage om ugen.

Mgdet med kaerligheden

Vi skruer tiden tilbage til den dag, hvor
Charlotte mgdte Thomas pa et musik-
sted i Kabenhavn. Det var i 1997. Hun
var 27 ar og i byen sammen med en
barndomsveninde.

- Thomas og jeg fik gje pa hinanden
og faldt i snak. Vi blev hurtigt keerester,
fortaeller Charlotte, der blev gift med
Thomas 13 ar senere.

Selv havde Thomas aldrig overvejet, at



han skulle dele sit liv med en kvinde i
karestol.

- Han var pa helt bar bund, da vi mgdte
hinanden, men hans holdning var enkel:
”Du ma forteelle mig, hvad jeg skal
gere!”, citerer Charlotte og fortsaetter:

- Det kreever en modenhed hos den
anden part. Men Thomas var meget
aben ... det var mest hos hans familie,
at det vist kom som en stor overra-
skelse, beretter Charlotte med et smil,
men ogsé her oplever Charlotte i dag
stor imedekommenhed.

Fadsler uden komplikationer

Da Charlotte skulle fode forste gang i
2002, var hun spaendt p&, hvordan det
ville ga.

- Min graviditet forlgb heldigvis helt nor-
malt. Jeg fik et par blaerebeteendelser,
og de blev behandlet intravengst med
antibiotika af hensyn til at undga skader
pé fosteret.

| Allerad nord for Kebenhavn bor 46-arige Charlotte Rafn sammen
med sin mand og deres tre bern pa 10, 13 og 15 ar. Over kaffen
snakker vi om at vaere familie, ndr mor sidder i kerestol. Om at fa en
dagligdag til at fungere med en hjaelpeordning, og om Charlottes og
Thomas’ indbyrdes roller i en travl hverdag, hvor der ogsa skal veere

plads til keerligheden.

Tekst: Birgitte Bjgrkman  Foto: Mike Reuter

Som tetraplegiker vidste Charlotte, at
hun skulle foade med planlagt kejsersnit.
- Det er fordi, der er risiko for at fa
hyperautonom hyperrefleksi under en
almindelig fadsel.

Charlotte fadte pa Rigshospitalet, hvor
de har specialistkompetencer inden for
fodsler og rygmarvsskader - af hensyn
til eventuelle komplikationer i tilknytning
til hendes rygmarvsskade.

- Det var betryggende. Jeg fik lagt en
epiduralblokade, og fedslen gik sa fint,
forteeller Charlotte, der fadte Alexander,
deridager 15 ér.

De to felgende graviditeter og fedsler
forlab ogséa godt. Ved anden fadsel fik
Charlotte lagt en spinalblokade, der er
bedre smertedeekkende end en epidu-
ralblokade. Ved tredje fadsel matte
Charlotte dog under narkose.

- Rygmarvsbedovelsen virkede ikke
optimalt, mit blodtryk var stigende, og
leegerne vurderede, at min datter matte
forlases ved akut kejsersnit. Men det gik
fint og forlgb i ovrigt udramatisk.
Thomas blev indlagt sammen med
Charlotte pa Rigshospitalet under alle
tre fadsler.

- Mine hjeelpere medte ind pé hospitalet
om morgenen og hjalp med morgen-
toilette og praktiske opgaver, mens
Thomas hjalp med alt omkring bernene.

Snakke om dagligdagen

Inden parrets forstefadte havde de
mange snakke om, hvordan dagligda-

gen skulle skrues sammen, og hvordan
de bedst kunne varetage deres rolle
som foraeldre med hjeelpere i huset 24
timer i dognet.

Thomas har aldrig veeret hjaelper for
Charlotte, ndr hun ser bort fra deres
forste ferier sammen, hvor de bl.a. rejste
til Thailand, Rom, Prag og Budapest
uden hjeelpere.

- Thomas kan veere sakaldt sygevagt,
hvis det braender p3, og hjeelper mig
selvfglgelig i dagligdagen med praktiske
ting, fx nar vi spiser eller er ude sammen
alene, men ellers tager han ikke del i
hjeelpen omkring min personlige hygi-
ejne m.v. i dagligdagen. Det er en prio-
ritering for at bevare jeevnbyrdigheden i
vores forhold.

Thomas fik forlaenget orlov og var
hjemme de forste tre maneder efter alle
tre berns fodsler.

- Vi har prioriteret at have den tid sam-
men, som selvfelgelig forst og fremmest
er af praktiske grunde, fordi jeg ikke kan
klare at passe et spaedbarn selv uden
praktisk hjeelp, og fordi vi har prioriteret,
at vi som foraeldre skulle vaere omkring
vores barn i den forste tid. Det skulle
ikke vaere én af mine hjzelpere, der i den
forste tid skulle skifte ble, lzegge barnet
til mit bryst og putte det.

Charlotte og hendes mand er ikke i tvivl
om, at det var det rigtige valg, og har
delvis selv finansieret orloven, sa det
kunne lade sig gere.

RYK! 3-2017 9



Hjeelpernes rolle

Da Thomas’ orlov var slut, overtog
hjeelperen de praktiske opgaver omkring
bgrnene, nér han ikke var hjemme, og
dagligdagen blev indrettet, s Charlotte
kunne vaere mest muligt med.

- Det var vigtigt for mig, at hjeelperne
forstod, at jeg som mor skulle have den
primaere kontakt. Altsa de skulle ikke sta
og "dikke dikke” under bleskift, men kun
udfere den praktiske opgave og deref-
ter straks give barnet til mig, forteeller
Charlotte og fortseetter:

- Vores borns kontakt til hjeelperne
skulle begraenses til sa lidt som muligt.
Det er vigtigt for mig, at der er en klar
greense mellem os foreeldre pa den ene
side og hjzelperne pa den anden side.
Hjeelpere er hjeelpere, ikke reserve-
modre, peedagoger eller andet.
Charlotte indreammer, at det ikke altid
har veeret nemt.

- Det er en udfordring at bevare intimi-
teten mellem mor og barn, nar der altid
er en tredje person. Det er noget, man

10

skal veenne sig til. Men det er vigtigt at
holde fast, fortzeller Charlotte og pape-
ger, at det er ngdvendigt, at man ikke
lader et misforstaet hensyn til hjeelperne
overtage.

- Det er OK at sige til sin hjaelper, nar
f.eks. barnet graeder og hjaelperen vil
tage det op uden at sperge: "Nej, det
skal du ikke. Farst, nar jeg beder dig om
det”.

Charlotte tilfojer, at det maske lyder lidt
hardt, men det er vigtigt, papeger hun
igen:

- Det handler om principper. Det er mig,
der er mor, og mig, der skal opdrage.
Det er mig eller Thomas som foreeldre,
der beslutter og effektuerer, hvad der
skal ske i den pagaeldende situation.
Altid!

En udfordring

Med en hjeelpeordning 24 timer i dognet
kommer der mange mennesker ind og
ud af huset.

- Jeg har gudskelov hjeelpere, der har

- Min iPad er altid med mig. Den inde-
holder s& mange funktioner, der er
centrale i min hverdag: kommunikation
med familie og venner, mulighed for at
arbejde, bog- og musiktjeneste, osv.

veeret her i huset i mange ar, men det
skal planlaegges, sa det ikke fylder mere
end ngdvendigt i vores familie, fortaeller
Charlotte og tilfajer:

- Der har dog aldrig veeret konflikter her
i huset, der ikke kunne lgses. Men det er
vigtigt at veere tydelig og klart melde ud,
hvordan man gerne vil have det.

Men som i alt, hvor der indgar mellem-
menneskelige relationer, kan det veere
en udfordring, og Charlotte har da ogsa
oplevet situationer, hvor hun har mattet
tage en snak med en hjeelper.

- Men det handler jo ofte om ubetaenk-
somhed og ikke et bevidst snske om

at overtreede ens graenser. S4 ma man
hurtigt fa det afklaret.

Den uundveerlige hjalp

Charlottes hjzelpere yder al hjeelp til
Charlotte fra morgentoilette, paklaed-
ning, chauffar, bista pa jobbet, indkab,
madlavning, oprydning, madpakker og
at tage med Charlotte til mader i bl.a.
fodboldklubben, pa bernenes skole og

i alt, hvad en eegtefaelle og en mor til

tre born skal klare i en helt almindelig
familie pa en helt almindelig hverdag.
Og det er ikke s3 lidt. For med tre barn,
der gar i skole, til fodbold, volleyball,
sejlads, ridning og musikundervisning
og dertil et par husdyr, sa er der nok at
holde styr pa.

Denne sommer rejser familien til Tjekkiet
pé bilferie. Og sa bliver den store
Mercedes Sprinter pakket med bade-
stol, manuel kerestol og hjeelpemidler
foruden, at der skal veere plads til seks
mennesker, Charlottes el-stol og alles
bagage. En hjeelper rejser med familien.
- Det giver os alle en frihed. Nér jeg kla-
rer morgentoilette, kan Thomas og bar-
nene gere noget andet. De behgver ikke
vente p& mig. Ligesom de kan gere ting,
som jeg ikke kan vaere med til. F.eks.

gé i poolen eller sta pé ski. De skal ikke
tage hensyn til mig. | andre situationer
kan jeg bede hjeelperen traekke sig.

Om at flytte greenser

Charlotte har undervejs flyttet sine
graenser i forhold til, hvornér hjaelperne
skal vaere "p&”.

- Tidligere sad mine hjeelpere sammen

med mig i kantinen p& jobbet. | dag far



jeg hjeelp frem til bordet, hvorefter jeg
beder min hjeelper om at treekke sig og
seette sig et andet sted. De er ikke laen-
gere veek end en SMS eller opringning,
men jeg har brug for at kunne sidde og
snakke fortroligt med mine kollegaer,
fortaeller Charlotte og forklarer:

- Det handler om at vaerne om ens
privatliv, nar det er muligt. Om at kunne
vaere MIG - ikke mig og hjaelper. Men
det har jeg ikke altid veeret god til.
Charlotte fortzller, at hun som ung var
darlig til at sige til sine hjeelpere, at de
skulle saette sig et andet sted.

- | dag er jeg mere bevidst omkring mine
behov og prioriteringer, og det gor det
nemmere for bade mig og mine hjeel-
pere, at jeg kan sige til og fra. Og som
bgrnene er blevet starre, er den del ogsé
blevet nemmere, bade fordi hjeelperne
ikke laengere skal traede til i forhold til
bgrnene, og fordi barnene ogsé kan
hjeelpe med praktiske ting.

Det frivillige arbejde

Ved siden af jobbet som fuldmaegtig har
Charlotte involveret sig i frivilligt arbejde.
Hun er administrativ holdleder i barne-

nes fodboldklub, og da hendes aldste
son blev konstateret ordblind, involve-
rede hun sig i Ordblindeforeningen og
er i dag frivillig radgiver og bisidder i
foreningen. Og sé er Charlotte kontakt-
foraeldre i alle tre barns klasser.

- Jeg kan godt lide at gare en forskel.
At gore andre glade. Samtidig giver det
frivillige arbejde en masse socialt sam-
veer med andre, engagerede mennesker,
fortzeller Charlotte.

Om Charlotte vil overveje at vende
tilbage som frivillig i RYK, ved hun ikke.
Men lige nu er der slet ikke plads i hen-
des kalender.

- Det er vigtigt, at der er nogle, der
kaemper ens sag, og jeg vil altid stette
det gode arbejde i RYK med mit med-
lemskab, forteeller Charlotte.

Et godt rad

Jeg beder Charlotte komme med et par
god rad til andre rygmarvsskadede, der
onsker at stifte familie:

- Tro pa det. At du er god nok trods
korestol og handicap. At det kan lade
sig gere at fa opfyldt dine dremme og
héb. De bliver ikke opfyldt, hvis man

"Med tre born,.der. gér i §k0/é,_‘ z;il fodbold, volleyball, sejlads,
¢ ridning og.musikundervisning og dertil et par husdyr, s& er ==
der nok at-holde ‘styr pa. i -
S -
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tvivler. Selvfalgelig er der udfordringer,
og det kan veere besveerligt, men alt kan
vendes til det positive.

Selv ser hun sig ikke som "Charlotte

i karestolen”, og det er méske en
vaesentlig pointe.

- Jeg teenker sjeeldent over, at jeg skil-
ler mig ud, ndr jeg kommer ind i et
lokale. Og s&dan tror jeg ogsd, mine
omgivelser har det med mig. De ser mig
som Charlotte eller som Alexanders,
Jonathans og Filippas mor.

Sadan var det ikke i starten, husker
Charlotte, hvor bade kollegaer, skolen
og klubben skulle forholde sig til, at
Charlotte sad i kerestol.

- Men kgrestolen gled med tiden i bag-
grunden. Jeg teenker, at jo mere dben og
afslappet man selv er, jo mere afslappet
bliver ogsa ens omgivelser. Man kan jo
ikke altid klandre andre for, at det ikke
lykkes ... jeg mener, man har ogsé selv
et ansvar, fortaeller Charlotte og slutter:
- Og det er maske seerlig vigtigt i en
familie. At man tager aktivt del i lasnin-
ger og ikke lader kerestolen fylde mere
end ngdvendigt.
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| den australske dokumentarfilm Du og Jeg deler det australske par, Barney og Kate, deres
rejse med publikum. Man kan kalde den en nutidig "handicaphistorie”, men den er lige sa
meget en keerlighedshistorie mellem to mennesker.

Tekst: Birgitte Bjerkman « Foto: Garage Productions

om 20-arig blev David ‘Barney’
Miller fra New South West i
Australien rygmarvsskadet
efter at den bil, han var pas-
sager i, svingede fra vejen og ramte et
tree med over 120 km/t. Selv husker han
intet fra ulykken i 1999, der vendte hans
unge liv pa hovedet.
Barney stod over for en karriere som
professionel surfer, da ulykken skete.
Inspireret og stettet af vennen og sur-
feren, Mick Fanning, og deres felles
surfing-netveerk, lykkedes det ham at
komme tilbage pa belgerne og surfe ved
hjeelp af et specielt surfbraet og en vest
med opdrift.
- At komme tilbage i vandet seks ar efter
ulykken var sikkert min redning, forteel-
ler Barney, som ikke blev lovet mange
muligheder af laegerne under hans
rehabilitering.
Nar han ligger pa sit surfbraet pa havet
sammen med vennerne, sa oplever han
ikke forskellen mellem dem.
- Det er den bedste fglelse i verden.

Der er empati og fortrolighed, nar de

vanskeligheder, som David og Kate stér
overfor, bergres i filmen, der havde pre-
miere i april 2016, og som vandt "Movie

of the Year” ved Australian Surfing Hall
of Fame i februar i ar.

| traileren til filmen forteeller Barney:

- Ja, der har veeret nogle vanskelige
tider, og der har vaeret nogle gode tider.
Jeg ville ikke eendre pa noget. De men-
nesker, jeg har madt, og min smukke
kone ger det hele veerd.

De vanskelige tider, som Miller henviser
til, er rene efter ulykken med depres-
sion og pillemisbrug. Men det er ogsa i
den tid, han mgder sangerinden Kate,
der ligeledes har mistet grebet om livet
og har et alkoholmisbrug.

Sammen med Mick Fanning indleder
parret en rejse og en sggen efter at
omdefinere, hvad det betyder at veere
menneske, nar livet pludselig sendrer
kurs fra det, man havde lagt planer for.

At Barney og Kate Millers historie kan
vises pa filmlaerredet skyldes Taylor
Montemarano og Lorenzo DeCampos,
to filmstuderende fra New York, der ville
lave en 20 minutters film til deres eksa-
men. Men filmprojektet endte med at
dokumentere Barney og Kate Millers liv
sammen, og vi er med, da Barney frier
til keeresten Kate og nar de danser ved
deres bryllup. Ikke mindst falger filmen

Barney i hans treening og hans person-
lige mal om at komme til at ga igen og
sta pa et surfbreet.

Det har taget fire et halvt ar at skyde 50
interviews og lave 500 timers optagel-
ser pa tvaers af to kontinenter. Filmen
bestar ogsa af arkivoptagelser af den
unge Miller og af hjemmevideo af Millers
rehabilitering.

Filmen er en inspirerende rejse. Maske
lige lovlig sentimentaliseret med valg af
musik og fejende kystfotograferinger,
men filmen holder sit fokus pa den men-
neskelige kamp, hvilket ger den sevaer-
dig. Barney Miller siger selv om filmen:

- Jeg haber, at budskabet i filmen, at det
aldrig er for sent at udleve sine dromme
og foretage en forandring, rammer
publikum.

Eller som Barney bliver citeret i filmens
trailer: If your mind can do it, then your
body can do it.

Du og Jeg. Australsk/amerikansk feature
dokumentar, 2016. Filmen er produceret af
Michael Lawrence. Garage Productions.
90 min. Filmen har en official facebook-
side: facebook.com/YouandMeFilm
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” Far styrede affaring
mit liv— nu har jeg taget
kontrollen tilbage”

33-3rig mand, rygmarvsskadet

Kemper du ogsa med affgringsinkontinens?
Med rektal irrigation tammer du tarmen hurtigere og nemmere.

Qufora® IrriSedo Konussystem er enkelt og praktisk — ogsa pa farten.

Hvorfor rektal irrigation?

Det er naturligt — brug almindeligt vand

Det er effektivt — bliv kontinent i 24 til 48 timer
Det er vaerdigt - undga uheld og lev livet
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Stamcelleforskning:

- Vi var meget imponerede over forsggs-
resultatet. Vores kliniske forseg med
embryonale stamceller til rygmarvs-
skadede var en succes - set fra et
videnskabeligt perspektiv, forteeller den
schweiziske stamcelleforsker Raphael
Guzman. Han er professor i neurokirurgi
pé Universitetshospitalet i Basel.

- Alle 12 forsegspersoner oplevede
bedre fglesans under deres rygmarvs-
leesion. Effekten kom ikke straks efter
transplantationen, men efter cirka tre
maneder og med maksimumeffekt efter
seks maneder. Helt op til et ar efter
behandlingen blev den sensoriske funk-
tion hos flere af de medvirkende forbed-
ret. Deres skader var i gennemsnit godt
et &r gamle pé forsggstidspunktet. Alle
var kroniske skader med en blanding af
komplette og inkomplette lammelser.
Trods biologisk effekt gav forsgget ikke
den motoriske effekt, som den ameri-
kanske investor var interesseret i, beret
ter Raphael Guzman og forklarer:

- Ingen af forsggspersonerne har faet
hel eller delvis gangfunktion. Derfor
stoppede det konkrete stamcelleforsag.
Men vi felger stadig forsegspersonerne.
Og vi analyserer nu, hvordan resultatet
kan bruges til nye, kliniske forsag.

Stamcelleforsker Raphael Guzman har gjort lovende Tyve ars stamcelleerfaring

forsgg, hvor folesansen efter en rygmarvsskade er Guzman er uden overdrivelse en af
kommet tllbage Mgad ham pé RYKs efterarsseminar. verdens forende stamcelleforskere
med stor, international erfaring i forhold
til rygmarvsskader og andre skader i
centralnervesystemet. Trods sine kun
47 &r har han i efterhanden 20 ar lavet
Tekst: Viggo Rasmussen utallige laboratorieeksperimenter med
Foto: Privat stamceller transplanteret til mus og rot-
ter. Reekken af videnskabelige artikler er
tilsvarende lang. Det gjeblik, hvor han

i 2011 gav sit farste skud stamceller til
en rygmarvsskadet person, var saledes
stort for ham.

Intet mindre end et scoop er det derfor,
at RYK har Guzman p4 talerlisten pa
seminaret om sundhed og forskning



13.-15. oktober. Her vil han gse af sine
erfaringer fra Schweiz, Canada og

ikke mindst USA. Aftalen er kommet i
stand via RYKs samarbejde med assi-
sterende professor Morten Meyer p&
Neurobiologisk Forskning pa Syddansk
Universitet.

- P& seminaret vil jeg fortaelle om nogle
helt friske informationer fra et nyt, klinisk
stamcelleforsgg i Miami Project, som vi
samarbejder taet med. | det hele taget er
internationalt samarbejde mellem forsk-
ningsgrupper afgerende for at "knaekke
koden”, fremhasver Guzman.

Rygmarvsskadede higer
efter behandling

Under det schweiziske forsgg ople-
vede Guzman et generelt pres fra
rygmarvsskadede, som var parate til
transplantation. Men der skal forskes
meget mere, for det bliver et godkendt
behandlingstilbud.

Mange héber, at stamcellebehandling
kan bygge bro over en rygmarvsskade.
Og nogle er villige til at betale store
summer for at komme i behandling. Om
denne stamcelleturisme, som er en vok-
sende forretning i blandt andet Asien,
siger Guzman:

- Jeg er ekstremt skeptisk over for
tilbud om mirakler. Iszer, hvor man skal
betale mange penge for udokumenteret
behandling. Det er uetisk.

- Set fra et brugersynspunkt kan jeg
selvfelgelig godt forsta, at man vil gere
alt for at blive bedre. Men behandling
under ukontrollerede forhold er forbun-
det med personlig risiko. Vi kan ikke
lukke gjnene for, at der er beskrevet
dyreforsag, hvor stamceller har udviklet
kreeftsvulster. S& det kan veere farligt, og
vi er ngdt til at veere kritiske.

Professor Guzman har sveert ved

at sige, hvornar effektiv reparation

af rygmarvsskader er et anerkendt
behandlingstilbud.

- For ti &r siden sagde vi i Igbet af ti ar.

Trods mange fremskridt bliver det ikke
inden for de naeste to til tre ar. S& mit
bud er inden for fem til ti &r.

- Stamcellebehandling ger det ikke
alene. Jeg tror, vi skal transplantere
celler sammen med funktionelt bioma-
teriale, som kan stgtte cellerne. Det
handler nemlig ogsa om at skabe positiv
indflydelse pa det mikromiljg, der sikrer
regenerativ kapacitet. Vi skal ogsa kom-
binere transplantation med nervestimu-
lation, lyder det fra Raphael Guzman.

Tilmeldte til RYKs efterarsseminar vil
mgde Guzman blandt andre dygtige
forskere.

Seminaret er stottet af Vanfarefonden og
Jascha Fonden i kombination med en
stribe firmasponsorater.

FAKTA

Stamceller har to egenskaber, som
udmeerker dem i forhold til andre cel-
letyper. Dels kan stamceller gennemgé
et ubegreenset antal celledelinger, dels
har stamceller evnen til at modnes til
flere celletyper.

Stamceller deles ofte op i tre grupper:
voksne stamceller hos det fodte indi-
vid, embryonale stamceller (i fostret)
og stamceller fra navlestrengen. |
embryonet giver stamceller ophav til
alle vaevstyper i det blivende foster.
Det kan fx vaere: nerve-, knogle-,
muskel- og hudceller.

Nogle stamceller er multipotente; det
betyder, at de kan dele sig og blive til
forskellige, specialiserede celler inden
for en bestemt gruppe, for eksempel
blodceller. Andre stamceller er totipo-
tente; de kan udvikle sig til samtlige
celletyper i kroppen.

Kilde: Wikipedia

Firmapraesentation
pa RYKs efterarsseminar

Nar RYKs efterarsseminar slar
darene op, er det til en fuld booket
weekend med en flot repraesen-
tation af firmaer.

Tekst: Birgitte Bjgrkman

P& RYKs efterarsseminar har vi om ler-
dagen inviteret en lang reekke firmaer,
der kommer og praesenterer deres pro-
dukter og med mulighed for afprgv-
ning. RYKs hovedsponsor Coloplast
er ogsa hovedsponsor p& seminaret.
- Vi er glade for, at bade vores
hovedsponsor og en lang raekke pro-
ducenter og firmaer stotter op om
seminaret. Det giver os mulighed for,
at vi kan afholde seminaret til en lav
deltagerpris og dermed give alle med-
lemmer af RYK mulighed for at del-
tage, fortzeller formand for RYK, Helle
Schmidt.

Folgende firmaer er til stede om lerda-
gen, hvor deres stand kan besgges:
Coloplast, FocusOnCare, Langhgj, MBH
International, Invacare, Wellspect
HealthCare, Bandagist Jan Nielsen,
OneMed, Tuluna Design og Fysioderma.

Seminaret er fuldt booket. Der er dog
en venteliste, som man kan tilmelde
sig. Lees mere pa ryk.dk hvor du ogsa
kan tilmelde dig ventelisten.
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Gangtraening:
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Peter Ottesen under gangtraening, hvor
han tilbagelzegger to km. Han haber

at komme til at g& igen med hjzelp fra
AlterG, som han vurderer er den bedste
treening for at nd hans mal.
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Tekst: Birgitte Bjgrkman Foto: Fysioderma

Pa RYKs efterarsseminar i oktober far deltagerne mulighed for at se og afprove det
astronaut-inspirerede lebeband, AlterG. En af dem, der allerede har provet det, er Peter

Ottesen fra Jyllinge.

december 2015 fik 69-arige Peter
Ottesen en inkomplet rygmarvsskade
i forbindelse med en spraengt pulsére
i maven og et efterfalgende intensivt
forlab med en raekke operationer p&
Odense Universitetshospital. Han blev
overfort til Klinik for Rygmarvsskader
i marts, hvorfra han blev udskrevet
i juni 2016 efter tre en halv maneds
rehabilitering.

Fem gange daglig treening i Polen
Efter det korte ophold pa Klinik for
Rygmarvsskader har Peter Ottesen,

der er folkepensionist og tidligere it-
konsulent, sagt intenst efter yderligere
treeningsmuligheder for at blive selvhjul-
pen og genvinde sin farlighed. Det forte
ham farst til et seks ugers, selvbetalt
traeningsophold i Warszawa i Polen i
sensommeren 2016, videre til traenings-
ophold pa Specialhospitalet i Redovre
og til i dag treening pa det specielle
lzbeband, AlterG pa Klinik for Kost og
Fysioterapi i Roskilde.

- Hvis jeg bare saetter mig hen i et
hjerne og giver op, sa sker der ingen-
ting, fortaeller Peter Ottesen, der er glad
for, at han valgte at tage til Polen for
egen lomme.

- Jeg fik intensiv behandling og treening
fem gange dagligt. Det gav kolossalt
meget - jeg kom hjem bade staerkere
og bedre, end da jeg tog afsted, og det
gav mig mod pa at fortsaette treeningen.
Jeg er sikker p4, at jeg kan n& meget
leengere.

Fornyet hab

Det er NASA, der oprindeligt har udvik-
let lgbebandet til genoptraening af
astronauter efter lang tid i det veegtlase
rum. | dag benyttes det til genoptrae-
ning af gangfunktion hos bl.a. personer
med rygmarvsskader. Ud over at stotte
balancen kan AlterG reducere vaegtbae-

ringen op til 80 procent hos den person,
som traener.

- Alle undersggelser viser, at brugerne
far den samme styrke- og konditions-
traening som pa et almindeligt lgbe-
bénd, mens de far statte til balancen og
aflastes vaegtmaessigt med maskinens
lufttryk, forteeller fysioterapeut David
Rasmussen, der er fysioterapeut og
ejer af Klinik for Kost og Fysioterapi i
Roskilde, og som har treenet med Peter
i AlterG.

Og det er netop traeningsforlgbet i
AlterG, der har givet Peter Ottesen
fornyet hdb om at komme til at g&

igen. Han prevede at treene pa lgbe-
bé&ndet 10 gange inden sit ophold pa
Specialhospitalet og genoptog traenin-
gen i Roskilde efter opholdet i Redovre.
- Det er mit mal at kunne stille karesto-
len vaek og komme op at ga igen. Jeg
ved godt, at det er en lang proces, men
AlterG er nok den bedste traening, jeg
kan fa lige nu, siger Peter Ottesen, der

FAKTA

Brugeren far et par neoprenshorts
pa, og disse lynes pa en stor "bade-
bold”, der kan fyldes med luft, og som
omslutter lebebandet. Brugere, som
ikke selv kan g& og sta, skal have
stette til at komme op i maskinen og
til at sta stille i et minut, mens maski-

nen kalibrerer. Med mere eller min-
dre luft i "badebolden” kan op til 80
procent af vaegtbeeringen reduceres.
Det betyder langt mindre belastning
af kroppen, hvilket ger genoptreening
lettere og effektiv. Den stotte, som
AlterG giver den traenende person,
minder om statten fra vand — dog uden
vandmodstanden.

forelgbig traener pa det astronautiske
lobeband tre gange om ugen frem til jul.

Sta- og gangrefleks aktiveres

Fysioterapeut David Rasmussen er
ikke i tvivl om, at hvis bare der er nogle
nerveforbindelser tilbage i ryggen, sa
er det muligt at genoptraene kroppens
automatiske funktioner som fx at ga og
std hos den rygmarvsskadede.

- Det er ret teknisk og beror p& neuro-
plasticitet, hvilket i Peters tilfeelde vil
sige, at hans automatiske gangfunk-
tion genopbygges stille og roligt, nar
han kommer op at ga i AlterG. St&- og
gangrefleksen aktiveres, der etableres
nye nervebaner til benene, og langsomt
lzerer hjernen at bruge funktionerne
igen, forklarer David Rasmussen og
fortsaetter:

- Desuden far Peter ogsa vigtig styrke-
og konditionstraening, som er med til at
styrke hans fysik generelt.

David Rasmussen anser det for reali-
stisk, at Peter kommer til at ga igen.
Fordi Peter selv er stalsat og passer sin
treening omhyggeligt.

Dejlig folelse

| de 30 minutter, hvor Peter gar i AlterG,
tilbageleegger han to kilometer. Han er
forsigtig med at vurdere sine fremskridt,
men er fast besluttet pa at give AlterG
en chance.

- Nér jeg gar i AlterG, er det ligesom at
g4, inden jeg fik min skade. Det er en
dejlig folelse, selv om det ogsa er fysisk
kraevende for mig, fortaeller Peter og
slutter:

- Den bedste traening for at komme til at
ga igen, er netop at ga.

Laes mere om AlterG pé sportsskader-
fiberspraengninger-genoptraening.dk,

hvor man ogsa finder en oversigt med kli-
nikker i landet, der tibyder AlterG treening.
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istorisk set er driv-
ringe et valset ror,
som har en diame-
ter lidt mindre end
selve hjulet, sa det ikke rarer
jorden.
Hvis man laver sggninger i
videnskabelige databaser, sa
er der lavet en del studier pa
drivringe. Mange omhandler
kinematisk analyse, ogsa
kaldet bevaegelsesanalyse
af, hvordan folk bruger deres
drivringe. Der er enkelte

hverken er komfortabelt
eller effektivt, da de er
glatte, harde og har en lille
understottelsesflade. Dette
leegger selvfglgelig op til, at
designet af drivringe ikke er
uden betydning. Om de skal
veere runde, betrukket med
gummi, firkantede, trekan-
tede eller lignende, er der
ikke nogen, der har fundet
ud af endnu. Og i bund og
grund er det nok ogsd meget
individuelt.

- Drivringe er en essentiel del af en kerestol

studier, der viser, at brugen
af konventionelle drivringe

i
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Valg af den rette drivring

Der er forskellige hensyn

at tage ved valg af drivring.
Spergsmal som: Hvor meget
skal den bruges? Steder bru-
geren tit ind i ting med den?
Bliver den brugt til sport?
Kerer man lange ture? Bliver
den brugt udenders i darligt
vejr? Hvordan holder man
om den? Er vaegt et vigtigt
hensyn? Er prisen vigtig? Ud
fra dette kan man danne sig
et overblik.

Lektor Christian Gammelgaard Olesen
holder opleeg om kgreegenskaber og
forebyggelse af skuldersmerter pd RYKs

De almindelige drivringe

Skal drivringen veere let og
billig, sa er de konventionelle
drivringe i aluminium et godt
valg. Udviklingsomkostninger
er betalt for lzengst, mate-
rialet er billigt og de bliver
masseproduceret. Skal de
veere ekstra steerke i forhold
til slag og hardt brug, kan
man veelge drivringe af tita-
nium. De er lidt mere slagfa-
ste, men vejer ofte ogsa lidt
mere. Andre veelger rustfrit
stal, men her er vaegten
endnu hgjere, og ergonomisk
er der ingen fordel.

Ergonomiske drivringe

Hvis man er mere ude i de
ergonomisk orienterede
drivringe, sa er der nogle

kommende efterdrsseminar i
| denne artikel skriver han om valg af
drivringe set i forhold til fremdrift.

Tekst: Christian Gammelgaard Olesen

oktober.

virksomheder, der har spe-
cialiseret sig inden for udvik-
ling af ergonomiske drivringe.
Canadiske Bbraver og tyske
Carbolife er to af de store
producenter, der har lanceret
adskillige lgsninger til for-
skellige behov.

Bbraver har udviklet en
ergonomisk udformet driv-
ring med en syntetisk gum-
mibelaegning pa toppen,

der ikke bliver glat, nar den
bliver vad. P& undersiden

af ringen er der en ergono-
misk profil, som passer med
fingrene og kan bruges som
bremseflade. Samtidig er
det meget let at justere, hvor
langt fra deek/feelg drivringen
skal sidde, uden at skulle
have deek og slange af, som
man skal med mange andre
drivringe.

Carbolife har ved hjeelp af
trykmalinger fundet den
profil, der passer bedst til

en drivring, der skal ligge i
handen pé folk. Den er lidt
trekantet og kaldes Curve.
Carbolife har lavet den i en
stor og en mindre udgave

i r& aluminium, der er sort



emdrift

anodiseret eller har en gum-
mibelagt overflade.
Carbolifes nyeste drivring
hedder Gekko og har samme
profil som Curve, men har

en gummistribe i toppen af
ringen. Den er lidt i stil med
Bbraver, dog er den udfert i
en mere almindelig gummi,
s& den har lidt tendens til at

@

blive glat i vadt vejr. Til gen-
geeld kan den skiftes, hvis
den bliver for slidt.
Carbolife har desuden en

drivring, der hedder Quadro,
som er til brugere med ned-
sat handfunktion. Drivringens
top er vinklet lidt, s& det er
lettere at bruge den del af
handen, der sidder tsettest
p& handleddet, til at komme
fremad.

Hvilken drivring man skal
veelge, kan veere sveert at
tage stilling til. Det vigtige

er, at man ved, at der findes
andre lgsninger end de kon-
ventionelle drivringe. S& er
man irriteret over sine glatte,
kolde drivringe, sa findes der
andre lgsninger.

Christian Gammelgaard
Olesen er lektor i biomekanik
ved Aalborg Universitet og

udviklingschef hos Wolturnus.

Teksten er hentet fra C.G.Os
blog Korestolslaboratoriet.

Illustrationer:

Billede 1: Carbolife Gekko
Billede 2: Bbraver drivring

Billede 3: Carbolife Curve
Billede 4: Carbolife Quadro

Mollii nedsaetter spasticitet Ok

Mollii er et nyt hiselpemiddel, der nedseetter
spasticitet og fremmer genopretning motoriske funktioner.
Mollii bruges af mennesker der lider af:

Andre neurologiske tilstande,
der forérsager motoriske
vanskeligheder

Multiple Sclerosis
Delvis rygmarvsskade

. Hemiplegi . Delvis rygmarvsskade
. Cp . Parkinson

. Hjemeskade efter traumer . Dystoni

. .

L]

Mollii reducerer spasticitet uden bevirkninger.
Mollii bruges regelmaessigt i 60 min  under aktivitet hver anden dag.
Du er velkommen til at teste om Mollii er et hjeelpemiddel der har effekt for dig.

Kontakt os for uforpligtende samtale, information eller tidsbestilling .

- Vi vil s& gerne dele vores viden!

BANDAGIST
JAN NIELSEN A/S
ORTOPADITEKNIK

Bandagist Jan Nielsen A/S « 33 11 85 57 « klinik@bjn.dk « www.bjn.dk

Ribe Karosseri

- vi opbygger efter dine behov

Opbygning af handicapbil - en tillidssag.
Alle bilmaerker.

Telefon 7542 3156 - info@ribekarosseri.dk
www.ribekarosseri.dk

Vi leverer over hele landet!

Minibus Danmark

- minibusser til dine behov

Opbygning af minibusser.
Alle bilmaerker.

Telefon 7542 1711 - info@minibusdanmark.dk
www.minibusdanmark.dk
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Tekst: Birgitte Bjgrkman

Fotoreportage:
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RYKs sommerkursus Uge 30 blev endnu engang en fantastisk uge
med et flot program, der bad pa bl.a. sejlads, idreet, madlavning,
adventure og fart og tempo og med plads til snak og hygge, cirkus
og foredrag. Denne fotoreportage giver et lille indblik i den gode
stemning og et stort engagement - lagt af bade planlaegningsgruppe,
hjeelpere og deltagere.

Foto: Andreas Bekker

Foto: Andreas Bekker
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Ryggmargsskada.se er en ny, svensk webportal, hvor man kan finde alt, hvad man behgver at vide om
rygmarvsskader. Det er ikke mindst spredning af rehabilitering af rygmarvsskadede pé flere end 30 hospitaler
i Sverige, der har gjort det ngdvendigt at oprette en vidensbank med palidelig, medicinsk information.

Tekst: Birgitte Bjgrkman + Magnus Hjalmarson Neideman

n ny svensk

hjemmeside for

0g om men-

nesker med

rygmarvsskade

har set dagens
lys. Foruden at rumme
medicinske og praktiske
informationer skal den nye
hjemmeside virke for erfa-
ringsudveksling. Formalet er
at give bedst mulige livsfor-
udseetninger for mennesker
med rygmarvsskade.

Korrekt medicinsk
information

Det er Spinalis Stiftelsen

i Sverige, der har faet
mulighed for at etablere
den nye webportal med
omfattende information om

22

rygmarvsskader.

Hos stiftelsen finder man
Erika Nilsson, der selv er
rygmarvsskadet, og én af de
tre initiativtagere til projektet.
Erika har i mange ar arbejdet
pé at koordinere forskellige
rygmarvsskaderelaterede
projekter inden for bl.a.
rehabilitering og udvikling af
behandlingstiltag, og det er
derfor et stort anske, der gar
i opfyldelse.

- Det er sveert at finde sam-
let information p& nettet pa
svensk om, hvad en ryg-
marvsskade er. Der er nogle
fakta, men ingen omfattende
vidensbank med palide-

lig, medicinsk information,
fortaeller hun til spinalis.se og
papeger, at for naesten alle,

der far en rygmarvsskade,

er det en helt ny verden, og
samtidig er det en meget lille
diagnostisk gruppe med helt
seerlige behov.

| Sverige er der ca. 5.000
mennesker, der lever med
rygmarvsskade, og omkring
hver person er der parg-
rende, der ogsa har behov
for information.

- Derfor gnsker vi at opbygge
en stor portal med ngjagtige,
medicinske oplysninger, men
ogs& med megen anden,
nyttig information.

Koordinator for portalen
Erika braekkede halsen i

en rideulykke i 1994. Efter
ulykken besluttede hun at
uddanne sig til informater

og bruge sin livserfaring til
glaede for andre nyskadede.
Erika har efter ulykken fadt to
bern, somidager 13 0og 17
ar, og sammen med to andre
kvinder med rygmarvsskader
karer hun ogsé projektet Mor
Far Lam (mammapappalam.
se), hvis formal er at age
viden om frugtbarhed, gra-
viditet og foraeldreskab med
en rygmarvsskade.

- Vi startede ogsé en gruppe
pé Facebook Vi, der har en
rygmarvsskade”. Dér er det
almindeligt for folk at stille
spargsmal om alt fra tryksar
til karestolspuder. Nogle
gange kan der komme gode
tips til medicinske sporgs-
mal, men andre gange kan
det ogsa veaere misvisende
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og faktisk direkte farlige rad.
Med den nye webportal kan
vi henvise til korrekt laege-
hjeelp, nar nogen spgarger for
eksempel om tryksar, fortael-
ler Erika, der bliver projektko-
ordinator for den kommende
webportal.

Indsamling af viden

- Alle medicinske tekster pa
sitet vil blive skrevet af eks-
perter og revideret af laeger.
Vi synes ogs3, det er vigtigt
at informere om, hvad en god
rehabilitering ber omfatte, og
hvor man kan mede andre
mennesker med en ryg-
marvsskade, forteeller Erika til
spinalis.se

- Vi onsker, webportalen
bliver et levende sted med
radgivning (brevkasse), hvor
man for eksempel kan stille

- Det er sveert at finde sam-
let information pd nettet pd
svensk om, hvad en rygmarvs-
skade er, fortaeller koordinator
Erika Nilsson om baggrunden
for projektet med webportalen.

speargsmal til en sygeplejer-
ske og fa svar, siger Erika.

Spredning i rehabilitering

| Sverige rehabiliteres ryg-
marvsskadede p& mere end
30 forskellige hospitaler rundt
om i Sverige.

- Det betyder, at svar pa alle
teenkelige spgrgsmal, man
har, ikke findes pa hver enkelt
klinik, forteeller Erika og
sammenligner Sverige med
Danmark og Norge:

- Her er der hgjst to eller

tre rehabiliteringscentre for
rygmarvsskader.

Erika haber, at den svenske
Socialstyrelses udregning vil
fare til centraliseret rehabilite-
ring — ogsa i Sverige.

- Indtil da er det endnu mere
vigtigt, at man kan f& praecise
oplysninger og f& kontakt til
andre pa nettet.

Webportalen er kun i sin
begyndelse og vil blive udvik-
let over de kommende &r.

- Det er et stort projekt. Lige
nu stér vi for at leegge en
forskningsblog ud, tekster
om seksualitet og information
og rettigheder og jura, slutter
Erika.

Det er med midler fra
Arvsfonden, at Spinalis
Stiftelsen i Sverige har féet
mulighed for at oprette den
nye hjemmeside ryggmdérgs-
skada.se

RG Aktiv Rehabilitering
er medansoger af projek-
tet. Foreningen RTP og
rygmarvsskadeklinikker pé
seks universitetshospita-
ler i Sverige fungerer som
samarbejdsorganisationer.
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“Livet innehaller s& manga mdjligheter! Men det &r du — och
ingen annan — som avgér vad som &r mdjligt for just dig. Lat
inte andra begrénsa dina mal och dina drémmar.”

Citatet er fra den 29-arige Aron Andersons bog Majligheter.

Blot 7 & gammel fik Aron fra Sverige kreeft, og har siddet i
kerestol siden han var 9 &r. Men det har ikke forhindret ham i at
gere de ting, som han elsker. Gennem &rene har Aron deltaget
i Paralympic, besteget med krykker og handcykel Sveriges
hgjeste bjerg Kebnekaise og Afrikas hgjeste bjerg Kilimanjaro,
svemmet over Alands hav, handcyklet til Paris og deltaget i
Vasalgbet, hvor han gennemfarte 90 km i siddende langrend
under 12 timer og 15 minutter. Listen over hans bedrifter er
lang, og ofte har de samtidig haft til formal at indsamle penge
til velgarende formal.

| Arons bog Méjligheter beretter han om sine eventyr og om
sin idraetskarriere. Om det, der lykkedes — og det, der ikke
lykkedes. Og gennem bogen motiverer Aron sine lzesere med
gode rad og veerktgjer. Bogen er en slags coachingbog, der
beskriver Arons model, der bestér af 7 skridt, som han benyt-
ter for at maximere sit potentiale og na sine mal. Den mentale
indstilling har og har haft stor betydning for Aron, for som han
skriver: “Vi alla har olika férutséttningar for att lyckas i livet men
till sist kommer det vara instéllningen som avgér vilka som blir
vinnare i ldngden”. Det handler bl.a. om at acceptere sig selv,
som man er, udvikle sig og finde nye mal i livet og overvinde
raedslen for udfordringer. Bogen giver desuden tips om kost,
treening og meditation.

| dag er Aron en velanset foreleeser og holder mere end 100
forelaesninger om aret. Med forelaesningerne haber Aron, at
han kan inspirere andre ved at give dem veerktgjer til at hand-
tere hverdagens udfordringer, finde egen motivation og driv-
kraft og f& nyt perspektiv pa livet.

Pa Arons hjemmeside aronanderson.se kan man bl.a. lzese om
Arons mange eventyr og se de fantastiske fotos fra hans rejser.
Her kan man ogsa kebe hans bog Mdjligheter. Den koster 189
S.kr. plus forsendelse.
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Sygeplejekongres

VCR deler viden med resten af verdens sygeplejersker pa
den arlige, internationale kongres "International Council of
Nurses (ICN) Congress”. Her mgdes sygeplejersker fra hele
verden for at udveksle viden og hente inspiration til udvikling
af sygeplejen. Det tvaerkulturelle made giver mulighed for, at
sygeplejersker kan lzere noget om den nyeste viden og forsk-
ning i et globalt perspektiv. VCR var fint repraesenteret ved
den seneste kongres, der blev holdt i Barcelona, hvor flere
tusinde sygeplejersker fra mere end 135 lande var samlet.
Der var rift om pladserne, og kongressen havde modtaget
mere end 4.500 abstracts. Fra VCR fik vi optaget tre posters:
Daily nursing feedback and discussion — a method to develop
skills and augment quality and rehabilitative nursing for people
with spinal cord injury. Ved Randi Steensgaard, Stine Bonne,
Michelle Hebsgaard, Maria Jensen.

When patient safety and skills developoment go hand in
hand through targeted prevention and treatment of pressure
wounds in people with spinal cord injury. Ved Stine Bonne,
Susanne Dalgaard Dgssing, Randi Steensgaard.

Evaluation interview - strong leadership tool to develop nur-
sing for spinal cord injury patients admitted for rehabilitation.
Ved Mette Baek, Jette O. Lavgesen.

Sidstnaevnte Mette Baek og Jette O. Lavgesen er blevet
interviewet af Dansk Sygeplejeréds fagblad Sygeplejersken.
For artikel folg link: dsr.dk/fag-og-forskning/nyhed/
det-er-fedt-at-fortaelle-om-vores-projekt

Spinal Cord Injury Day

Den 5. september blev der afholdt International Spinal Cord
Injury day for patienter og pargrende pa VCR med bl.a.
foredrag om forskningsprojekter pa VCR og prassentation
og afprevning af hjeelpemidler til et aktivt udeliv. ( Laes om
arrangementet i RYK! magasin nr. 4.)

24 timerslgbet

Den 13. august blev der traditionen tro afholdt 24-timers leb
om Saendersg. VCR stillede med bade et handcykelhold med
gamle og nye patienter og et personalehold.

For tredie ar i treek stillede VCR’s mentorkoordinator Lars
Sgrensen op i et singleleb. To forskere har fulgt ham under
de 24 timer for at se, hvordan en voldsom fysisk udfoldelse
pahvirker kroppen. Resultaterne bringes i en senere udgave
af RYK! magasin.

Personalet
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Nyt behandlingstiltag pa VCR:

nspiratorisk Muskel

Traening

Treening af vejrtreek-

ningsmuskulaturen
eller ”Inspiratorisk Muskel
Traening”(IMT), som trae-
ningen ogsa kaldes, er en
form for aktiv styrketraening
af lungemuskulaturen. Flere
undersggelser viser, at IMT
har gavnlig effekt pa lunge-
kapacitet og lungekraft hos
traenede sportsudavere savel
som hos forskellige diag-
nosegrupper. Forskningen
viser ogsa positive resul-
tater hos personer med
rygmarvsskade, og det er
med udgangspunkt i denne
forskning pa respirationsom-
radet, at fysioterapeuterne
pé Vestdansk Center for
Rygmarvsskade (VCR) har
startet IMT-tiltaget.
- Der er et klart reesonnement
for at skulle lave den her
treening. Lungefysioterapi har

- AAEe R
o g wll

leenge veeret et nedprioriteret
omrade, forteeller fysiotera-
peut Anne Christensen og
fortsaetter:

- Vores respiration er jo det
essentielle i alle geremal.
Huvis vi funktionsmaessigt skal
blive bedre samt opretholde
vores funktionsniveau, skal
vi ogsé have en god ventila-
tion og sende ilten rundt til
musklerne.

Malgruppe

De valgte kriterier for del-
tagende patienter p4 VCR
er en skade, der ligger over
Th10: skadesniveauet, hvor
den respiratoriske muskel-
funktion mangler, men hvor
de inspiratoriske muskel-
grupper stadig er aktive.
Traeningen tilbydes séledes
specielt tetraplegikere med
nedsat lungekapacitet, men
ogsa visse paraplegikere er
i malgruppen. Nyskadede



muskeltrani

patienter og personer, der
er pa et laengere ophold pa
VCR, bliver vurderet, hvor-
vidt lungetreening kan gavne
dem. Fysioterapeut Jorgen
Vibjerg forklarer:

- Den her traening supplerer
de gamle regimer i forhold
til cpap og pep, ("puste-
flajte” eller "pibe”, som flere
laesere méaske husker, red.),
som man mest bruger i
mobilitetsfasen. | lyset af, at
mange rygmarvsskadede har
lungeproblemer og nedsat
lungefunktion, giver det god
mening at have mere fokus
pé respiration. Pep er kun
p& udanding. IMT er gene-
rel styrketraening af vores
indandingsmuskler.

Det storste problem i for-
hold til rygmarvsskadede
og antallet af levear, er
livstilssygdomme som fx
blodpropper. Og her er
kredslgbstraening vigtig.

- Hvis man skal lave kreds-
labstraening, kraever det en
god lungefunktion. Det giver
sig selv, at man ogsa skal
treene respirationen, forklarer
Jorgen Vibjerg.

Udandingen sker normalt
passivt ved hjeelp af elastici-
teten i og omkring lungerne,
men hvis man fx skal hoste,
skal man bruge mave-
musklerne, hvilket mange
med en hgj rygmarvsskade
samt nogle paraplegikere
ikke kan. Derimod kan man
traene indandingsmusklerne,
som ogsa vil give effekt pa
udandingskapaciteten. Anne
Christensen forklarer:

-1 og med at musklerne i

de inspiratoriske funktioner
(indanding) starter meget hoijt
oppe i nakken og dermed vil
veere intakte, betyder det,

at det er noget, som vi kan
treene med.
Fysioterapeuterne ser ogsa

Tekst: Andreas Vedel

Foto: Lisbeth Hasager Justesen, Regionshospitalet Viborg

Vestdansk Center for Rygmarvsskade har pabegyndt
aktiv styrketreening af den inspiratoriske muskulatur
og dermed lungekapaciteten hos patienter med
nedsat lungefunktion. Traeningen har allerede vist
positive resultater og har potentiale til forbedring
af livskvalitet og maske ogsa livsleengde hos
rygmarvsskadede, der har nedsat lungefunktion.

et fremtidigt potentiale i IMT
for respiratorbrugere i de
tilfeelde, hvor udtrapning er
en mulighed.

Hvordan forgar traeningen?

- Vi har lavet en vejrstation,
hvor vi starter treeningen med
nogle spirometrimalinger af
lungekraft og -kapacitet samt
indsugningskraft. Den méler,
hvor meget kraft man kan
generere ved en indanding,
forklarer Anne Christensen.
Vejrstationen fungerer som
undervisningsplads, hvor
patienterne laerer den rette
teknik til at betjene den
sékaldte Power-Breathe,
som er et slags mundstykke,
der er koblet til en computer,
hvor softwaren angiver tal
for bl.a. lungekapacitet og
-styrke.

Efter teknikken er indleert,
bliver der udleveret udstyr til
selvtraening. Begge fysiote-
rapeuter leegger veegt p4, at
oplaering i den rette teknik,
motivation og opfelgning

af patienternes traening og
resultater er helt centralt

for at sikre den langsigtede
traening.

- Man skal kunne se og
maerke, at det gor en forskel.
Det giver virkelig et boost,
forklarer Anne Christensen
og papeger, at det er vigtigt

i startfasen, s& man bliver
motiveret til at blive ved.

Deres erfaring er, at delta-
gerne generelt oplever, at
de fx kan hoste bedre, rdbe
hgijere, bedre holde til leen-
gere saetninger i en samtale
og forhdbentlig ogsa pa sigt
kan holde nogle af de lun-
geinfektioner veek, som alle
mennesker jeevnligt bliver
ramt af.

De to fysioterapeuter ser
frem til at se, hvad der sker,
nar folk har hjemmetraenet

— eller ikke — i en periode og
kommer til kontrol et halvt
eller et helt ar efter.

- Det handler om at f& lavet
et hiemmeprogram, som er
realistisk at arbejde med,
samtidig med at man skal
have effekt af treeningen,
forklarer Jargen Vibjerg og
fastslar, at det kan veere nok
at treene én gang om dagen i
ca. et kvarter.

- Det skal jo ogsé std mal
med, hvad man ellers skal
pé en dag, slutter Jargen
Vibjerg.

Tiltaget, som nu er en aktiv
del af rehabiliteringstilbud-
det pa VCR, har et forud-
gdende pilotprojekt bag sig
og har potentiale til over tid
at munde ud i et decideret
studie, idet der ikke er lavet
mange studier i forhold til IMT
og rygmarvsskader.
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Nyt patientforlab

| 2015 startede udviklingen af vores nuveerende patientfor-
lab, og vi har alle vaeret en del af workshops, arbejdsgrup-
per og prevehandlinger. En ny patientforlebsbeskrivelse
blev udarbejdet, og i maj 2016 skulle vi alle til at forholde
os til nye arbejdsgange. Vi skulle holde mélsaetningsmeader,
velkomstmader, udskrivelsesmader, lave tveerfaglig modta-
gelse, visitation, have tovholderrolle og holde tvaerfaglige
koordineringsmader.

Alle har arbejdet fokuseret med at holde fast i de gnsker,
vi havde med det nye patientforlgb. Vores vision var gget
inddragelse af bade patient og parerende, mere tveerfagligt
samarbejde samt at arbejde med rehabilitering 24/7. Malet
var en klinik med et hgjt, monofagligt niveau, hvor vi er gode
til at gare hinanden bedre.

| marts 2017 var det tid til at fa evalueret vores nye patient-
forlgb. Et eksternt konsulentfirma afholdt fire fokusgruppe-
interview, hvor 23 af vores kollegaer, syv patienter og en
parerende blev interviewet. Nar man sperger sa stor en del
af klinikken, far man et godt materiale at arbejde videre med.
Patienterne har tilkendegivet, at de oplever stor inddragelse,
og at vores “nye” mélsaetningsmader er rigtig gode med god,
tveerfaglig fokus. Materialet blev gennemarbejdet og delt op i
de omrader, som vi fra begyndelsen brugte til vores patient-
forleb: Modtagelse, velkomstmader, mader og konferencer
samt udskrivelse. De gode, sammenhaengende patientforlob
kraever en seerlig indsats, og evalueringen, som vi har modta-
get, viser helt tydeligt, at alle har gjort en szerlig indsats med
patientforlgbene. Vi har nu fundet de justeringer, der er behov
for og faet fokus pa nogle arbejdsgange, der skal justeres lidt.
Vi har ogsa frigjort plads i sengeafsnittene, sa alle vores mal-
seetnings- og statusmeder kan afvikles i mede/konference-
rum pa hvert sengeafsnit. Vores malseetningsmeader opdeles
nu i malsaetningsmeder p& 15 minutter og statusmeder pa
30 minutter, hvor der er laegelig deltagelse. Disse interview
har helt klart tilkendegivet, at vi er pa rette vej.

Arrangementer og aktiviteter

Traditionen tro har der veeret flere aktiviteter i Hornbaekgruppen
og Sportsgruppen.

Vi har afholdt filmaftener med popcorn, slik og andet nadven-
digt og haft besag af flere tidligere patienter, der har fortalt
om deres liv og rejser. Bl.a. har vi haft besgg af Frida Jersge,
der fortalte om sin deltagelse i de Paralympiske Lege, og om
hvordan hun har klaret sig siden udskrivelsen fra Hornbaek.

Af andre aktiviteter kan naevnes siddende Qi Gong, en byvan-
dring i fiskerlejet, et besag i kirken i Hornbask med lokal guide
og en togtur til Helsingeor.

Arets sommerfest med gadekgkken og levende dansemusik
afsluttede med stor succes aktiviteterne her i forsommeren.

Personalet
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Fokus pa vegt

Tekst: Nicolaj Jersild Holm

ver en tredrig periode
Ovil et nyt projekt bl.a.

folge vaegtudviklingen
blandt alle nytilskadekomne
gennem deres primeere
rehabiliteringsforlab og ved

opfelgning seks maneder
efter udskrivelse.

Bevidsthed omkring kost

| sensommeren 2018 starter
en intervention med fokus péa
at fremme og fastholde fysisk
aktivitet og sund og varieret
kost i passende mangde.
Interventionen bliver en del
af standardbehandlingen og
tilbydes de indlagte patien-
ter parallelt med de andre
tilbud, som rehabiliteringen
indeholder.

| erkendelse af, at menne-
sker motiveres forskelligt,

vil interventionen besta af for-
skellige delelementer, der alle

pa forskellig vis har til formal
at fremme og motivere til en
fysisk og aktiv livsfarelse og
en bevidsthed omkring sund
kost samt fastholdelse heraf.
Det tvaerfaglige personale

vil have et systematiseret og
oget fokus p& formidling og
undervisning af patienter og
paregrende omkring risikofak-
torer for hjertekarsygdomme
samt de gavnlige effekter

af bl.a. fysisk aktivitet og

en varieret kost i passende
maengde. Der vil ogsé indga
strukturerede redskaber og
samtaler, der skal understotte
og hjeelpe patienterne med
at treeffe egne valg omkring
en sund livsstil tilpasset den
enkelte. Systematisk moni-
torering af risikofaktorer for
hjertekarsygdomme, fysisk
aktivitet og kosthold under
og efter indlaeggelse, med

Tvariagligt a

Pa ambulatoriet i Glostrup vil der fremover veere et
tveerfagligt team, der tager imod patienterne.

Glostrup har vi etableret

et tvaerfagligt ambulatorie.
Hvor der for f& ar siden var
seks-syv timers sygeplejeam-
bulatorie ugentligt i Hornbaek,
sa er der fremover en syge-
plejerske til stede i Glostrup
i de fire dage, vi har abent.
Vi har ligeledes suppleret
personalet, sd der ogsa er
en fysioterapeut til stede to
ugentlige dage i Glostrup.

I vores ambulatorie i

Efter to méaneder, hvor vi har
mattet rykke lidt sammen,
har vi brugt sommerluknings-
perioden pé& at bygge om i
ambulatoriet, sd vi nu har faet
etableret fire undersogelses-
og behandlingsstuer. Medio

august abner vi igen efter
ombygning og ferieafvikling.
Vi vil fremover have nogle
dage, hvor vi kan have akti-
vitet pa fire ambulatoriestuer.
Vi har allerede i de forste
maneder faet mange positive
tilkendegivelser fra de patien-
ter, der har veeret i ambula-
toriet. De har veeret meget
positive i forhold til, at der

er en mulighed for at fa en
tveerfaglig vurdering. Vi haber
meget, at de nye tiltag bliver
et kvalitetsloft for mange af
vores patienter.

Vores ambulante sartider

er ogsa flyttet til Glostrup
ambulatoriet. Oftest er det
leege-sygeplejerske, der ser
patienten, men safremt der er



Et nyt Ph.d.-projekt pa Klinik for Rygmarvsskader
fokuserer p& at mindske risikofaktorerne for udvikling
af hjertekarsygdomme hos personer med en rygmarvs-

skade, herunder overveaegt.

malrettet tilbagemelding og
vejledning i forleengelse af
test- og undersggelsesre-
sultater ved det tveerfaglige
personale, vil ogsa fungere
som motivationsfremmende
elementer i interventionen. |
forbindelse med projektet vil
der blive afprovet nye metoder
til at male bl.a. kondition og
fysisk aktivitet.

Brugerpanel

| forbindelse med udarbej-
delse af projektprotokollen
blev der etableret et bruger-
panel. Dette bestod af bade
nytilskadekomne og erfarne
rygmarvsskadede, som alle
var indlagt pé klinikken, da
de blev interviewet omkring
deres opfattelse af klinikkens
nuvaerende praksis i forhold
til sundhedsfremmende tiltag.
Brugerpanelet efterlyste mere

behov for, at en fysioterapeut
involveres i forhold til fx vurde-
ring af siddestilling, s& bliver
det fremover muligt.

Som mange sikkert har

leest i dagspressen, s& har

vi veeret udfordret i for-

hold til implementering af
Sundhedsplatformen. Vi har
skullet tilegne os mange nye
arbejdsgange og snitflader.

Vi har arbejdet hele tiden

med fokus pa at fa de bedste
arbejdsgange i vores tvaer-
faglige team, og vi kan se, at
nogle arbejdsgange langsomt
bliver lettere. S efter nogle
maneder med nedsat aktivitet
i ambulatoriet er vi nu i proces
med at indkalde en raekke
patienter til ambulant kontrol.

Telefontiden til sygeplejerske
er blevet udvidet fra to til fire

information tidligt under ind-
laeggelsen om risikofaktorer
for hjertekarsygdomme, fysisk
aktivitet og kost, ligesom de
efterspurgte mere stotte og
vejledning i forhold til at veere
fysisk aktiv og spise hensigts-
maessigt, hvilket projektet
netop stiler mod.

Projektet kan forhabentlig
bidrage til, at risikofaktorer for
hjertekarsygdomme reduceres
hos den enkelte patient, og at
mange pabegynder en livsstil
med fysisk aktivitet og sund
kost, som de er i stand til fast-
holde efter udskrivelse.

Det er planen, at projektets
delelementer kan fortszette
som standardbehandling pa
Klinik for Rygmarvsskader
efter projektets afslutning i
2020.

Tekst: Hanne Folden Lindholdt

dage ugentligt, og ogsa her
har mange patienter allerede
sat pris pa den ggede mulig-
hed for telefonisk kontakt.

Laegeambulatoriet vil fort-
sat veere bade i Hornbaek

og i Glostrup. | Hornbaek er
der fortsat bade fysio- og
ergoterapeutiske ambulante
tider samt mulighed for tveer-
faglige tider med lzege og
fysioterapeut eller laege og
ergoterapeut.

Telefontid: Tirsdag-fredag
kl. 10.30-11.30

Vi star for specialindretning samt salg og service
af alle bilmaerker og modeller.

Vi producerer individuelle kvalitetslgsninger,
der passer til den enkelte bruger af bilen.

Vi
opbygger
alle
marker

HUSK!
Frit valg af
opbygger

N
O (5 O Larsen autoindretning
Birkmosevej 7 - No - 6950 Ringkebing

TIf. 9733 0095 - Mobil 6160 3325 / 2232 3165
larsenautoindretning.dk - info@larsenautoindretning.dk

SWISSTRAC®

Korestolstraktor

For dig der vil selv - hele livet!

WAYUP

v/ Niels Horsbol
TIf. 20 40 63 18
www.wayup.dk

Ambulatoriet i Glostrup er fort- o

sat lukket om mandagen samt
i fire uger om sommeren og
nogle dage omkring helligdage
og jul/nytar. | disse perioder vil
vi holde dbent i ambulatoriet i
Hornbeek.
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Rigshospitalet ber veere landsfunktion:

Handkirurgi

I slutningen af juni sendte RYK et brev til Sundhedsstyrelsen
om handkirurgi p& mennesker med tetraplegi, idet RYK
har konstateret, at Odense Universitetshospital har faet

lov til at udfgre disse operationer.

Tekst: Birgitte Bjgrkman

YK har konstateret, at Odense
R Universitetshospital er kommet

med pa Sundhedsstyrelsens
liste over hospitaler, der udferer hand-
kirurgi p4 mennesker med tetraplegi.
Derfor fremsendte RYK et brev til
Sundhedsstyrelsen i slutningen af juni,
hvori det papeges, at RYK er forundret
over dette.
- Det haenger dérligt sammen med
de meget fa operationer, der arligt
foretages pa dette hgjtspecialiserede
omréde, forteeller RYKs sundhedspoli-
tiske konsulent, Jens Bo Sarensen og
forklarer:
- Netop de f& operationer p& omradet
tilbage i 1994 fik Sundhedsstyrelsen til
at indstille, at handkirurgi i forbindelse
med tetraplegi stadfaestes som lands-
funktion og derfor kun skulle foretages
pé& ét hospital i landet.

Erfaring er vigtig

Handkirurgi pa mennesker med tetra-
plegi mé kategoriseres som seerlig
hgjtspecialiseret, da der foretages
under 10 operationer om aret.

- Det ger det svaert nok at blive en
dygtig specialist med erfaring inden
for dette felt. Hvis disse f& operationer
skal deles med andre sygehuse, bliver
det endnu sveerere, forklarer Jens Bo
Serensen.

Af samme grund foregar genoptrae-
ning efter handoperationer af denne
karakter ogsa kun pa landets to
hgjtspecialiserede rehabiliteringscen-
tre for rygmarvsskadede: Klinik for
Rygmarvsskader og Vestdansk Center
for Rygmarvsskade.

- Derfor mener vi i RYK, at det er helt
korrekt, da man i Sundhedsstyrelsen
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i 1994-redegarelsen "Para- og tetra-
plegi — Organisation af behandling
og kontrol” indstillede til, at handki-
rurgi pa patienter med tetraplegi kun
skulle udferes pa ét hospital, nemlig
Rigshospitalet.

Antallet er ikke veesentligt eendret

Der er intet, der tyder pa en voldsom
stigning i antallet af handkirurgiske
operationer p4 mennesker med tetra-
plegi. 1 2015 og 2016 blev der foreta-
get tre operationer érligt.

- Tre er ikke meget at opbygge erfaring
pa! | RYK kan vi derfor ikke fa @je pé en
seerlig grund, der skulle aendre indstil-
lingen i 1994-redeggarelsen pa netop
dette felt, siger Jens Bo Serensen, der
frygter, at vigtig specialistviden gér tabt.
- Det vil ske, hvis man ikke sikrer, at
vedligeholdelse og udvikling af den
erfaring, som man har oparbejdet
med de fa operationer, der nu engang
er pa omradet, fortsat fastholdes pa
landsdelsfunktionen, papeger Jens Bo
Sorensen, der desuden mener, at en
spredning pa flere sygehuse vil age
risikoen for fejloperationer.

RYK har derfor bedt Sundhedsstyrel-
sen om at korrigere specialevejlednin-
gen for ortopeedisk kirurgi, sdledes at
Odense Universitetshospital fiernes fra
listen og Rigshospitalet beholder sin
landsfunktion p& handkirurgi for men-
nesker med tetraplegi.

Der henvises til redegorelse fra 1994,
"Para- og tetraplegi — Organisation
af behandling og kontrol” side 4
under afsnittet “Sundhedsstyrelsens
indstilling”.

Tekst: Birgitte Bjerkman

Den 18. august var Berne- og socialmini-
ster Mai Mercado indkaldt til dbent sam-
rad i Folketingets Social-, Indenrigs- og
Berneudvalg for bl.a. at svare pa spgrgsmal
vedrgrende Kebenhavn Kommunes praksis
ved konvertering af kateter uden en forud-
gaende konkret og individuel vurdering.

Det var et konstruktivt mgde, og der var bred
enighed om, at Serviceloven skal felges. Pa
spgrgsmal om ministeren vil tage initiativ
til en loveendring eller praecisering af loven
for at sikre, at kommunerne ikke admini-
strerer princippet om ”individuel og konkret
vurdering” efter eget forgodtbefindende,
svarede hun, at lovteksten er tilstraekkelig.
Dog papegede ministeren, at hun ikke fandt
forvaltningen af Serviceloven tilstraekkelig i
de kommuner, som hun har faet kendskab
til i denne sag. Ministeren lagde veegt p3, at
en leegefaglig vurdering ikke er tilstraekkelig,
men at bevilling af kateter ogsa skal vurde-
res ud fra funktionalitet og sociale forhold.

For at sikre, at kommunerne udaver korrekt
procedure, vil ministeren konkret ivaerk-
seette tiltag til genudsendelse af hyrdebrev
(udsendt i 2012) til samtlige 98 kommuner
med en praecisering af reglerne for bevilling
af hjeelpemidler, herunder kravet om konkret,
individuel vurdering af borgerens behov.

Under madet blev kommunernes fokus pa
gkonomi frem for borgernes behov ogsé
debatteret med henvisning til, at der er
kommuner, der bevidst gar lige til stregen.
Ministeren lagde ikke skjul pa, at det ger
hende rasende. Derfor har ministeren taget
initiativ til en "terresnor”, hvor kommunernes
omgerelsesprocent af sociale sager bliver
offentliggjort (kan ses pa ministeriets hjem-
meside). Der er desuden en handleplan og
vejledning pa vej for nedbringelse af de heje
omggerelsesprocenter, der er i Ankestyrelsen.

Afslutningsvis oplyste ministeren, som svar
pa spergsmal fra udvalget, at der i lgbet af
efteraret vil komme en bekendtgarelse til de
nye aendringer af Socialloven.

RYK vil fortsat fglge og involvere sig i kate-
tersagen i Kebenhavn og ser frem til, at
hyrdebrevet bliver genudsendt til landets
kommuner.

Samradsmeadet kan ses i sin helhed her:
mobiltv.ft.dk/video/20161/sou/td. 1415749
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30, pa Egmont Hajskolen er altid lig
med gensyn med gode, gamle kursister
og ikke mindst mgdet med en del nye kur-
sister, hvilket betyder meget for kurset. Nye
kursister er med til at skabe den dynamik, der
er ngdvendig for, at sommerkurset ikke bliver
treet og dor.

QYKS sommerkursus, ogsa kaldet Uge

Sommerkurset er for de fleste en uge med
oplevelser, inspirerende fag, morgensamlinger,
konkurrencer, hygge og feellesskab. Jeg tror,
jeg med sikkerhed kan sige, at i ar ikke var en
undtagelse. Desvaerre blev vi ngdt til at aflyse
vanddagen, da vejrguderne ikke var med os. |
stedet lavede vi hygge-spille-dag i spisesalen
og abnede Vandhalla for de badelystne.

Kendetegnene fra arets sommerkursus er
hygge og engagement. Der var kamp til
RYK-Mont games, gegl og underholdning til
Cirkusaften, stort engagement pa holdene,

John Hinup (i midten af billedet) under droneflyvning pé Fart & Tempo. Foto: Christian Serensen

engageret lytten til foredragene, og der var
fest, farver og hygge om aftenen.

Jeg vil takke alle, der var med til at gore RYKs
sommerkursus muligt. Det er selvfalgelig

bl.a. alle kursisterne, der mgdte op med godt
humaer, nysgerrighed og lyst til at bidrage til
et godt kursus. Dertil skal der lyde en keempe
tak til dem, der laver et enormt arbejde for,
under og efter kurset: planlaegningsgrup-
pen, Egmont Hgjskolen, RYK-hjaelperne,
barpigerne, hjeelpeleererne, underviserne,
Coloplast-hjeelperne samt fonde og
sponsorer.

Planleegningsgruppen er allerede i gang med
at planlaegge RYKs sommerkursus i 2018. Vi
er bl.a. ved at laese alle evalueringerne igen-
nem, s& vi kan lave et endnu bedre kursus
nzeste ar. Hilsen og pad gensyn fra en traet,
men glad kursusleder.

John Hinrup

BB

Arets Seminar 2017

Hvert &r bliver der kéret en Arets seminar pa Uge 30.
Alle deltagere stemmer p& en person, der har gjort
seerligt indtryk pa de gvrige deltagere.

Arets Seminar 2017 blev velfortjent Karsten
Sgemod, der modtog "Det gyldne kateter”. Som
helt nyudskrevet fra Klinik for Rygmarvsskader ville
Karsten prave sine graenser af med nogle "friske”
udfordringer p& RYKs Uge 30. Han havde derfor
tilmeldt sig Adventureholdet, hvor der bl.a. blev lovet kajaksejlads og treeklatring. Isger turen til
toppen af traeerne for at drikke aftenkaffe blev lidt af en udfordring for Karsten. For midt under
kaffen blev han bevidstlgs, mens han hang i tracets top. Karstens datter Sarah, som ogsa var
med pé& holdet, sagde beroligende: Han skal bare lige have benene lidt op! Karsten kom dog
hurtigt til selv igen og kunne efterfelgende tilfgje treeklatring blandt ugens udfordringer.
Blandt de mange, der havde stemt pa Karsten, stod der bl.a. p4 stemmesedlerne: godt humar,
livsglad, inspirerende, vellidt og modig. Det var en rert modtager af Arets Seminar 2017, der
blev hyldet under festmiddagen pa Uge 30. Tillykke til Karsten.

Mindeord

Det var med sorg, at besty-
relsen modtog meddelel-
sen om, at vores ven og
bestyrelsesmedlem Rune
Stoevring ikke er blandt os
mere.

Rune kom til skade i 2005
ved en trampolinulykke og
blev lam fra halsen og ned.
Rune elskede gymnastik-
ken og fortsatte med at
veere instrukter for tram-
polinudaverne pa et hold i
Svendborg.

For et par ar siden beslut-
tede Rune sig for at veere
aktiv i RYKs bestyrelse, forst
som suppleant og siden
som bestyrelsesmedlem -
en opgave, han veerdsatte
hgijt.

Rune var et fantastisk men-
neske, som vil blive husket
for sit livsmod og syn pa
tilvaerelsen. Hans smilende
latter og humoristiske sans
vil sammen med hans seri-
ose arbejdskraft blive sav-
net. Rune var en fighter og
havde bestemt ikke lyst til
at komme herfra, men tabte
kampen til den maskinelle
styring af hans liv.

Den 23. maj sov han stille
ind omgivet af sine keere.
Det var alt for tidligt, Rune
skulle herfra, men de gode
oplevelser, vi fik sammen
med ham, vil bestd hos os
i vores minder.

FAEret vaere hans minde.

Helle Schmidt, formand
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& Aa. Louis-Hansens Allé i
Mgrdrup finder man Coloplasts
store produktionslokaler, og det
var her, RYK holdt generalfor-
samling i &r. Et passende gadenavn for
matriklen, for det var Aage og Johanne
Louis-Hansen, der grundlagde Coloplast
tilbage i 1957.Coloplasts produkti-
onslokaler var en flot overraskelse, og
rammerne kunne ikke vaere bedre. Selv
handstgtter til toiletterne var indkebt og
haengt op for at sikre de bedst mulige
forhold for RYKs medlemmer.

Debat om antidiskriminationslov

Dagen indledtes med debat om den
forestdende lov om antidiskrimination

af mennesker med handicap. Til lejlig-
heden havde RYK inviteret en raekke
politikere, og tre havde taget imod ind-
bydelsen: Folketingspolitikerne Christine
Antorini (S), Pernille Schnoor (ALT) og
Marianne Jelved (RV). Desuden sad
RYKs formand og neestformand med i
panelet, og tidligere formand for RYK,
Anders J. Andersen var hyret til at styre
debatten.

De to timer, der var afsat, gik hurtigt, for
spergsmal til de tre fremmadte politi-
kere var der mange af — om uddannelse
og alderdom, fysisk tilgaengelighed og
kulturarv. Og det var da ogsé en enesta-

ende mulighed for de fremmedte med-
lemmer af RYK til at pavirke panelets
politikere og give dem gode argumenter
med i forbindelse med droftelse af
udformningen af den kommende lov om
antidiskrimination af mennesker med
handicap.

Anders J. Andersen styrede behaendigt
slagets gang. Afslutningsvis blev det
besluttet pd Marianne Jelveds foran-
ledning, at handicaporganisationerne
udarbejder et notat med en liste til brug
for Folketingets abningsdebat, som
onskes fremhaevet i arbejdet med den
kommende antidiskriminationslov. (Laes
RYKs notat andetsteds i bladet).

Coloplast praesentation

Efter en kort pause gav marketing
manager Lotte Carl en praesentation af
Coloplasts nye mandekateter,
SpeediCath Flex. Hun takkede ogsé for
det mangearige samarbejde med RYK,
herunder Uge 30, politiske aktiviteter,
afholdelse af arrangementer, brugerun-
dersggelser og intro til nye medarbej-
dere i Coloplast.

Et minuts stilhed

Herefter var det tid til RYKs generalfor-
samling. Da det nye panel af bestyrel-
sesmedlemmer var pa plads, indledte

RYKs formand Helle Schmidt med at
meddele, at det er med stor sorg, at
RYK har mistet et bestyrelsesmedlem.
Helle Schmidt bad forsamlingen om ét
minuts stilhed for Rune Stavring.

Beretning

Derefter pegede bestyrelsen p& Sif
Holst som dirigent, hvilket forsamlingen,
der talte i alt 43 stemmeberettigede
medlemmer, enstemmigt godkendte,

og felgende punkt var formandens
beretning, hvor Helle Schmidt gen-
nemgik beretningen med fokus pa en
rackke af arets indsatsomrader. Helle
indledte med at forteelle, at det er en
stor gleede, at RYK har modtaget en arv
fra et medlem, der har testamenteret

i alt 1.317.489 kr. Helle redegjorde for
forlabet, som RYK ikke har veeret til-
freds med, idet arven farst kom til RYKs
kendskab halvandet &r efter, at advoka-
ten havde fremsendt brev til RYK som
specialkreds i DHF. | den aktuelle sag

er der indgaet forlig med afdedes pare-
rende efter RYKs onske. Direktor i DHF,
Jens Bouet fik mulighed for at kommen-
tere pa den pé&gaeldende arvesag under
beretningen. Han redegjorde for den
geengse behandling og forretningsgang
af arvesager i forbundet, herunder at det
er DHF, der tegner afdelinger og spe-
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Tekst og foto: Birgitte Bjorkman

RYK afholdt generalforsamling i Nordsjeelland pa en flot sommerdag i juni i Coloplasts
produktionslokaler i Mgrdrup. Der var lagt op til en interessant dag med politikerdebat
om den kommende antidiskriminationslov og afholdelse af generalforsamling.

cialkredse i arvesager. Han beklagede
samtidig, at den manglende information
og dialog i den aktuelle sag med RYK
havde givet anledning til et uheldigt
forleb, der ogsa havde saet tvivl hos
RYK om DHFs juridiske handtering af
testamentet.

P& denne baggrund har DHF i samar-
bejde med RYK udarbejdet retningslinjer
for sagsgang for fremtidig testamenteret
arv, der tilfalder RYK som specialkreds.
Bl.a. vil DHF fremover sikre, at RYK
orienteres lgbende i arvesager (lees
artikel andetsteds i bladet). Den aktuelle
arv skal specifikt benyttes til forskning i
forbindelse med rygmarvsskader.

- Bestyrelsen har nedsat en arbejds-
gruppe med det formal at finde de
muligheder, arven giver inden for
rammerne.

Helle fortsatte beretningen med omtale
af et ulandsprojekt i Uganda, som
Ulandsafdelingen i DHF er ansvarlig for,
og som RYK er involveret i, idet SIA i
Uganda er en rygmarvsskadeorganisa-
tion. Helle fortalte om SIA delegationens
bes@g i Danmark, hvor de bl.a. hgrte om
RYKs organisation, hvor erfaringsud-
veksling spiller en stor rolle, og besogte
Klinik for Rygmarvsskader.

Derefter overlod Helle Jens Bo Sgrensen
ordet som sundhedspolitisk konsulent.

Han berettede om sidste ars krise pa
Klinik for Rygmarvsskader, i seerdeles-
hed ambulatoriet i Glostrup, der métte
lukke ned for kontrol p& grund af mang-
lende lszegebemanding.

- Vi stod til at miste den leegefaglige
ekspertise pa grund af sygemeldinger
0g ansatte, der opsagde deres stilling,
fortalte Jens Bo.

RYK bidrog med klager til sygehusle-
delsen, og krisen blev afveerget og fik
ikke det omfang, som RYK frygtede.
Sundhedsplatformen har ogsa spillet
ind, og timingen var i den sammenhaeng
darlig. | dag er ambulatoriet pa ret kal,
og der er foretaget en reorganisering for
at kunne imgdekomme det store pres,
der har veeret med lange ventetider og
for at sikre en mere effektiv kontrol.
Jens Bo berettede ogsd om RYKs
bidrag til bl.a. indretningen af det nye
Neurorehabiliteringshus i Glostrup.

- Vi har veeret aktive pd mange fron-

ter og sikret, at RYK har og har haft
god indflydelse gennem processen.
Flytningen til Glostrup er fremrykket til
2021.

Mikrofonen blev herefter overrakt Mikkel
Bundgaard, der under beretningen
endnu var naestformand. Han beret-
tede om RYKs indsats i Kebenhavns
Kommune, hvor man massekonverte-

rede katetre blandt kommunens brugere
uden forudgdende konkret, individuel
vurdering.

- Det er en problematik, som har RYKs
bevagenhed, og som vi tidligere er gaet
ind i.

Sammen har Helle og Mikkel veeret til
foretraede hos Folketingets Social-,
Indenrigs- og Berneudvalg samt veeret
i dialog med en reekke byradspolitikere
i Kebenhavn, hvor de har redegjort

for problematikken: At et kateter ikke
bare er et kateter, og at der bgr politisk
sikres, at kommunen altid foretager en
konkret, individuel vurdering hos den
enkelte bruger. Her indskad Helle:

- Vi havde en sjov oplevelse, da jeg
fremdrog et par katetre ved foretreedet
pa Borgen for at anskueliggere over for
de forundrede politikere, hvorfor ét kate-
ter kan vaere brugbart og et andet ikke.
Der fik de en aha-oplevelse!

Det frembragte latter blandt general-
forsamlingens deltagere. Helle kunne
tilfgje, at Kebenhavns Kommune har
om-konverteret efter klager fra borgere

Under pauserne var gode snakke bade
indenfor og udenfor, da generalfor-
samlingen blev holdt pa én af de gode
sommerdage.
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og RYKs henvendelser og indsats. RYKs
bidrag i det afsluttede mentorforseg pa
Klinik for Rygmarvsskader og Vestdansk
Center for Rygmarvskade fortalte Mikkel
ogsa om.

- Der tegner sig allerede et positivt
billede af forseget, der afsluttede ved
arsskiftet. Blandt de 54 indlagte patien-
ter, der deltog i forseget, anbefaler de
52 ordningen.

Nu ventes der pé offentliggerelsen af
rapporten, og det er RYKs hab, at der
pa sigt kan etableres en mentorordning
begge steder med fastansaettelse af en
mentorkoordinator, ligesom RYK ensker,
at mentorordningen skal udvides, s&
ordningen folger patienterne efter
udskrivelse.

- Lige nu kerer mentorordningen videre
begge steder, dog pa et lavere blus,
fortalte Mikkel.

Helle overtog herefter igen ordet

med beretning om arets medlemsar-
rangementer. RYK tog sammen med
Coloplast pa en tour rundt i landet med
hele fem arrangementer af Kend spille-
reglerne med Jeppe fra DHF, der for-
vandlede tort, socialt stof til noget, som
alle forstod.

- Det var en stor succes at komme rundt
i landet, og vi har faet stor opbakning
fra vores medlemmer. Det er en kaeempe
motivation.

Sammen med Coloplast inviterede RYK
ogsa til to Mandedage i @st og vest,

og sammen med Wellspect Healthcare
afholdt RYK to arrangementer med
fokus pa kost og tarm. Helle takkede
begge firmaer for deres stotte til, at RYK
kan holde relevante og interessante

Coloplasts ansatte sorgede for, at ingen
manglede hverken tort eller vaat.

arrangementer for medlemmerne.
Afslutningsvis takkede Helle de mange
frivillige tillidsfolk og samarbejdspart-
nere, der bidrager til RYKs arbejde for
landets rygmarvsskadede. Beretningen
blev enstemmigt godkendt.

Regnskab

Kasserer Christian Sgrensen fremlagde
det forgangne &rs regnskab, der fremvi-
ste et underskud pa 50.000 kr.

- Det skyldes bl.a. nedgang i gavegivere,
sponsorater og salg af bager samt en
stor stigning i karselsudgifter.
Stigningen i udgifter til kersel er bl.a.
tillidsfolk, der repraesenterer RYK ved de
mange RYK arrangementer rundt om i
landet. Fremadrettet har RYK aftalt med
de firmaer, herunder Coloplast, der er
veert og sponsorerer RYK arrangemen-
ter, at de ogsé daskker udgifter til karsel
for de repraesenterende tillidsfolk.
Regnskabet blev godkendt.

Forslag

RYKSs bestyrelse havde fremsendt
forslag til en vedtaegtsaendring, der
indebaerer, at RYK fremadrettet ikke er
forpligtet til at udsende den endelige
dagsorden i brey, jvf. §6 stk. 5. Helle
begrundede forslaget med stigningen i
porto, samt at det var sveert at fa udgif-
ten daekket via sponsorater. | stedet
foreslog bestyrelsen, at endelig dags-
orden i stedet offentliggeres p4 RYKs
hjemmeside sammen med beretning,
regnskab og eventuelle forslag til gene-
ralforsamlingen. Der var stor tilslutning
til forslaget, som blev vedtaget med

41 stemmer for. Det blev dog tilfgjet til
vedtaegterne, at medlemmer, der ansker
det, kan bede om at f& den endelige

Ny hestyrelse

Fra venstre forrest: Christian Sgrensen (kasserer), Kenneth Qrbaek, Helle Schmidt (formand), Keld Jensen (naestformand)
og Cathrine Guldberg (suppleant). Fra venstre bagest: Johnny Jahn, Sus Danielsen og Dorthe Lumbye (suppleant). Nyvalgt
bestyrelsesmedlem Jan Fries var ikke til stede, da billedet blev taget.
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dagsorden fremsendt pr. post eller
e-mail.

Dagens andet forslag om indsaettelse af
en §8a i RYKs vedtaegter var indsendt
af Kenneth @rbaek, hvilket var stillet pa
baggrund af den verserende sag om
arvemidler til RYK og med gnske om

at RYK kunne modtage arv uafhaengigt
af DHF. Kenneth traf dog sit forslag
efter en kort og konstruktiv debat, hvor
forsamlingen blev enige om, at de nye
retningslinjer fra DHF imedekommer
RYKs behov ved kommende arvesager,
og at det ikke er i RYKSs interesse at
skabe konflikt med hovedforbundet.

Valg

Forsamlingen skulle vaelge ny naestfor-
mand, idet Mikkel ikke stillede op igen.
Helle pegede pa bestyrelsesmedlem
Kjeld Jensen, som blev enstemmigt
valgt. Valg af kasserer blev Christian
Serensen, der stillede op til genvalg.
Derefter var der valg af i alt tre bestyrel-
sesmedlemmer for henholdsvis to og et
ar, idet der skulle indsaettes et medlem
i bestyrelsen for et &r pa den plads,
Kjeld Jensen havde haft, Lars Sgrensen
genopstillede ikke og Camilla Bach-
Didriksen var tidligere tradt ud.
Falgende stillede op: Jan Fries, Sus
Danielsen, Dorthe Lumbye, Kenneth
Orbaek, Johnny Jahn og Lisbeth
Andersen. Valgt for to &r blev: Jan Fries
og Johnny Jahn. For et &r blev valgt:
Kenneth @rbaek og Sus Danielsen. Som
suppleant blev valgt: Cathrine Guldberg
og Dorthe Lumbye.

Fremtidigt arbejde

Under dette punkt pegede Helle szerligt
p& RYKs fortsatte arbejde med fokus
pé forskning, nationalt som interna-
tionalt, herunder afslgring af det kom-
mende efterdrsseminar, der afholdes
p& Musholm i oktober. Ogsa fokus

pé tilrettelaeggelse af den fremtidige
behandling, rehabilitering og kontrol
har en veesentlig plads i det fremtidige
arbejde, hvilket der allerede er taget hul
pé& med et brev til Sundhedsstyrelsen,
hvor RYK opfordrer til en opdatering af
den foreeldede 1994-redegorelse "Para-
og tetraplegi — Organisering af behand-
ling og kontrol”. Fra forsamlingen blev
der stillet forslag til afholdelse af en
national konference om den fremtidige
rehabilitering.

Blandt fremtidigt arbejde naevnte Helle
ogsa det altid succesfulde Uge 30 semi-
nar, ulandsarbejdet og mentorordning.

Tak til afgaet naestformand

Formanden afsluttede den mere formelle
del af generalforsamlingen med at takke
de mange, der bidrager til RYK.

Helle gav en rerende og morsom takke-
tale til den afgdede naestformand Mikkel
Bundgaard, der efter 13 &r har valgt at
treede ud af bestyrelsen.

- Du har trodset formanden og fastholdt,
at du gnskede at traede ud af bestyrel-
sen ved denne generalforsamling. Jeg
er ikke vred, en kende skuffet, men har
dyb respekt for din beslutning.

Helle lagde bl.a. vaegt pa det gode
samarbejde:

- Vi har suppleret hinanden rigtig godt,
og du har, som mit modstykke, trukket
den anden vej, ndr jeg ind imellem har
sagt “en, to, tre smakage”.

Mikkel har gennem arene bl.a. ydet en
stor indsats pa det sundhedspolitiske
omrade, fx i kampen mod ftalater i vores
kateter og for etablering af en mentor-
ordning pé& de to landsdelscentre. Derfor
er det ogsa det omrade, som Mikkel har
tilkendegivet, at han fortsat vil arbejde
for i RYK.

- Jeg blev rigtig glad, da du tilkendegav,
at du fortsat vil arbejde for RYK, som
den ildsjeel du er. Du far derfor fra i dag
en ny stillingsbetegnelse, nemlig sund-
hedspolitisk konsulent for RYK.

Det var en rgrt Mikkel, der tog imod tale,
klapsalver og bestyrelsens gave, der var
et flot bistade.

To nye aeresmedlemmer

En helt seerlig tak ventede to tillidsfolk,
der gennem &arene har ydet en saerlig
indsats for RYK og mennesker med
rygmarvsskade.

- Det er en stor zere for mig i dag at
udnasvne afgdede naestformand Mikkel
Bundgaard og vores sundhedspolitiske
konsulent, Jens Bo Sgrensen til aeres-

Bestyrelsen udnaevnte ved drets general-
forsamling to nye eeresmedlemmer i RYK.
Som anerkendelse for deres store indsats
gennem mange éar fik Mikkel Bundgaard
og Jens Bo Serensen begge overrakt et
aeresbevis pa livslangt medlemskab.

Fra venstre Jens Bo Sarensen og Mikkel
Bundgaard med Helle Schmidt mellem

sig.

medlemmer i RYK, indledte formanden
og roste begge for deres store arbejde,
som de igennem tiden har ydet for RYK,
bade i bestyrelsen, i planlaegnings- og
arbejdsgrupper og som repraesentanter
for RYK i det offentlige rum.

- Begge har gjort en fantastisk indsats
for mennesker med rygmarvsskader.
Foruden aeren folger der med titlen et
livslangt medlemskab af RYK. Og med
begges titler som sundhedspolitisk kon-
sulent i RYK var der i dagens anledning
ogsa trykt flotte, nye visitkort til konsu-
lenterne, som de fik overrakt sammen
med eeresbeviset under klapsalven fra
salen.

Og tak til alle andre

Ogséa de gvrige bestyrelsesmedlemmer,
der har valgt at stoppe i bestyrelsen, fik
en tak. Helle takkede forsamlingen for
fremmoede og ikke mindst takkede hun
Coloplast for deres veertskab.

- Der skal lyde en stor tak til Coloplast
for at laegge lokaler og kraefter i, sd RYK
kan afholde denne dag. Tak for en flot
forplejning og underholdning.

Coloplast sergede for gennem dagen
at traktere de mange fremmedte med
lzekker anretning ved ankomst, kaffe og
kage og ikke mindst en flot to-retters
middag. Tak for det.
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Pa RYKs generalforsamling indledtes dagen med en debat, der havde fokus pa
den forventede antidiskriminationslov, som Folketingets partier i februar erklaerede

deres statte til, og som forventes vedtaget inden arsskiftet.

Paneldebat om den kommende

YK havde til lejlighe-

den inviteret politi-

kerne Pernille Schnoor,

Marianne Jelved og

Christine Antorini, og

det blev en god og neer-
vaerende debat med mange sporgs-
mal til politikerne stillet af fremmadte
medlemmer.
Den falgende tekst indeholder de punk-
ter, som RYK gnsker at fremhasve som
vaesentlige i en lov om antidiskrimination
af mennesker med handicap, hvoraf
mange af punkterne er input fra debat-
ten pa generalforsamlingen.

Fysisk tilgeengelighed

er én af de storste udfordringer for
mennesker med en funktionsnedsaet-
telse. Det handler om bolig, skole,
universitet, beskaeftigelse, transport og
sundhedsvaesenet, herunder speciallae-
ger, fysioterapeuter og sundhedsydelser
som fx scanninger. | 2009 konkluderede
Folketinget, at tilgeengelighed er en
forudseetning for, at mennesker med
handicap kan blive inkluderet i samfun-
det. Et bredt forbud mod diskrimination,
herunder fysisk utilgeengelige lasninger,
kan derfor langt hen ad vejen vaere med
til at sikre, at vores rettigheder bliver
imgdekommet.

Kommentarer fra RYK medlemmer:

- Veerdig entre. Vi vil gerne ind ad
“hovedderen” sammen med andre
mennesker og ikke blive henvist til
bagindgangen.

- Manglende overholdelse af byggelov-
givningen vedrgrende handicapbestem-
melserne er i sig selv diskrimination. En
Igsning p& manglende overholdelse af
byggelovgivningen kan veere, ud over
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at klage til byggemyndigheder, ogsa

at kunne klage til Klagenaevnet. Hertil
kommer, at ingen kan pasta, at antidis-
kriminationslovgivning pa tilgeengelig-
hedsomradet fordyrer byggeri, da man
jo i forvejen skal overholde lovgivningen.
- Det handler om manglende adgang pa
alle omrader. Det hjeelper ikke, at vi har
adgang til arbejdspladsen, hvis vi ikke
har en bil, der kan transportere os, eller
en offentlig transport, der kan rumme
0s.

- Tilgeengelighed til fx busser er

no-go for brugere af kerestol og rol-
lator. Sammenligner vi os med andre
lande, halter Danmark hablgst bagef-
ter. | London er bade busser og taxier
tilgeengelige.

- Foreeldremgder i folkeskolen skal
afholdes, séledes at foraeldre med funk-
tionsnedsaettelse ogsa kan deltage.

- Manglende tilgeengelighed til undervis-
ningslokaler p& uddannelsesinstitutioner
er en reel begraensning for, at man har
lige adgang til uddannelse.

- Ny lov er undervejs, der forringer frem-
tidig tilgaengelighed til enfamiliehuse.

- Universelt design - at teenke tilgaen-
gelighed ind fra starten - koster intet

og behgver ikke at fordyre projektet.
Danmark halter bagefter i forhold til
andre lande.

Uddannelse

Kommentarer fra RYK medlemmer:

- Manglende fleksible lgsninger, nar det
geelder tilpasning af studietid og studie-
plads. Hvis man pa grund af handicap
har begraensede ressourcer, og det ikke
er muligt at studere pa fuld tid, ber det
vaere muligt at tilpasse studiet.

- Der mangler IT rygseekke til nogle stu-
dier, og de eksisterende IT rygsaeskke er

mangelfulde og ikke tidssvarende.

- P& flere uddannelsessteder er det ikke
muligt for studerende i karestol at fa
adgang til undervisningslokalerne, hvor-
for man ikke far samme undervisning
som andre studerende.

Forpligtelser i henhold til EU

Danmark har forpligtelser i forhold til
EU, hvor den politik, EU ferer, er baseret
pé et forbud mod diskrimination. Man
har i EU taget en raekke initiativer til at
fremme rettighederne for personer med
handicap inden for bl.a. flyrejser, togrej-
ser, faerger osv.

Adgang til sundhedsydelser

P4 grund af besparelser i rehabilitering
af mennesker med rygmarvsskade

har vi ikke samme forudsaetninger

for sundhed som andre. Eksempelvis
har det ikke vaeret muligt at efterleve
Sundhedsstyrelsens anbefalinger om
livslang kontrol hvert andet &r. Der er
derfor gget risiko for at udvikle fx dia-
betes, knogleskarhed, tryksar og nyre-
skader, som vi som rygmarvsskadede
er i forhgijet risiko for at udvikle. Disse
falgevirkninger kan, hvis de ikke afdaek-
kes i tide, medfere bekostelige udgifter
og fraveer fra arbejde, uddannelse og
ligeledes give forringet livskvalitet.
Sundhedsydelser skal veaere tilgaengelige
for alle.

Antidiskriminering haenger ogsa sam-
men med lige adgang til fx speciallaeger,
klinikker og fysioterapibehandling, men
det hjeelper ikke at have adgang, hvis
der ikke er teenkt pa universel design af
savel klinik som udstyr. Ofte er briksene
for smalle, s& man ikke kan ligge pa
dem, eller ogsa kan de ikke haeves/saen-
kes. Det samme geelder fx scannere.
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Vi har ikke ret til sundhed, men vi har ret
til sundhedsydelser.

Eksempler fra RYK medlemmer:

- Gynaekologiske lejer er som regel
ikke anvendelige for mennesker med
funktionsnedsaettelse.

- Kommunale bgrnetandleeger pa 1. sal
uden elevator.

- Specialleeger bor ofte pa 1. sal, da
lokaler i stueplan i byerne ofte er til-
taenkt detailhandelen.

- Et medlem efterlyser gjenklinik pa
Sjeelland, hvor det er muligt at komme
ind som kgrestolsbruger.

Indkomst sammenlignet med andre

Man ber blive skonomisk kompenseret

i forhold til udgifter som felge af handi-
cap, sdledes at man kan opna samme
levestandard som andre borgere i dette
land pa samme sted i livet. Dette hjzel-
per merudgiftsydelsen med til, men som
person med handicap bgr man ogsa i
alderdommen som pensionist have en
veerdig levestandard p4 lige fod med
andre borgere.

Kommentarer fra RYK medlemmer:

- Bevilliget merudgiftsydelse bortfalder,
nar man fylder 65 &r, selv om udgifterne
er uzendret. Dette gor, at folkepensionen
udhules af de merudgifter, som man har
pga. sit handicap.

- Udgifter til medicin som felge af han-
dicap kan veere veesentlig sterre end for
den gennemsnitlige borger, hvilket der
ikke nedvendigvis bliver kompenseret
for.

- Der ber veere ligestilling ved
pensionsopsparing.

- Der er ingen mulighed for at fortsaette
i fleksjob som andre borgere, der kan

veelge at udskyde deres folkepension.

Institutionsanbringelse

Manglen p& egnede boliger ger, at
rygmarvsskadede kan risikere at blive
henvist til plejehjem eller eldreboliger. Vi
vil have lov til frit at vaelge, hvor vi vil bo
og leve det liv, vi vil, selv om vi har brug
for statte.

Bureaukrati og begraensninger

Bureaukratiet tager uforholdsvis mange
ressourcer i hverdagen, da man neer-
mest skal veere socialradgiver for at
kende lovgivningen, s& man kan argu-
mentere for sine rettigheder. Derudover
er kompenserende foranstaltninger
meget ufleksible og kan ikke tilpasses
den enkelte.

Med mere fleksible lgsninger vil man fx
kunne tage hjemmehjaelp med p4 ferie,
eller man kan bruge den tid hos fysiote-
rapien, som der er behov for, hvad enten
det er 30 min. eller 45 min. Det handler
om individuelle lgsninger tilpasset den
enkeltes behov.

Manglende forstaelse i befolkningen

Man skal behandle personer forskelligt
for at behandle dem ens, men menne-
sker med handicap bliver ofte stigmati-
seret i den offentlige debat og talt ned
til, bade politisk og fra befolkningens
side. Der mangler forstaelse for, at der
er nogle mennesker, der har sarlige
behov for at kunne deltage pa lige

fod. Det kraever en holdningsaendring i
samfundet og her bgr staten ga foran.
Staten har en generel forpligtigelse til at
sarge for, at man trods handicap bliver
inkluderet i befolkningen, hvilket bl.a.
kraever, at man inddrager og omtaler
inkluderende. Det handler om at skabe

et mindset, hvor mennesker med han-
dicap er ligevaerdige borgere, som pé
lige fod med andre kan vaere en del af
samfundet. Mennesker med handicap er
ikke "gageunger”.

Kommentarer fra RYK medlemmer:

- Afvisning pa diskoteker og restauran-
ter pga. af kerestol er nedveerdigende.
- At blive placeret foran stoleraek-
kerne i biografen er bade urimeligt og
ubehageligt.

Ovenstéende er, som naevnt i indled-
ningen, et udpluk fra debatten p&4 RYKs
generalforsamling og giver god indsigt i
vores medlemmers udfordringer i dag-
ligdagen og i forhold til, hvor lovgivning
om antidiskrimination kan bidrage til et
veerdigt liv.

Det er ogsé nu, at vi har en enestadende
mulighed for at forpligte omverdenen til
at skabe fysisk tilgaengelige losninger,
sa alle vi med nedsat mobilitet i hajere
grad kan deltage pa mere lige vilkar.
Derfor vil RYK gere, hvad vi kan, for at
pavirke og overbevise folketingspo-
litikerne om, at fysisk tilgeengelighed
skal medtages i den kommende lov om
antidiskrimination.

RYK har pa baggrund af debatten
fremsendt eonsker og bemeerkninger til
indholdet i den kommende antidiskrimi-
nationslov til de fremmeadte politikere.
Ovenstéende tekst indgar i et brev, som
RYK fremsendfte i juli.

Socialminister Mai Mercado har et lov-

forslag imod diskrimination klar til hering
om fa uger.
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RYK’ter:

Beleert af sagsgangen i en enkelt sag og RYKs gnske om at veere pa forkant
i alle anliggender, der er RYK-specifikke, har vi lavet denne saeraftale for
forretningsgang i kommende arvesager, hvor et testamente betaenker RYK.

Tekst: Jens Bouet « Foto: Colourbox

For at sikre ensartethed og en profes-
sionel handtering af arvesager er det
vigtigt, at alle ved, hvordan sagsgangen
og behandlingen af arvesager foregar.

Dansk Handicap Forbund er som
hovedorganisation godkendt til at
modtage arvemidler afgiftsfrit, ogsa

pa vegne af savel lokalafdelinger som
specialkredse. Det betyder, at RYK som
specialkreds er § 8a godkendt.

| alle juridiske og gkonomiske anliggen-
der er RYK som specialkreds og Dansk
Handicap Forbund som hovedorgani-
sation en og samme organisation. Det
betyder bl.a., at det er hovedforbundets
ledelse — landsformand og direkter, der
tegner RYK i forhold til arvesager og

i den forbindelse alle offentlige myn-
digheder. Direktgren i Dansk Handicap
Forbund er p& denne méade i alle arvesa-
ger bade repraesentant og sagsbehand-
ler for RYK.

Det vigtigste i en enhver arvesag er
en sikring af afdedes vilje. Det, vi skal

gare, ndr vi beteenkes arvemidler, er

at sikre en fuldsteendig respekt af det
testamente, afdede efterlader sig. Dette
kraever desveerre ofte advokater og ret-
tens indblanding. Derudover skal enhver
arvesag handteres juridisk korrekt og
efter et fast koncept, sa vi overholder
tidsfrister og sikrer korrekt tilbage-
melding og handtering over for myn-
digheder, sagens parter og evt. andre
arvinger.

Meget ofte arver vi sammen med andre,
fx til lige deling mellem Dansk Handicap
Forbund, Spastikerforeningen og
Kirkens Korsheer. | disse tilfaelde er det
helt afgerende, at sagerne keres 100%
juridisk korrekt og efter det testamen-
tariske grundlag, da vi i modsat fald er
erstatningsansvarlige over for de gvrige
arvinger.

Alle arvesager handteres derfor af direk-
tgren i forbundet, der alt efter sagens
kompleksitet allierer sig med advokater.
Dette gaelder alle arvesager, uagtet
hvordan testamentet er udformet. Ogsa
nar testamentet fx beteenker RYK som

specialkreds, et bestemt formal eller en
bestemt aktivitet.

Enhver form for henvendelse vedro-
rende arvesager henvises derfor til
direktoren eller den advokat, der er sat
pa sagen.

Da RYK gnsker at vaere oplyst allerede
fra starten i arvesager, er det aftalt, at
RYK straks efter modtagelsen af en
arvesag kontaktes og oplyses om de
faktiske forhold i sagen, som de kendes
pa& modtagelsestidspunktet. Da arvesa-
ger i langt de fleste tilfaelde indeholder
persondataoplysninger, kan arvesager
ikke deles hverken elektronisk eller i
papirudgaver. Faktisk er adgangen til
alle arvesager forbeholdt personer med
tegningstret eller fuldmagtsforhold (advo-
kat eller ansat sagsbehandler) for Dansk
Handicap Forbund.

De fleste arvesager med testamenter
tager tid. Der kan fx vaere boopgerelser,
der er vanskelige at fa udarbejdet, hvis
der skal seelges fast ejendom, veerdi-

€

VOir.
Laes mere pa www.copa.dk

COPA-foreningens formal er at varetage
interesser for stomi- og reservoiropererede
personer, samt personer med sygdomme
der kan fgre til anleeggelse af stomi/reser-

NI @uicen

Stomiguiden er for dig, der er ung

— 0g som sgger information omkring livet
med stomi. Der er pa stomiguiden et stort
fokus pa de mere dagligdags aspekter i det
at have stomi.

Laes mere pa
www.stomiguiden.dk
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papirer og indbo. Der kan veere tvivl om
det testamentariske grundlag, der kan
veere andre arvinger, der ger indsigelser
eller arvinger, der skal findes osv. Det
kan derfor vaere yderst vanskeligt at sige
ret meget konkret om en arvesag, for
ovennaevnte problemstillinger er afkla-
ret. Det er som regel forst meget senere
i forlobet, at der kan detailorienteres
relevant til RYK. Det kreever, at man kan
sige noget om belabsstarrelse, formal,
tidspunkt for arvens frigivelse etc. Derfor
anvendes folgende orienteringsmodel
fremover, nar arvesager betaenker RYK:
- Nér arvesagen kommer, orienteres de
relevante om det testamentariske grund-
lag og evt. problemstillinger.

- Der orienteres lgbende om sagens
udvikling i forhold til de juridiske og
okonomiske forhold.

- Nér arvesagen er afklaret, oriente-

res om arvens anvendelse, forventede
starrelse og forventede frigivelse til
udbetaling.

Alle kan beteenke RYK og eller Dansk
Handicap Forbund med arvemidler.
Uagtet typen af arvemidler og testa-
mentarisk grundlag vil arvemidler aldrig
blive en del af forbundets driftsbudget.
Arvemidler vil altid blive anvendt til de
formal eller aktiviteter, der er oplyst i
testamentet, og er arven udlagt til seer-
lige formal, placeres arven pa saerskilte
konti, sa det til stadighed kan dokumen-
teres, at testamenter og seerlige formal
respekteres.

- Er arven testamenteret til RYK som
specialkreds, uden specifikt formal, vil
arven blive overfert til RYKs konto til fri
disposition.

- Er arven udlagt til specifikke formal i
RYK som specialkreds i det testamen-

tariske grundlag, er det Civilstyrelsens/
DHFs revisionsselskab, der er samfun-
dets "vagthund” i forhold til midlernes
anbringelse og anvendelse. Dansk
Handicap Forbund skal derfor kontrol-
lere for til enhver tid at kunne dokumen-
tere arvens anvendelse. Uagtet hvordan
testamentet er udformet vil det veaere
ledelsen i Dansk Handicap Forbunds
ansvar at pase efterlevelsen af det testa-
mentariske grundlag.

Det mest normale i arvesager er, at
man testamenterer til Dansk Handicap
Forbund, en lokalafdeling eller en spe-
cialkreds, herunder RYK. Det er herefter
op til forbundets ledelse, lokalafdelin-
gens eller specialkredsens bestyrelse
at sikre anvendelsen af midlerne i for-
hold til vedtaegter. Derfor oprettes der

seerskilte konti til arvemidler, ogsé nar
testamentet er udarbejdet til fordel for
specifikke formal eller aktiviteter i Dansk
Handicap Forbund, herunder lokalafde-
linger og specialkredse.

Dansk Handicap Forbund betaler for
oprettelsen af ethvert testamente,

der betaenker hovedforbundet, lokal-
afdelinger og specialkredse arve-
maessigt. Dette sker ved at kontakte
Advokatfirmaet Bjarst pa telefon 33 12
30 45 eller e-mail post@advokatkonto-
ret.dk. Alle er altid velkommen til at ringe
eller skrive til forbundets direktor, hvis
der er spergsmal til arvesager, testa-
mentemuligheder eller andet i arveretslig
sammenhaeng.

Jens Bouet er direktor i DHF.

Testamentering til RYK

Tekst: Helle Schmidt og Christian Sgrensen

RYK vil veerdseaette, at medlemmer
betaenker RYK i et eventuelt testa-
mente. RYK er en specialkreds i Dansk
Handicap Forbund, men arbejder med
egen gkonomi og yder med ganske fa
ressourcer et stort arbejde for at for-
bedre levevilkarene for mennesker med
rygmarvsskade. Det geelder blandt andet
behandling, forskning, sociale forhold,
ligestilling og medlemsarrangementer.

RYK er en nonprofit organisation, hvis
virke i den grad afhaenger af ressourcer,
og derfor er arvemidler meget veerdsat.
De er fx med til at gore det muligt at
opretholde den indsats, som RYK yder,
herunder afholdelse af seminarer og kur-

ser, deltagelse i internationale og nordi-
ske kongresser og ikke mindst arbejdet
for sikring af den hgjt specialiserede
behandling og rehabilitering.

Man kan betzenke RYK enten uden et
specifikt formal, hvor RYKs bestyrelse
administrerer arven i forhold til de til-
tag og arbejdsopgaver, der ligger, eller
med et specifikt forméal eksempelvis til
afholdelse af kurser og seminarer eller
til forskning.

RYKs formand og kasserer kan til enhver
tid kontaktes, og vi star naturligvis til
radighed for eventuelle spargsmal eller
en snak om muligheder for at stotte RYK
gennem testamentering.

INDRETNING AF HANDICAPBILER

Handbetjeninger
Elektroniske Speedere
Elektriske Koblinger

Motor og Kabinevarmer

AutoMax.dk

mail@AutoMax.dk

Opbygning af Skolevogne

telefon: 40 40 44 95

SrPINERGY

&Eo AutoMax.dk

Fra manuel til
elektrisk korestol

pa fa sekunder!
-se en demonstration pd:
www.mobility4you.dk

tif 40404495
mail@automax.dk 1
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NeuroRehab

NeuroRehab 2017 er en konference med fokus pa udvikling
indenfor rehabilitering efter erhvervet hjerne- og rygmarvs-
skade. Pa konferencen vil man bl.a. hare om anvendelse af
nye rehabiliteringsteknologier, miljgets betydning, redskaber
til brugerinddragelse, forsknings- og udviklingsprojekter og
organisering samt nye metoder til reintegration i hverdags-
livet. Der bliver bade oplaeg og symposier. Arrangeres af
VihTek - Videncenter for hjaelpemidler og velfaerdstekno-
logi i Region Hovedstaden i samarbejde med bl.a. Klinik
for Rygmarvsskader og Rigshospitalet. RYK deltager ogséa
i konferencen. NeuroRehab afholdes den 9. oktober 2017 i
DGI-Byen i Kebenhavn.
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Permobil er flyttet til ny adresse

Permobil Danmark A/S er flyttet til ny adresse med moderne
faciliteter. Det sker samtidig med, at firmaet lancerer den nye,
centerdrevne M-serie af elektriske kerestole. Den nye pro-
duktserie, der er kompakt og stabil og med bedre saedeloft
og fremad tilt, har innovativ affjedring for god kerekomfort
og et bedre vejgreb bade inde og ude. Permobil vil foruden
service og afprgvninger fremover ogsa tilbyde seminarer og
kurser for bade brugere og kommuner. Man finder Permobil
pa adressen Horskaetten 18, 2630 Taastrup. Laes mere pa
permobil.dk

BB

Rehacare international 2017

Flere end 700 udstillere fra 36 lande

EXO-Aider er et nystartet dansk projekt, der har til formél at udvikle
hjeelpemidler, der skal styrke overkroppen og aflaste skuldre og
albuer. Ved hjeelp af sensorteknologi kan personer med nedsat
kraft i armene gives mulighed for at gribe og lefte og dermed
veere praktisk anvendelige i hverdagen. Det er hjeelpemiddelpro-
ducenten Wolturnus, der sammen med Fonden Autonomous og
Vesthimmerlands Kommune, er géet ind i projektet og skal bista
med at flytte robot-prototyperne fra forskergangene ud i samfun-
det. Projektet er endvidere stettet af Innovationsfonden.

- Der er et stort potentiale i en letvaegts-specialtilpasset udgave af
et overkrops-exoskelet. Idéen er, at det fx kan lette de mange for-
flytninger, som en karestolsbruger har gennem en hel dag, forteeller
udviklingschef hos Wolturnus, Christian Gammelgaard Olesen, der
er formand for projektets styregruppe.

Wolturnus bidrager med viden om skader og fysisk nedslidning
samt bevaegelsesmanstre hos kerestolsbrugere og fremhasver
adskillige fordele ved de robotinspirerede hjselpemidler:

- Exoskeletterne kan ogsé hjeelpe de karestolsbrugere, der ikke har
kreefter til at lofte sig op i armene. Hvis de far lidt hjeelp, kan de selv
tilpasse siddestillingen lgbende og rykke leengere tilbage i saedet,
og det er med til at mindske risikoen for tryksar, forklarer Christian
Gammelgaard Olesen, der udover sin anseettelse hos Wolturnus
er lektor i biomekanik ved Aalborg Universitet. Det forventes, at
Wolturnus skal veere med til at producere exoskeletterne, nar pro-
totyperne er feerdigtestet.

BB

preesenterer deres produkter, nar
den 40. udgave af Europas ferende
fagmesse for rehabilitering og pleje
abner i DUsseldorf.

ehacare International er det
R arlige madested for profes-

sionelle og internationale
besggende fra salg og import samt et
informationsforum for mennesker med
handicap.
Pa fagmessen finder man 700 udstil-
lere fra 36 lande, der viser muligheder
for at kunne fare et liv med en hgj grad
af selvbestemmelse ved hjzlp af inno-
vative hjaelpemidler. Godt og vel hver
anden deltager kommer fra udlandet, og
der forventes store, nationale stande fra
Danmark, Storbritannien, Canada, Kina
og Taiwan.
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Mobilitet er det helt store emne pé
messen. Over 200 internationale udstil-
lere praesenterer kgrestole, keretgjer og
ganghjeelpemidler. Udbuddet daekker
naesten alle arrangementets haller. Pa en
teststraekning i hal 4 kan de besggende
afprove hjaelpemidler, eksempelvis
kerestole, og for ferste gang vil der pa
messen veere bilshow med 850 kva-
dratmeter udstillingsareal i messehal 6,
hvor 21 bilopbyggere viser de tekniske
muligheder for at specialindrette biler til
stort set alle former for handicap.

Ud over kernesegmentet med mobili-
tetshjeelp og hjeelp til hverdagen, byder
fagmessen ogsa pa et veeld af ideer og
produkter til et liv uden forhindringer,
herunder til fritid, rejser og idreet. Der vil
veere show og konkurrencer p& forhin-
dringsbaner i karestole og konkurrencer
med intelligente, tekniske hjaelpesyste-

mer, herunder robotstyrede eksoske-
letter. Fagmessens 40-ars jubilesum
akkompagneres af spaendende events
og emner med det formal at seette fokus
pa inklusion og @ge offentlighedens
bevagenhed om emnet.

REHACARE 2017 afholdes den 4. til 7.
oktober 2017. Onsdag til fredag fra k.
10.00 til 18.00 og lordag fra ki. 10.00
til 17.00. Adgangskort koster 8,00 € i
online billetsalg. Yderligere oplysninger
0g adgangskort fas pa rehacare.com




Brug NemSMS

Udeblivelser fra undersggelser og kontrol koster dyrt
og giver ventetid for andre. Med NemSMS pé& borger.
dk sikrer du, at du ikke glemmer dine aftaler med |
det offentlige, herunder sygehus. Hvis du er tiimeldt
NemSMS, far du automatisk en gratis sms med tid |

En enkel og vaerdig Igsning

Tilgaengelighedslgsninger kan veere praktiske, men samtidig
ualmindelig grimme. Men der er ingen undskyldning for ikke
at finde en lasning, der bade er praktisk, enkel og aestetisk og
giver brugeren en diskret og veerdig adgang. Det giver bl.a. den
unikke lofteplatform FlexStep mulighed for. FlexStep, der pro-
duceres af den danske virksomhed Liftup, fungerer bdde som
almindelig trappe og som lift for kerestolsbrugere. Det er en
konvertibel to-i-en lgsning, som sparer en masse plads i forhold
til at have bade trappe og kerestolslift. FlexStep har en lang
reekke design- og konfigurationsmuligheder, der ger det nemt at
integrere den i de eksisterende omgivelser og rummets design.
Det betyder, at den bliver en integreret del af bygningens evrige
arkitektur og interior og ikke syner af at veere et hjaelpemid-
del for mennesker med funktionsnedsaettelse. | Danmark fin-
der man FlexStep bl.a. pa Christiansborg, Kebenhavns Byret,
Korsbaek p& Bakken, Frederiksberg Radhus, Storring Kirke og
hele tre af slagsen pa Tagensbo Skolen i Kabenhavn. Find mere
information pa liftup.dk
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Abent hus i HandicapBilistCentret

Specialhospitalet i Radovre indbyder til 4bent hus mandag
den 25. september kl. 14.30-15.30, hvor interesserede kan fa
kendskab til Specialkereskolens ydelser, herunder mulighed
for kereundervisning ved ny- eller generhvervelse af karekort til
personer med saerlige behov. Pa dagen kan man mgde centrets
kareleerere, se méaleudstyr og specialindrettede biler og f& svar
pé spergsmal om stette til karekort, bil og seerlig indretning.
Arrangementet finder sted i Villumsalen pa Fjeldhammerve;j
8 i Redovre. Tilmelding senest den 14. september pa tlf.
3673 9080 eller mail sjo@handicapbilist.dk. Lees mere om
HandicapBilistCentret p& handicapbilistcentret.dk
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Parasportens Dag

Parasport Danmarks nye tiltag ’Parasportens Dag’ giver alle
bern og unge med et handicap mulighed for at stifte bekendt-
skab med idreet for forste gang.

- Tidligere havde vi Paralympic Day, der henvendte sig til barn
og unge med fysisk funktionsnedsaettelse, men i forlaengelse
af vores navneskift til Parasport Danmark vil vi markere, at
parasport er for alle handicapgrupper — bevaegelses-, syns- og
udviklingshandicap. Derfor har vi til Parasportens Dag ogsa
inviteret personer med udviklingshandicap og generelle ind-
leeringsvanskeligheder med, siger Seren Jul Kristensen, der er
bredde- og teamchef i Parasport Danmark.

Parasportens Dag afholdes den 23. september i tre forskellige
byer i Danmark: Aalborg, Vejle og Kebenhavn. Laes naermere
om Parasportens Dag pa parasportensdag.dk eller kontakt
Parasport Danmark.
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og sted, nér du fx skal til ambulant kontrol eller anden

behandling pa sygehus.

Tekst: Birgitte Bjgrkman

RYK! magasin har tidligere
bragt en opfordring til at over-
holde aftaler til undersggelser
og kontrol. Og det er fortsat
ngdvendigt med et opréb om
vigtigheden af at overholde
sine tider samt afmelde i god
tid af hensyn til alle dem, der
venter. Fra Vestdansk Center
for Rygmarvsskade og Kilinik
for Rygmarvsskader meldes
der fortsat om et stort antal
udeblivelser, hvilket ger ven-
tetiden leengere til stor gene
for os alle.

Neesten hver femte aftale i
ambulatoriet overholdes ikke.
Det skaber dyr spildtid og
bidrager ikke til at nedbringe
ventelisten. Tveertimod.
Dermed er vi selv med til at
gore ambulatoriet ineffektivt
og kan blive medskyldige i
yderligere forringelser for per-
sonalet og dermed for os selv.
For nar vi udebliver fra kontrol
er det meget sveert at argu-
mentere over for politikerne,
hvorfor der skal ske en ggning
af ressourcer til den livsvig-
tige opfelgning.

Sa der er al mulig grund til at
overholde sine tider. Og nu er
der ingen undskyldning for
forglemmelser. NemSMS er
en feelles, offentlig sms-lgs-
ning, hvor du kan registrere
dit mobilnummer, s& du kan
modtage sms-pamindelser
fra offentlige myndigheder.
Servicen kaldes for NemSMS,
fordi det skal gere det nem-
mere for dig at huske dine
aftaler med det offentlige.

Hvis du er tiimeldt NemSMS,
far du automatisk en gratis

sms med information om din
aftale med det offentlige. Skal
du fx til ambulant kontrol eller
behandling p& et sygehus, vil |
du f& en sms-p&mindelse om
din aftale med information om
tid og sted. ;

Det skal bemaerkes, at der |
er forskel p4& NemSMS og |
de sms’er, du kan veelge
at f4, nar du modtager en
ny besked i Digital Post. |
NemSMS er en selvstendig |
sms-kanal, der er beregnet til !
fx at pAminde dig om aftaler
med det offentlige. Hvis du
far sms’er, nar du modtager
en ny besked i Digital Post, |
er du ikke automatisk tilmeldt |
NemSMS.
Du kan ogsa tilmelde dig, selv
om du er fritaget for Digital
Post. Fritagelse fra Digital |
Post udelukker ikke, at du kan |
veere tilmeldt NemSMS. 1

Fordelen med NemSMS |
er, at du ikke glemmer dine |
aftaler og risikerer at komme
bagest i koen til kontrol og
behandling. Ikke mindst er |
vi sammen med til at sikre,
at ventetiderne til kontrol og !
behandling af patienter med
rygmarvsskader ikke ungdigt
forleenges pé grund af mang-
lende fremmader. ‘

G4 ind pa borger.dk under
NemSMS og registrer dit
mobilnummer. Né&r du har |
bekraeftet via fremsendt kode
til dit mobilnummer, mod- i
tager du fremover sms’er
med besked om tid og sted
forud for din aftale med det |
offentlige. ‘
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Drop papirbovlet Focus on Care har mange specialer

Focus on Care tilbyder at varetage ansvaret for arbejdsgiverdelen, Focus on Care tilbyder at passe og pleje handicappede

sa den handicappede kun har arbejdslederdelen, som bestar af voksne i eget hjem. Ved leengerevarende forlgb
vagtplanleegning og arbejdsbeskrivelser. Hos Focus on Care bliver den sammensaetter vi et personligt team i teet samarbejde med
handicappede tilknyttet en BPA-konsulent, der yder den ngdvendige den handicappede. Dit personlige team bliver tilknyttet
stgtte og radgivning i din rolle som arbejdsleder samt en sundhedsfaglig hjemmet, sa familien ikke skal forholde sig til nye
uddannet radgiver, som har indsigt i alt det administrative og kan vejlede mennesker hele tiden.

om juridiske detaljer ved BPA-ordningen.

Nar BPA-ordningen er bevilliget, og arbejdsgiveransvaret givet videre til Et udsnit af listen ser saledes ud:
Focus on Care, sa kan hverdagen blive fyldt med frihed, livskvalitet og

¢ rygmarvsskader
trygge rammer.

* hjerneskader og epilepsi
+ muskelsvind og neuromuskulare lidelser

Ansvar er tungt - men det kan deles!

Focus on Care kan overtage ansvaret for: Kontakt os gerne, hvis det omrdde,

det gkonomiske og juridiske vedrgrende hjelperne COERR T LI GO L

udarbejdelse af kontrakter
beregning og udbetaling af lgn og indbetaling af pension

administration i forbindelse med barsel, ferie og sygdom R. 2 6
radgivning og vejledning i forbindelse med MUS-samtaler, Ing 5 40 411

personalemgder og planlaegning
Focus on Care

Over Hadstenvej 38 - 8370 Hadsten
www.focusoncare.dk
gkonomisk opfglgning til blandt andet kommunen. e-mail: info@focusoncare.dk

at sikre rammerne for et godt arbejdsmiljg

at handtere advarsler og opsigelser

Nar man erisit eget hjem, friggres den energi og de krazfter, som ellers blev brugt pa
atvare "gaest” pa hospitalet, institutionen eller hvad der nu er alternativet.

De trygge rammer betyder, at udbyttet af plejen bliver storre.




