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COPA-foreningens
CO formal er at vartage
interesser for stomi-

og reservoiroprerede personer, samt
personer med sygdomme der kan fgre
til anlaeggelse af stomi/reservoir.

Lees mere pa www.copa.dk

M Stomiguiden er for
SOCIRIERD = o or ung
— 0g som sgger information omkring
livet med stomi. Der er pa stomi-
guiden et stort fokus pa de mere
dagligdags aspekter
i det at have stomi.

Lees mere pa
www.stomiguiden.dk

STOMIFORENINGEN COPA TLF. 5767 3525

Minibus Danmark

- opbygninger til dine behov

Handicapbiler, institutionsbusser og
andre special tilpassede lasninger

Vi
leverer
over hele
landet!

Vi bygger pa alle maerker.
Husk - du bestemmer selv hvem,
der skal bygge din bil.

Telefon 7542 1711 - info@minibusdanmark.dk
www.minibusdanmark.dk

VIL DU MED
UD PA NYE

Egmont Hojskolen

www.egmont-hs.dk
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SWISS*TRAC"®

Korestolstraktor

For dig der vil selv - hele livet !
Klik pa og ker ... hvorhen du
: 5 ool o )

-

WAYUP ¢ Niels Horsbgl * 20 40 63 18 ‘.
www.wayup.dk
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Tips & Tricks

Til toppen af Kilimanjaro

Merudgifter

Uge 30: Bag kulissen

Sommerkursus

Hammershus Besggscenter

Can we end paralysis

App run: Wings for Life

RYK: Praesentationsvideo

Botox mod inkontinens

Robotben

Robotteknologi

Sevnproblemer

Nyt fra Klinik for Rygmarvsskader

Nyt fra Vestdansk Center for Rygmarvsskade
Status pa cannabis forsegsordning
RYK: Generalforsamling

RYK: Udfordring med udstyr til tarmtemning
RYK: Workshop om feellesskab & bolig
RYK: Fyraftensmgder om biler

RYK: Mindeord

Klumme: PARAdox

10 spergsmal

Kort Nyt

o 1 '2019

— 1
ANOOON

16

Kaere laeser

Godt inde i det nye ar har vi taget hul pa arets
forste RYK! magasin, der byder pa leesestof for
forhabentlig alle lzesere; hvadenten man interes-
serer sig for kultur, politik, forskning, behandling
eller det aktive liv.

Lees om Michael Jargensen, der som den forste
i kerestol har veeret pa toppen af Kilimanjaro - og
tag med pa Bornholm til det nye besggscenter pa
Hammershus.

Vi kigger pé robotlgsninger pa Aalborg Universitet,
og fra Rigshospitalet fortaelles om botoxbehandling
ved overaktiv blaere.

Vi far en status pa det 4-arige forsag med can-
nabis, og Jeppe Kerckhoffs fra Dansk Handicap
Forbund har kigget naermere p& merudgiftsomra-
det og forsgger at give svar pa, hvorfor medlemmer

af RYK ikke lzengere vurderes at tilhgre person-
kredsen og giver et par gode rad med.
Wings for Life World Run er “vores” Igb, og RYK
er med til App Run bade i Kgbenhavn og i Viborg.
Og dertil nyt fra RYK, der i foraret inviterer til fyr-
aftensmgder om biler med fokus pé& lovgivning,
AlterG arrangementer, workshop om faellesskab &
bolig samt generalforsamling. Og sommeren byder
selvfelgelig ogsa pa RYKs sommerkursus i uge 30.
Meget mere om det inde i bladet.
Og s& har RYK faet lavet en flot preesentations-
video. Vi bringe en artikel, der forteeller om til-
blivelsen af videoen.
Tilbage er at anske god leeselyst - og et godt forar,
der venter lige om hjernet.

Birgitte Bjorkman, redaktor
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med plads til forskelle

-

smuk udsigt til Storebaltsbroen

www.musholm.dk

ﬁ A | ANALPROP 0 \
| Blgd silikone prop sikrer mod udsivning og gener i forbindelse
gw | med affgringsinkontinens med op til 81%. HARDAM

— : Anvendelse ved mild og moderat affgringsinkontinens.

Enkel - Let - Sikker - Behagelig — Renew analprop giver gget livskvalitet

B dlo iy

o S : | A
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Genvind din funktion ®
og fa din frihed tilbage Alter G

Den bedste Igsning

Vaegtaflastende traening er vejen frem
til et godt og sikkert genoptraenings-
forlgb hvad enten du er gangbesveeret,
kprestolsbruger, nyopereret eller skadet
pd anden mdde.

Alter G® traening, ggr at du pd et langt
tidligere tidspunkt i din genoptraening,
kan begynde funktionel gang/Igbe-
traening, uden du pavirker det skadet
vaev negativt. Du vil opleve langt
hurtigere fremskridt og din

Har du funktionsproblemer i din hand eller dit ben pa grund af en

hjerneskade som f.eks hjernebledning, sclerose, cerebral parese eller andre genoptraeningsperiode,
centrale nervesygdomme. Det er nu muligt for dig at opné funktion, frihed og kan ofte fOI’kOI’tQS.
mob|l‘|te‘t. Med lFES (funktionel eIektn;k sl‘umulanon) hjaelpem|ddelsyst§mer Alter G® traening
kan vi hjeelpe dig, hvad enten det drejer sig om dropfod, dropfod kombineret
med larmuskelsveekkelse eller en paretisk hand. skaber resultater.
Du kan bestille tid til en klinisk undersegelse, for at se om denne Ref.:
type ortose er velegnet til dig. Mark Abildhauge,

A-Fys, Solrad Strand
Bandagist dan Niclsen - En verden uld af) maligfeden \
Vil du vide mere beseg www.fes-center.dk eller www.bjn.dk i’ o b“
— Vi vil s& gerne dele vores viden! F .o ' [

JAN NIELSEN 413 v

Bandagist Jan Nielsen A/S « 33 11 85 57 « klinik@bjn.dk » www.bjn.dk ORTOPADITERNIK UDDANNELSE OG K@B AF UDSTYR: INFO@FYSIODEMA.DK ‘




Fremtidens sundhedsvaesen

nap var nytaret overstaet, for regeringen kom med deres

forslag til en sundhedsreform. Regeringen vil erstatte

regionerne med bestyrelser, forvaltninger, faellesskaber
og sundhedshuse suppleret med mere sammenhaeng og flere
rettigheder til patienterne. Oppositionen kom straks p& banen
og talte imod forslaget med henvisning til egne bud pé&, hvor-
dan strukturen p& sundhedsomradet skal vaere, og hvordan
opgaverne skal lgses. Fremtiden vil vise, hvordan det kommer
til at se ud, nar politikerne nér til enighed om organiseringen og
opgavernes lgsning.

RYK far desvaerre naeppe indflydelse pa de store linjer og skal
ikke gere sig til talsmand for den ene eller anden retning, men
skal blot gare opmaerksom p4, at fremtidens sundhedsvassen i
hgjere grad skal kunne imgdekomme vores behov for den hgjest
opnaelige behandlingskvalitet. Der er derfor en raskke udfor-
dringer, som politikerne skal finde lasninger pa og blive enige
om — uanset hvem og hvad, der vinder kampen.

| det falgende saettes fokus pa dele af og ikke hele regeringens
forslag (og alle dens mulige mangler).

Det er nok rigtigt, at det er muligt at decentralisere dele af
sundhedsvaesenet som felge af nye behandlingsformer og
ikke mindst muligheden for at behandle sig selv i eget hjem.
Decentraliseringen ma imidlertid ikke g& ud over den speciali-
serede behandling, som vores malgruppe har behov for. Nye,
lokale sygehuse kan aldrig blive et kvalificeret tilbud til vores
malgruppe, som kreever hgj specialiseret faglighed far, under
og efter behandling, og vi kan ikke indlaegges et sted, hvor man
ikke har viden om rygmarvsskader og vores saerlige udfordringer,
herunder tryksar, respiration, bleeretemning og hyperrefleksi.

Men, nar det er sagt, mé& vi erkende, at etablering af mere kom-
petente og fagligt bredere, lokale sundhedsklinikker sagtens kan
sikre adgang til en bedre og mere sikker behandling frem for de
nuvaerende sma klinikker med privatpraktiserende leeger. | starre
enheder vil det veere muligt at have flere faglige behandlere til
radighed, som fx sygeplejersker, fysioterapeuter og socialrad-
givere. Samtidig vil det vaere muligt at sikre en forankring af en
vis form for viden om vores malgruppe, hvis det lokale sund-
hedscenter forpligtes til at tilvejebringe specialviden om mindre
malgrupper med seerlige behov. Med etablering af nye, lokale
klinikker vil det ogsa forventes, at de indrettes tilgeengeligt, sa
det gor op med den nuveerende mangel pa adgang til klinikker.

Vi har hert det fer. Fremtidens sundhedsvaesen skal haenge sam-
men og koordinere indsatsen i forhold til den enkelte patient. | dag

haenger systemet ikke sammen, hver-
ken opad eller pa tveers. Der skal sikres
bedre rettigheder og nemmere adgang
til behandlingsredskaber og hjaelpe-
midler. Den nuveerende afgreensning
mellem regionernes og kommunernes
ansvar er alt for skarp og ufleksibel, og
det betyder, at patienterne ikke altid far
afhjulpet deres behov for behandling,
treening og hjeelpemidler. Det skal ikke
veere borgernes opgave at fa afklaret, hvorvidt det er kommunen
eller sygehuset, der skal betale.

Den nuvaerende struktur og opgavelasning fungerer heller ikke
optimalt, ndr vi ser pa indsatsen ift. vores malgruppe, og en
fremtidig, aendret struktur og opgavelgsning kommer heller ikke
til at fungere uden klare og konkrete, forpligtende retningslinjer
og ikke mindst betydningsfulde sanktioner i tilfaelde af mang-
lende efterlevelse af politik, regler og retningslinjer. Vi skal i
hojere grad end i dag have en garanti for behandling pa et
niveau, hvor vi kan veere sikre pa at blive mgdt med den ngd-
vendige, faglige kompetence og kvalitet. | regeringens udspil til
fremtidens sundhedsvaesen skal
der derfor ske markante forbed-
ringer i den kommende tid med
forhandlinger og politiske udspil
fra savel regeringen som dens
modstandere.

RYK kan komme med hab og
onsker, men nappe forvente
at blive inviteret ind i magtens
centrum. Derfor skal politikerne i
Folketinget, regionerne og kom-
munerne sammen med patien-
ternes repraesentanter i Danske
Patienter, Danske Handicap-
organisationer og vores eget
Dansk Handicap Forbund veere
opmaerksomme pé vores udfor-
dringer, nar de sidder ved for-
handlingsbordet. Men, vi lover
at folge debatter og forslag og
ikke mindst holde parterne fast
pa vores gnsker og behov.

Helle Schmidt, formand

udgives af RYK - Rygmarvsskadede i Danmark. RYK! kan lzeses pa ryk.dk/magasin. De enkelte artikler findes ogsa i et artikelarkiv pa
ryk.dk. Redaktionens adresse: Birgitte Bjorkman, Syvendehusvej 61A, 2730 Herlev - tif. 2625 8181- mail: redaktion@ryk.dk Redakter:
Birgitte Bjorkman Korrektur: Birgit Dahl og Solveig Hansen Layout og grafisk tilretteleeggelse: Birgitte Bjorkman Tryk: Rosendahls
Annoncesalg: Rosendahls, tIf. 7610 1171 eller mail: hhr@rosendahls.dk - Forsidefoto: John @. Kristensen « Deadline for nr. 2.2019: 25. april 2019.
RYK er den landsdaekkende interesseorganisation af og for de ca. 3.000 danskere, der har en rygmarvsskade. RYK er en specialkreds i Dansk Handicap Forbund.
RYK udgiver medlemsbladet RYK!, handbgger, pjecer, afholder seminarer og arbejder bl.a. for at forbedre behandlingstilbuddene for mennesker med en ryg-
marvsskade. Hjemmeside: ryk.dk Formand: Helle Schmidt - tIf. 2250 0762 « mail: hcs@ryk.dk
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Hvem gar du til, nar du skal have

nyt hjaelpemiddel eller ny bil?

Aalborg - Aarhus - Kolding - Odense - Kebenhavn
www.langhgj-live.dk / www.langhgj.dk

Annoncer |

magasinet RYK!

Den direkte vej til din malgruppe

RYK!magasin formidler erfaringer, viden og indsigt om livet som rygmarvs-
skadet, og laeses af personer med rygmarvsskade samt pararende,
behandlingssteder, forskningscentre og uddannelsessteder mv.

KONTAKT =\ V4 |
Rosendahls Mediaservice et e | | 4 5o
Hanne Qvistgaard
hg@rosendahls.dk
TIF. 76 10 11 42

rosendahls |

mediaservice

Oddesundvej 1 - 6715 EsbjergN - T. 76 10 11 12 - mediaservice@rosendahls.dk - www.rosendahls-mediaservice.dk
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Flot bakke/bord f‘- Ty

Hvem vil ikke have morgenmad pa sengen med dette flotte Nomad bakkebord
fra Skagerak? Bakkebordet er fremstillet af egetrae med ben i lakeret stal.
Benene kan foldes ind og ud, alt efter om det skal veere et bord eller en bakke,
og med benene foldet ind, er bakken nem at opbevare. Mal: 60 x 35 x 22 cm.
Set hos skagerak.dk og koster 1.195 kr.

BB

Fin plantekasse

Ferm LIVING forhandler denne elegante og tidlgse plantekasse til indenders
= — brug. Designet rummer en fin kontrast mellem den helt rektangulaere kasse
pé toppen og de fine, tynde metalben. Med sin hajde pé 65 cm er den prak-
tisk og anvendelig, nar planter skal vandes. Foruden at veaere plantekasse
kan den benyttes til opbevaring. Som tilbehgr findes nemlig et 1ag udfart i
messing eller sort, der kan saettes pé en tredjedel af kassen. Plantekassen
er ogsa velegnet som skillevaeg i sterre rum. Udfert i pulverlakeret metal
og findes i flere flotte farver. Mal: W: 60 x H: 65 x D: 25 cm. Ved rengaring
torres blot med fugtig klud. Pris 1.499 kr. Tilherende 1&g 499 kr. Set hos
fermliving.dk.

BB

/ : Redaktionen modtager gerne
_ gode idéer til Tips & Tricks. Skriv
til redaktion@ryk.dk

For leesere, der har god gangfunktion, men behgver et hvil under laengere
gangdistancer, som ikke kan st i leengere tid i en ka eller under en koncert
eller ansker et hvil, men ikke kan komme ned pé graesset, er den danske
opfindelse Sitpack et behageligt og flot designet bud pé& en baerbar stol. |
sammenfoldet format fylder den ikke mere end en stor gldése. Sitpack pro-
duceres hos Unika A/S i Midtjylland, som er en af Danmarks mest anerkendte
vaerktgjsmagere og plaststebere. Sitpack har et teleskopisk design, der
foldes sammen til transport og nemt foldes ud ved brug. Der er en aftagelig
gummibundstop til ekstra traekkraft. Szedehgjde kan justeres fra 63 til 86
cm og vaegtkapacitet er op til 100 kg. Sitpack maler sammenfoldet 16 cm i
lzengden og 6,3 cm i diameter og vejer 0,6 kg. Den er nem at vedligeholde
og skylles blot med vand. Pris 289 kr. inkl. fragt. Forhandles i farverne: Black
with Camo, Easy Blue og Pitch Black. Set hos coolshop.dk.

BB




Michael og Rikke pé turens forste dag med
Kilimanjaro i baggrunden. :

nah,

- Jeg vidste ikke helt, hvad der ven-
tede mig, forteeller 40-arige Michael
Jargensen, der i januar ndede toppen af
Kilimanjaro i Tanzania sammen med sin
samlever Rikke.

- Det var sindssygt hardt, men jeg
klarede det!

Og med bedriften kan Michael tilfaje
“Forste dansker i karestol pa toppen

af Kilimanjaro” til sine gvrige titler, der
bl.a. teeller to gange Danmarksmester
og femtepladsen pé& verdensranglisten
i paracykling, som han sikrede sig ved
VM i 2018.

Spottet til udfordringen

I 2011 kom Michael til skade i en moto-
crossulykke. Han padrog sig en inkom-
plet rygmarvsskade med lammelser fra
lzenden og benytter delvis krykker og
delvis kerestol.

Efter udskrivelsen fra Vestdansk Center
for Rygmarvsskade skulle Michael finde
nye udfordringer, og han fandt ud af,

at han havde gode evner for handcyk-
ling, og fem &r senere kvalificerede han
sig til at repraesentere Danmark ved

De Olympiske Lege i Rio de Janeiro i
2016. Det var ogsa gennem Parasport
Danmark, han blev spottet til turen til
Kilimanjaro. En udfordring kun fa vil sige
ja til.

- Det har veeret den vildeste og hérdeste
udfordring i mit liv.

Michaels deltagelse var en del af
velgerenhedsinitiativet Climb for

8

Rekord:

T

TS Charity under
Borneulykkesfonden
med det formal at
samle midler ind til
projekt Legeheltene, der skaber aktiv
leg og beveegelse for indlagte barn
i Danmark. Derfor gav det ogsa god
mening for Michael, der selv havde pro-
vet at veere indlagt i flere maneder pa
Vestdansk Center for Rygmarvsskade
og her erfarede, hvad det vil sige at
veere indlagt over laengere tid.

Forberedelsen

Med sine 5.895 meter er Kilimanjaro det
hojeste bjerg i Afrika, og for at kunne
klare turen op ad Kilimanjaros stejle og
stenede rute fik Michael optimeret sin
kerestol til off-road kersel.

- Det var ikke kun mig, men ogsa min
stol, der skulle kunne klare turens
strabadser.

Michael vidste, at en franskmand i kare-
stol tidligere havde besteget Kilimanjaro
og havde faet monteret udstyr pa sto-
len, s& han bade kunne skubbes og
traekkes.

- Min mission var at gere det ved egen
kraft.

Hos Wolturnus fik Michael derfor bygget
et stort, specielt forhjul til sin kerestol,
drivhjulene blev udstyret med mountain-
bike-daek, og drivringene var i et mate-
riale, der gav Michael et bedre greb.
Frem til afrejsen traeenede Michael
dagligt pa ruter i terreen med stejle
stigninger.

- Jeg ndede at bestige alle bakker i Vejle
og omegn, forteeller Michael, der folte
sig 100 % forberedt inden turen.

| januar satte paracykelrytteren Michael Jorgensen
sammen med 28 andre danskere kurs mod Afrikas
hgjeste bjerg, Kilimanjaro. Alle med det formal at samle
midler ind til Barneulykkesfonden. Men for Michael
var der ogsa et andet mal: At blive den forste dansker
i karestol, der har besteget Kilimanjaro.

Bl.a. havde parret ogsa flyttet deres
seng ind i et hgjdetraeningstelt tre uger
for afrejsen for at veenne deres kroppe
til mindre ilt. Det skulle senere vise sig
at vaere en god investering.

Hver en meter var en kamp

Der er flere ruter op ad Kilimanjaro. Den
rute, som Michael besteg sammen med
holdet var den, der blev vurderet som
den bedst egnede. Terraenet er dog
mange steder teknisk sveert at forcere,
og Michael indremmer, at det har krae-
vet langt over evne og bl.a. kostet et
forvredet korsband.

Gruppen med guiderne er naet til Kibu
Hut. Den sidste camp inden toppen.




- Der var s& mange ukendte faktorer,
som jeg inden afrejse ikke kunne tage
hejde for. Det var sindssygt hardt, og
det skulle vise sig, at turen ikke kunne
klares med korestol alene, forteeller
Michael, der undslog at blive baret af
guiderne, men méatte tage sine krykker
og benskinner i brug og keempe sig gen-
nem de ufremkommelige straekninger,
hvor store kampesten gjorde det umuligt
at forcere med kerestolen.

Tanken om at give op strejfede Michael
allerede p& anden dagen, hvor de skulle
forcere 11 km regnskov, der bad pa et
hardt, vadt og ufremkommeligt terraen
med skybrud og konstant stigning.

- Jeg havde blodsmag i munden, vab-
ler p& haenderne og hver meter var en
kamp. Jeg havde s& meget lyst til at
give op, men tanken om hgjdemeter-
sponsoraterne, guidernes sang og at vi
havde hviledag den felgende dag fik mig
videre.

Da Michael endelig kom frem til cam-
pen, stod de andre deltagere og jublede.
- Shit hvor gjorde det mig glad.

Gravede dybt efter ressourcer

Efter hviledagen, hvor Michael rystende
af udmattelse blev i hytten, kateterise-
rede i en vandflaske og kun tillod sig

et toiletbesag i et uhygiejnisk skuri 10
frostgrader, bad fierdedagen pa bedre
terraen, men til gengeeld begyndte hgj-
den at kunne maerkes.

- Jeg var helt feerdig, da jeg ramte Kibo
Hut i 4.700 m hgjde.

Kibo Hut er den sidste camp, hvor man
blot opholder sig i fa timer inden nattens
tur til toppen i 15 minusgrader og rat
terraen.

- Det var stjerneklart med den flotteste
fuldméane - og pissekoldt. Turen var
meget stejl, og det var megahardt. Men
Vi blev hjulpet af guidernes sang og den
smukkeste nat, hvor man kunne falge en
linje af pandelamper vandre mod top-
pen, og kort for toppen fik vi den smuk-
keste solopgang.

Tekst: Birgitte Bjerkman « Foto: Colourbox og privatfoto

Blandt gruppen var der flere, der blev
syge af hgjden, og frygten for at blive
ramt var der konstant hos Michael. Men
i stedet ndede han at blive ramt af et
ufremkommeligt terraen.

- Vivar i 5.600 m hgjde - kun 85 m fra
Gilmans Point, hvor jeg skulle have mit
certifikat. Men jeg kunne ikke komme
leengere ved egen hjeelp.

Michael matte derfor — mod sit princip

- bede guiderne om en handsraekning
frem til Gilmans Point, og de hjalp ved at
holde fat om hans hofter.

Fra Gilmans Point, der ligger i 5.685
meters hgjde, kan man ga de sidste 200
meter frem til den endelig top.

- Laegen frarddede mig at tage det
sidste stykke. Det havde ogsa veeret helt
umuligt uden at blive baret, for klippe-
veeggen gik naesten lodret. Og jeg var
selv helt feerdig. Har aldrig haft sa ondt
over alt.

Michaels samlever Rikke satte felgende
ord pa et facebookopslag, da de ndede
Gilmans Point: "Vi har gravet dybt efter

P& de helt ufremkommelige streekninger
mdtte Michael tage benskinner og kryk-
ker til hjeelp.

- Det var sindssygt hardt, men jeg
klarede det! Michael pa Gilmans Point i
5.685 meters hgjde.

ressourcer og er pavestolte af vores
preestation”.

- Det har veeret mit livs storste fysiske
og mentale udfordring at na toppen af
Kilimanjaro ... men ogsa en keempe
naturoplevelse, fortaeller Michael, der nu
kan tilfgje bjergbestiger pa sit CV.

Og selv om det skulle vise sig, at
Kilimanjaro ikke kan bestiges i karestol
alene, s& er Michaels bedrift helt ene-
stdende, og hans preestation vil nzeppe
blive sldet i neermeste fremtid.

Det er stadig muligt at stotte Michaels
indsamling til Borneulykkesfonden

og Legeheltene pd MobilePay: 83947
(Michael Jargensen - Climb for Charity)



Serviceloven:

— flere ryger ud af personkredsen

Daekning af merudgifter efter servicelovens § 100 fylder en del i Dansk Handicap
Forbunds radgivningsarbejde. Desveerre ser forbundet flere sager, hvor medlemmer
pludselig ikke lzengere vurderes til at vaere en del af personkredsen. Men kommunernes
vurderinger er ikke altid korrekte, og der er nogle ting, som er meget vigtige at vaere

opmaerksom pa.

Tekst: Jeppe S. Kerckhoffs » Tegning: John @. Kristensen

a&kning af merudgifter efter
§100 er en vigtig bestem-
melse, som p& smukkeste vis
udfolder princippet om kom-
pensation for mennesker med handicap.
For mange mennesker med handicap er
der i hverdagen en reekke udgifter, som
andre borgere ikke har. For nogen er det
simpelthen dyrere at leve, nr man har
et handicap, end det er for andre men-
nesker. Det drejer sig fx om udagifter til
kassevogne, handsraekninger, saerlige
produkter, beklaedningsgenstande mv.
Det handler om at blive stillet lige, sa
man kan have et familieliv, fritidsliv og
arbejdsliv pa lige fod med andre - og sa
handler det om at blive stillet, s& man
kan vaere en aktiv borger og bidrage.
Det kan man ikke, hvis ens gkonomi
falder sammen pa grund af de mange
folgeudgifter, man har i hverdagen.

Flere falder ud af personkredsen

| Dansk Handicap Forbunds rédgivning
har vi set flere eksempler pa at medlem-
mer — herunder fra RYK, som har saerde-
les indgribende funktionsnedsaettelser,
pludselig vurderes ude af personkredsen
og far frataget deres merudgiftsdaek-
ning. Kommunerne argumenterer med,
at de er for 'selvhjulpne’, og at der ikke
er sat ind med ’ikke uveesentlige hjeael-
peforanstaltninger’. Sagt med andre ord
vurderer man, at funktionsnedsasttelsen
ikke er alvorlig, og at medlemmerne
fungerer alt for godt i hverdagen. Der

er tale om en skensmaessig vurdering,
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og vi bliver ofte overraskede over,
hvordan kommunerne kan vurdere, at
mennesker med rygmarvsskader og
mange bevilgede hjeelpemidler, person-
lig hjeelp, stette fra deres netvaerk og
péargrende far en melding om, at de er
alt for velfungerende. De falder altsa ud
af personkredsen, og dermed er selve
vurderingen af deres merudgifter uden
betydning.

Personkredsen

Fer man kigger pa, hvor mange merud-
gifter man har, skal kommunen vurdere,
om man tilherer personkredsen. Det
kraever for det forste en individuel vurde-
ring af, om funktionsnedsaettelsen "har
indgribende karakter i hverdagen’. For at
vurdere det skal man kigge pa alle for-
hold i borgerens livssituation og dermed
fa et billede af, hvor indgribende funkti-
onsnedseettelsen er. Hvordan klarer man
personlig pleje, hvordan handterer man
praktiske opgaver bade i og uden for
hjemmet - og hvordan er ens mobilitet
og transportmuligheder bade i og uden
for hjemmet? Og sé er der samspillet
med pargrende mv.

Dernaest skal der kigges pd, hvor meget
hjeelp man far. Her kommer vurderingen
af ’ikke uvaesentlige hjzelpeforanstalt-
ninger’ ind i billedet. Hvad har man faet
bevilget af hjeelpemidler, personlig og
praktisk hjeelp, ombygninger, bilstatte,
livsngdvendig medicin eller andre stot-
tende indsatser? Herudover skal der
altsd ogsa kigges péa den hjelp, man

modtager fra pargrende og privat
netvaerk. Hvem hjaelper med hvad og
hvornar?

Uklart, hvem der er omfattet

Det er meget sveert at danne sig et
overblik over, hvem der preecist er
omfattet. Man kan ikke pege pa sin
funktionsnedsaettelse og sige "Jeg er
paraplegiker — altsa er jeg omfattet!”
Der skal foretages en individuel vurde-
ring, og det er tydeligt, at der er et stort
skanselement i disse sager. Laeser man
pé praksisafgerelser fra Ankestyrelsen,
sa er det stadig sveert at fa en ide om,
hvem der preecist er omfattet. Det helt
enkle svar er derfor — jo mere hjelp,
man modtager og jo mere indgribende,
funktionsnedsaettelsen er — desto starre
er sandsynligheden for, at man er omfat-
tet af personkredsen.

Hvad skal man vaere opmaerksom pa?

Maske star du overfor at skulle have

en genvurdering af din sag. Hvis det er
tilfeeldet, s& er det en god ide at veere
seerlig opmaerksom pa spergsmalet

om, hvorvidt du tilherer personkredsen.
Netop fordi det er afgerende, hvor ind-
gribende funktionsnedszettelsen er, s er
det helt afgerende, at man som medlem
er meget opmaerksom pé at fa beskre-
vet alt i detaljer. Det kan veere meget
svaert for mange at fortaelle om alt det,
der ikke fungerer. Det er naturligt for
mange at bruge energi pa at fremsta vel-
fungerende og selvhjulpen, sé gvelsen



med at treekke alt det sveere og negativt
frem kan veere meget udfordrende. Men
sagen er den, at kun den enkelte borger
kender alle detaljer, og derfor skal den
enkelte vaere helt skarp pé at fa beskre-
vet alt meget grundigt — selv det, man
maske ikke gar og teenker over i hverda-
gen. Man skal:

+ Beskrive alle detaljer om funktionsned-
saettelsen og dens betydning

+ Beskrive sin livssituation med alle de
behov, den affader

- Beskrive al den hjaelp, man har faet
bevilget

» Beskrive al den hjeelp, der ydes fra det
private netvaerk.

Systematisk gennemgang

Et godt rad er at lave en systematisk
gennemgang af sin dag. Man kan fx lave
et dognskema og beskrive, hvordan man
fungerer i alle dagnets timer. Hvornar far
man hjeelp, til hvad og pa hvilken made?
Og hvilke funktioner er seerligt tidskrae-
vende? Man skal taenke over, at meget
af det, der er en selvfolge for en selv —
det ved kommunen ikke, og netop derfor
skal man saette ord pa det. Hvordan
fungerer man morgen, middag aften og
nat? Hvordan fungerer man uden for

DET ER BARE ARGERLIAT, MEN
DU OPFYLDER IKKE KRITERTERNE.
DU KLARER Dig (b SA FLOT!
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huset og ved aktiviteter i andre miljoer
end sit hjem? Man bar ogsa lave en liste
over al den hjaelp, der er bevilget og
teenke pa, om der er saerlige sendringer

i boligen og seerlige behov i hverdagen,
som tydeligger, hvor indgribende funkti-
onsnedseaettelsen er.

Derneest skal man taenke rigtig godt
over al den hjaelp, man modtager fra

sit private netveerk. | hvor hgj grad ma
aegtefaelle eller naertstdende stotte i
hverdagen eller tage sig af opgaver, som
man ikke kan klare, og er der situationer
i lebet af dagen, hvor venner eller kol-
leger ma hjeelpe eller give hadndsrasknin-
ger? Seet ogsa ord pa de udfordringer,
der opstar, nér netveerket ikke kan traede
til.

Det kan veere en svaer gvelse at beskrive
sit behov i detaljer. Men det er ngdven-
digt, og ndr det sker, s& er der faktisk
sager, hvor det viser sig, at kommunen
har vurderet forkert.

Afslutningsvis kan det pa grund af kom-
pleksiteten veaere en god ide at radfere
sig med forbundets radgivningsteam
eller stotte fra en af forbundets frivillige
bisiddere. Radgivningsteamet har indsigt
i bestemmelsen og samtidig erfaring

med en deekkende helhedsbeskrivelse
af funktionsnedsaettelse og livssituation.
Qg et rigtig godt rad er at forberede sig
pa at beskrive tingene, inden man sidder
til en genvurdering hos kommunen.

Jeppe S. Kerckhoffs er afdelingschef,
Politik, jura og rddgivning i Dansk
Handicap Forbund.

Laes mere om merudgifter pd DUKH'’s
hjemmeside: dukh.dk

DHF's radgivningsteam

Dansk Handicap Forbund yder radgiv-
ning og statte til medlemmer, som har
problemer med deres sag eller deres
kommunikation med kommunen. Der
ydes faglig rddgivning af ansatte social-
radgivere samt personlig sparring og
stotte gennem forbundets frivillige
bisiddere, som tager ud til medlemmer
over hele landet og deltager ved mader
hos kommunen.

Kontakt: TIf: 3929 3555
Info: danskhandicapforbund.dk
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Uge 30:

Sammen med to af Egmont Hgjskolens laerere er John M. Hinrup ansvarlig for planlaegning og
gennemforelse af sommerkurset Uge 30. Og selv om det er forbundet med et stort ansvar og kraever en
starre arbejdsindsats, sé har John ikke et sekund fortrudt, at han sagde ja til opgaven.

- Det er fantastisk at veere med til at lave noget, der betyder rigtig meget for s& mange mennesker.

Tekst: Birgitte Bjorkman ¢ Foto: Helle Holm

eg har budt mig selv pa kaffe en
vinterdag hos John M. Hinrup i
Sjaerlev. Vi skal snakke sommer-
kursus, mest omtalt som Uge
30, der hvert ar afholdes p& Egmont
Hgjskolen i et taet samarbejde mellem
skolen og RYK. Vi skal snakke om alt
det, der sker bag kulissen - for, under
og efter Uge 30.
- For mig er det maskinrummet ... der,
hvor opgaverne klares uden at delta-
gerne bemaerker det. Og sadan skal det
ogsé veere, indleder John.

Den gode oplevelse

John overtog ansvaret i 2016 efter
Vibeke Sgrensen, der havde vaeret RYKs
kursusleder gennem mange &r.

Men RYKs sommerkursus er ikke nyt for
John. Siden 2008 har han siddet med i
planlaegningsgruppen, veeret ansvarlig
for Fart & Teknik i flere ar, og fer da var
han almindelig deltager pd sommerkur-
set. Vi skal faktisk helt tilbage til 1991.

- Den sommer var jeg med p& mit forste
sommerkursus, efter at jeg var blevet
rygmarvsskadet i 1989, mindes John og
fortsaetter:

- Det var en helt fantastisk oplevelse.
Jeg blev modtaget af s& positive og
glade mennesker. Jeg husker, at det
gjorde meget stort indtryk pa mig.

Det er veerdien af praecis den oplevelse,
som John gnsker at give videre til kom-
mende, nye kursister. Og her taenker
han ikke mindst p& de nyskadede.

- Hvert &r har vi kursister, der stadig er
indlagt p& Klinik for Rygmarvsskader og
Vestdansk Center for Rygmarvsskade.
Iseer for dem ger vi alt for, at de far et
godt sommerkursus. Den uge har sa
stor betydning — det ved vi af erfaring.
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De far et keempe skub gennem madet
med andre rygmarvsskadede og gen-
nem deltagelse i ugens mange aktivite-
ter. De leerer sindssygt meget, forteeller
John og péapeger:

- Her spiller alle vores hjeelpere en
uundveerlig rolle, for at det kan lykkes,
og jeg ved, at hjeelperne vil ga rigtig
langt for at give den enkelte kursist en
god oplevelse.

Betaenkningstid

Da John blev spurgt, om han ville
overtage posten som kursusleder efter
Vibeke, bad han om betaenkningstid.

- Jeg teenkte rigtig meget over, om jeg
ville patage mig det ansvar ... om jeg
kunne klare det lige sa godt. Uge 30 er
et flagskib i RYK, hvor der stilles store
forventninger, og jeg vidste, at der er
mange tunge opgaver i forbindelse med
afholdelse af kurset.

Der gik tre maneder, for John vendte
tilbage. Med et JA.

- Jeg ville sikre mig, at jeg bade ville og
kunne.

Og for John er det et ja til en laengere
periode, hvor han gnsker at blive dygti-
gere og mere erfaren.

- Jeg leerer hvert ar. Fx at jeg ikke kan
klare bade at veere kursusleder, undervi-
ser og kontaktperson for hjeelperne. Det
tog naesten livet af mig forrige ar. Jeg
var helt smadret.

For John er det vigtigt, at hvis en kursist
henvender sig med et problem, sa skal
det lgses med et smil.

- 84 jeg er glad for, at vi sidste ar
uddelelegerede opgaverne bedre.
Kenneth @rbeek tog de daglige mader
med hjeelperne, hvilket betod, at jeg fik
mere overskud til bl.a. at komme rundt

pé& holdene og snakke med kursisterne.
Det er ogsa en vigtig del af at veere
kursusleder.

Meget at holde styr pa

Pa spergsmalet, om der er en jobbeskri-
velse, forteeller John, at den fik han lavet
sammen med Vibeke. Og der er meget,
der skal holdes styr pa.

For John er opgaven omkring hjeel-
perteamet den sterste opgave.
Hjeelpeteamet bestar af RYKs egne
hjeelpere og Coloplasthjaelpere, som i alt
teeller ca. 14 mennesker. Dertil kommer
skolens hjeelpeleerere, der bliver knyttet
til teamet.

- Og der er ikke én for meget!

- Farst og fremmest skal vi sikre, at

vi har tilstraekkeligt med hjeelpere. De
skal instrueres i tavshedspligt, kodex i
forhold til at yde hjeelp til kursisterne,
vagtplaner - vi har dagvagter, natte-
vagter, bagvagter — sa der er er megen
logistik, nar det store hjeelpeteam skal
organiseres.

Inden Uge 30 samler John derfor alle
hjeelpere til et formade og under Uge 30
afholdes der to daglige mader.

- Det kreever samarbejde og organi-
sering. Det er vores ansvar og opgave
at sikre, at alle kursister far det fulde
udbytte af ugen. Ikke mindst de nyska-
dede, forteeller John og forklarer:

- Vi skal sikre, at alle, der skal have en
ha&ndsraekning om morgenen, kan nd

at blive klar til morgensamling, vi skal
sikre, at der er tilstraekkeligt med hjeel-
pere pa holdene til at lafte deltagere i
kanoer, mini 12’er, liggecykler, ned pa
madrasser i idraetshallen og alt det, der i
ovrigt er behov for.

BPA hjeelpere deltager pa lige fod med



de ovrige kursister og kan derfor i
princippet deltage pa et andet hold end
deres bruger. Sa her skal RYKs hjzelpere
ogsa treede til.

John papeger:

- Det er et hardt program, og der er
hele tiden brug for at justere hjeelpernes
indsats. S& hjaelperne har ikke plads til
mange pauser i lobet af dagen. De skal
derfor ogsa have stor ros.

- Og sé er der baren og bernepasserne,
som ogsé indgar i det store feellesskab
af hjeelpere omkring Uge 30.

Sma og store opgaver

Det er en forudsaetning for at kunne
organisere hjalpen optimalt, at delta-
gerne har meldt korrekt ud pa sperge-
skemaet i forhold til behov for hjeelp.

- Nar man tilmelder sig, skal man svare
fyldestgerende pé spargsmalet om
omfanget af hjzelpebehov, bade nar
det geelder assisterende plejebehov

og behov for hjeelp pa det hold, som
man deltager pa. Ellers er det sveert at
planleegge og fordele hjeelpen, fortaeller
John.

- Selvfolgelig kan der komme uforudsete
hzendelser, og det skal vi ogsa kunne
handtere. Fx hvis en deltager kommer til
skade og skal keres til skadestuen, hvis
en deltager har uheld, der kreever akut
hjeelpebehov, eller hvis en deltager skal
have hentet medicin p& apoteket. Der
dukker sindssygt mange ting op i lebet
af ugen, som vi skal kunne handtere.
RYK og skolen har et taet og godt sam-
arbejde med Odder hjemmepleje.

- Vi hjeelper gerne en deltager med at
etablere kontakt, hvis det forventes, at
hjemmeplejen skal komme pa skolen.
Hvis en deltager har behandlingskrae-
vede sdr, s er det ogsa hjemmeplejen,
der tager sig af den opgave.

Og sa er der alle de andre opgaver:

- | lebet af ugen skal vi ogsa sikre, at
kokkenet dagligt er opdateret med
onsker fra holdene. Fx at sikre, at der
er madpakker til sejlerholdet, fordi de
onsker at spise deres frokost pa havnen,
og at berneholdets madpakker er klar
den morgen, de skal p4 tur.

- Deltagere, der rejser med tog, tilby-
der vi at blive hentet i Odder. Og det
lykkes som regel altid at fa alle hentet
p& ankomstdagen og sendt dem godt
afsted pa afrejsedagen, forteeller John
med et smil.

Indkvarteringskabale

Jeg skaenker mig endnu en kop kaffe og
sporger John til forarbejdet.

John: - Vi ensker at imedekomme alle bedst muligt, sa det er lidt af
en kabale, nér vi skal fordele 120 kursister, fortzeller John, der derfor

har helt styr pa skolens veerelser.
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- Nér tilmeldingerne er i hus i lgbet af
foraret, kommer det store arbejde med
holdfordeling og ikke mindst indkvarte-
ring. Der er nemlig stor forskel pa den
enkelte kursists behov ved indkvarte-
ring, forteeller John og forklarer:

- Nogle har hjeelper med, andre har
eegtefaelle og bern. Nogle har behov for
loftslift, andre en el-seng med senge-
hest, og de fleste kursister, der kommer
alene, gnsker enkeltveerelse.

- Vi gnsker at imedekomme alle bedst
muligt, s& det er lidt af en kabale, nar

vi skal fordele 120 kursister, fortaeller
John, der derfor har helt styr pa skolens
veerelser.

- Men frem til dagen for kan der komme
gendringer p& grund af afbud ved syg-
dom. Det er altid noget helt seerligt, nar
vi tjekker ind om sgndagen og ger klar
til at tage imod om mandagen. Er der
styr p& alt? Det er med en vis spzending,
men jeg glader mig altid helt vildt.

Positive tilbagemeldinger

- Det fede ved at vaere kursusleder er
den hjertevarme, som jeg bliver madt
med. Folk er virkelig gode til at hjeelpe
hinanden. Det er vildt fedt at se nye del-
tagere blive taget godt imod og stottet
af de gvrige kursister. At se s& mange
glade mennesker pa samme tid og
samme sted ... det er s givende!

- Og sé er det fedt bagefter at laese
evalueringsskemaerne. Og vi laeser dem
alle!

Bla Bog

Nar John ikke planleegger Uge 30,
passer han sit firma Billig Belaegning,
er formand i Parasport Viborg, er trae-
ner for to kerestolsrugbyhold, Full-
Pull Viborg og et talentteam under
Parasport Danmark. John er selv tid-

ligere rugbyspiller, men matte stoppe
efter en skulderskade. Han er des-
uden medstifter af Foreningen for @get
Livskvalitet gennem Handicapidraet, og
sd elsker han at rejse.

For John (i midten) er det ogsa en vigtig
del af at veere kursusleder at have over-
skud til at snakke med Kursisterne.
(Foto: Birgitte Bjorkman).

Svarene er primaert positive, fortael-

ler John, og nér der er kritik, er den
konstruktiv.

- Vi bliver jo ikke bedre end den
respons, vi far! S& gode tips og ideer er
altid velkomne. Fx er det sveert at finde
pé nye fag. Men vi skal helt klart veere
opmaerksomme pa at kunne gere ting
anderledes og bedre.

- Det er ogsa vigtigt for mig at forteelle,
at vi har et fantastisk godt samarbejde
med Egmont Hgjskolen og ikke mindst
de to leerere, Karin Busk Sgrensen og
Majken Graver, der er kursusledere pa
Uge 30. Gennem de mange ar, hvor RYK
og skolen har udviklet sommerkursus
sammen, er der opstéet en helt seerlig
stemning. Og det er ogsa i skolens and,
at "der er ikke noget, der er umuligt”.

Kan ikke undvzere Uge 30

Merket er faldet pa, og kaffen er druk-
ket. Mit sidste spargsmal, om John har
fortrudt sit JA, er vist ganske overfladigt.
- Nej. Personligt giver det mig s& meget.
Det er fantastisk at vaere med til at lave
noget, der betyder rigtig meget for sa
mange mennesker. Jeg vil ikke kunne
undvaere sommerkurset, slutter John,
der allerede glaeder sig til Uge 30.

Og som John er vi mange, der ser frem
til Uge 30. En uge, der kan noget helt
seerligt og er noget helt seerligt. For
dem, der har veeret der, for dem der
kommer igen, og for dem, der for farste
gang skal opleve Uge 30.

Uge 30 udvikles i samarbejde mel-

lem RYK og Egmont Hajskolen.
Planlaegningsgruppen bestér af to
kursusledere fra skolen, John M. Hinrup,
der er kursusleder pa vegne af RYK,

en repreesentant for RYKs hjeelperteam
samt frivillige fra RYK. Sammen ftilrette-
laegger og afvikler de ugens program.

Egmont Hgjskolen udbydes hvert

ar i uge 30 et ugelangt sommerkur-
sus. | lgbet af ugen felger man et fag,
som man selv har valgt, og derudover
byder ugen p& morgensamlinger, feelles
arrangementer, foredrag og samvaer om
aftenen.

I et samarbejde mellem RYK og

Fag er for alle

For dem, der tidligere har deltaget pa
Uge 30, vil der blandt fagene findes
gamle kendinge, bl.a. idreet, svemning,
sejlads og madlavning. Men igen i ar
byder programmet ogsa pa nye fag.
Generelt vil der veere fag for bade den
kreative, den nerdede, den rytmiske,
den madglade, den vandglade, den
talende, den lyttende og den aktive.
Alle fag er for alle. Der kraeves ingen
seerlige forudseetninger for at deltage,
sa man veelger, hvad man gerne vil lzere
mere om eller udfordres i.

En bred vifte af fag

Er man optaget af baeredygtighed, og
spekulerer man over, hvordan man kan
gere sin hverdag mere baeredygtig, sa
bydes der pa et nyt fag Simple Living.
Derudover kan man vaelge Madlavning
med seerlig fokus pé et grennere - og
nogle vil sige - sundere liv. Deltagere pa
dette fag kan gleede sig over at skulle
frembringe gren mad i hgjskolens nyre-
noverede kokken.

Der var sidste ar stor interesse for




Tekst: John M. Hinrup * Foto: Andreas Bekker

| skrivende stund er det koldt udenfor, men til sommer kommer varmen. Bade fra feellesskabet og fra solen.
Kom og nyd begge dele pd sommerkurset i uge 30, der afholdes pa Egmont Hajskolen.

genbrug, baeredygtighed og kreativitet

i faget Fra skrot til hot. Vi holder der-
for veerkstedet abent igen i &r og star
klar til dem, der gerne vil genbruge og
forvandle skrot. For dem, der vil prave
at producere egne smykker, tilbydes der
i &r Smykkeveerksted.

Intet sommerkursus i uge 30 ved strand,
hav og havn uden mulighed for at bruge
det. Et populeert fag er Sejlads, og
hgjskolen rader over mange forskel-

lige bade og hjeelpemidler, sa alle kan
komme ud og sejle pa Kattegat. Faget
Gode vanddage er for dem, der gerne
vil sejle i kajakker; bade ovenpa og i
vaddragter under havet.

Tilmelder man sig faget Svemning, kan

man glaede sig til Vandhalla, som er hgj-
skolens svemmehal med varme bassi-
ner, sauna og rutschebane med elevator.
Men der skal ogsa preves kreefter med
Open Water svgmning i havet - selvfal-
gelig med vaddragt pa.

Maske har man lzenge dremt om at gere
noget. | uge 30 kan man ogsa veelge et
fag, der kan hjeelpe én med de proces-
ser, der skal til for at komme i mal. |
faget Mindfulness far man teknikker til
at implementere mere fokus og naerveer
i sit liv, og i Psykologi far man mulig-
hed for at stille sig selv en personlig
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Et Menneske fra Vest

Seren Lomme Larsen er frivillig redder
pa 35. ar pa redningsstationen i Hvide
Sande. Han har deltaget i mere end
2.000 redningsaktioner. Vi kommer
med ham pé redningsaktioner, som er
gaet godt, men ogsa de aktioner, der
ikke endte godt.

udfordring.

Heller intet sommerkursus uden faget
Idreet pa programmet, hvor der bade
bydes pé fysisk aktivitet udenders og
indenders i skolens store hal.

Musik og sang er for dem, der kan lide
at synge og opleve gleeden ved at synge
sammen med andre. Har man i stedet
lyst til at bruge musik og lyd til at pro-
ducere fortzellinger, kan man pa faget
Podcast lzere at lave sin helt egen. Her
bliver der ogsa mulighed for at lave et
lille sammenspilshold, der kan akkom-
pagnere sangholdet.

Programmet byder ogsa pa en formid-
dag med spaendende workshops, der
udfordrer hjernen som kroppen.

Born og unge

Er man ung eller barn, der skal med sin
familie p4 sommerkursus, s& behgver
man ikke teenke, at man kommer til at
haenge i mors skarter eller fars hjul. Der
laves et saerligt program; bade for en

bernegruppe (u. 15) og for en unge-
gruppe (15+). Der er altsé ingen grund til
at blive hjemme. Der vil veere ture ud af
huset, vandaktiviteter, leg, outdoor liv og
meget mere. Der er garanti for masser af
feellesskab.

| planlaegningsgruppen ser vi frem til et
sommerkursus i selskab med en masse
glade mennesker. P4 snarligt gensyn i
uge 30.

Sammen med dette nummer af RYK!
magasin er vedlagt folder med program
sammen med tilmeldingsblanket. Her
kan du ogsa lzese mere om fag, foredrag
og arrangementer. Har man spargsmal til
program eller indkvartering, er man vel-
kommen til at ringe til John M. Hinrup pa
tif. 2033 2378 eller mail: jmh@hinrup.dk.

Vigtigt ved tilmelding

Planlzegningsgruppen har brug for
din hjeelp for at gere dit ophold sa
godt som muligt for dig og eventuelt
din familie. Derfor er det vigtigt, at du
udfylder tilmeldingsblanketten korrekt,
sa vi far alle oplysninger om din funk-
tionsnedsaettelse, behov for hjeelp og
hjeelpemidler mv. Det giver dig sikker-
hed for en god uge, hvor du kan holde
fokus pa undervisning og feellesskab
fremfor praktiske garemal.
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ammershus rejser sig drama-
tisk pa en klippeknude i det
nordbornholmske landskab
naermest iscenesat med
Ostersgen som kulisse. Her har magt-
havere regeret gennem middelalderen,
og der kan forteelles grumme historier
om Nordeuropas sterste borgruin, bade
fra da den havde sin stormagtstid som
faestningsvaerk, hvorfra der blev opkrae-
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vet skatter af de fattige bornholmere,
og da den senere blev brugt som stats-
faengsel. Mange kender sikkert historien
om kongedatteren Leonora Christina
Ulfeldt, der blev holdt fanget og mis-
handlet p& Hammershus sammen med
sin mand, Corfitz Ulfeldt, og senere sad
22 ar i Blatarn for medvirken til Corfitz’s
forraederi. Hammershus blev efter brug
som statsfeengsel remmet i 1743 og
siden brugt som stenbrud frem til 1822,
hvor borgen blev fredet. Siden har
Hammershus veaeret Bornholms sterste
turistattraktion.

Nyt besagscenter

Nu har Hammershus faet et nyt besags-
center. Et spektakuleert et af slagsen.
Besggscentret, der dbnede i marts i ar,
er bygget, sa det fajer sig ind i landska-
bet, og fra centrets store panoramavin-
duer har man en helt fantastisk udsigt
over mod den gamle borg.
Besoggscentret er opfert cirka 200
meter gst for Hammershus borgruin og
er adskilt fra borgen af en klaft, som
man kan passere via en gangbro. Fra
besagscentrets tagflade, som ogsé er
en platform, kan man nyde udsigten til

i

borgruinen. Indenfor bydes besagende
velkommen i moderne rammer, hvor
man kan se en mindre udstilling om
Hammerhus’ historie og landskabet
omkring borgen. Her kan man bl.a.
navigere rundt i et 3D-univers og dykke
ned i forskellige temaer. Udstillingen

er lavet i samarbejde med Museum
Sydestdanmark. Besggscentret har en
lille butik med bornholmske speciali-
teter, og i cafeen BobbaBella kan man
kebe mad og drikke.

Med inspiration fra Utzon

Inspirationen til besggscentret er hentet
fra den verdenskendte, danske arkitekt
Jorn Utzon, der allerede i 1970’erne
skitserede sin ide til et besogscenter.
Placeret i landskabet som en spraekke

i klippen — kun fuldt synligt fra borg-
ruinen. Men det blev aldrig bygget, og
der skulle ga fire artier for ideen blev
hentet frem i dagens lys. Med en fonds-
gave fra A.P. Mgaller og Hustru Chastine
Mc-Kinney Mgllers Fond til almene
Formaal, givet i 2012, blev der pustet liv
i projektet, der foruden et nyt besggs-
center ogsa har sikret bevarelsen af
borgen med en tiltraengt restaurering.
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Hammershus pa Bornholm har faet et nyt besggscenter. Flot fgjet ind i landskabet omkring den over 800
ar gamle borgruin. Og naturligvis tilgaengeligt.

P& gamle skitser kan man se Utzons
anvisning pé& placering af et besggscen-
ter, godt skjult i terreenet. Hans valg af
placering var genial. Og det er praecis
der, hvor man i dag har opfert det nye
besggscenter. Gemt i klipperne, hvor
det smyger sig diskret rundt om skraen-
ten over for Hammershus. Skabt med
stor respekt for det omkringliggende
landskab.

Unik arkitektur

Det er en arkitektonisk attraktion bade
i udformning og placering. For det er
en arkitektonisk genistreg at lade det
langstrakte besggscenter diskret flugte
med den bagvedliggende bakke - flot
integreret i landskabet — samtidig med

at den over 1.000 m2 naermest svee-
vende store tagflade har funktion som
udsigtsplatform. Store vinduespartier,
som vender mod borgruinen, abner for
en imponerende panoramaudsigt til det
gamle bygningsveerk. En gangbro hgijt
haevet pa en stalkonstruktion forbinder
besggscentret og borgruinen. Via den
fores besggende op til ruinen. Det er
70 &r gamle, bornholmske egetraeer,

der er blevet faeldet, og som nu har

faet en fremtraedende rolle bade inde

i besagscentret, pa taget og terrassen
og videre med den 50 meter lange bro,
der udlgber fra terrassen foran centret
og forbinder adgangsvejen til borgen
over Mgalleden. Indenfor far egetraeet flot
modspil af beton, glas og stal.

Tilgeengelighed

Besggscenteret er flot taenkt, ogsa i
forhold til tilgaengelighed for gaester i
karestol. Ved ankomst finder man han-
dicapparkering fremme ved indgangen
til besagscentret. Derfra fores geester
frem til besagscentret, der er i et plan.
Indenfor er der fin adgang til udstilling,
cafe, butik og handicaptoilet. Adgangen
til taget, der fungerer som udsigtsplat-
form, er naermest i niveau med parke-
ringsomradet. Fra tagets platform og
fra terrassen og gangbroen har man
den flotteste panoramaudsigt over mod
borgen.

Borgen er ufremkommelig

Men tilgeengeligheden ophgarer kort
efter broen er passeret. Grusstien, der
ferer op til borgruinen, der ligger pa
en klippeknude 74 meter over havet,
er kun tilgaengelig lidt leengere frem
mod borgen Og mange far behov for
en skubber, gode armkraefter eller en
hjeelpemotor for at komme teettere

pé borgen. Derefter bliver stien stejl
og farer de besggende videre via en
ujeevn, middelalderlig brolaegning.
Jeg sender en tanke til Akropolis’ fine
elevator, der er installeret pa klippesi-
den af det graeske bjerg. Og i et glimt
ser jeg for mig en svaevebane, der forer
gangbesvaerede og karestolsbrugere op
pé& toppen af Hammershus. Eller man
kunne .... Tilbage til virkeligheden med
en varm anbefaling til at lzegge vejen
forbi Hammerhus’ nye besggscenter,
naeste gang man besgger Bornholm.

Ogsé selv om man ikke kan komme op
pé& borgruinen. Ikke mindst, hvis man
har interesse for samspillet mellem
natur og arkitektur, som her pé solskins-
gen er lgst helt enestdende, og hvor
tilgeengeligheden i og omkring besags-
centret er naturligt implementeret uden
at gore noget vaesen af sig. Og ingen
stegjende lifte forstyrrer de historiske
vingesus og den smukke natur omkring
Hammershus.

Restaureringen og besogscenter er
gjort muligt med fondsmidler péd 102,5
millioner kr. fra A.P. Maller og Hustru
Chastine Mc-Kinney Mallers Fond til
almene Formaal. Det er arkitekt, profes-
sor Christoffer Harlang, der i samarbejde
med Arkitema Architects har staet for
projektet.

Det er gratis at besege bade ruinen
og besggscentret ved Hammershus.
Udgiften til den daglige drift af besags-
centret deekkes af en parkeringsafgift pa
30 kroner for seks timer fra paske til og
med efterarsferie. Resten af aret er det
gratis at parkere. Du kan finde mere infor-
mation om Hammershus og besggscen-
tret pa naturstyrelsen.dk/hammershus.

Tips til besag pa Bornholm

Et lille udvalg af seveerdigheder, der
er fuldt tilgeengelige:

Baltic Sea Glass. Flot glaspusteri ved
Gudhjem: Balticseaglass.com
Svaneke Bryghus. Velsmagende mad
og ol: Svanekebryghus.dk

Pernille Bilow. Flot glaspusteri i
Svaneke: Pernillebllow.dk.
Bornholms Kunstmuseum. Gudhjem:
Bornholms-Kunstmuseum.dk

Fru Petersens Cafe ved Dstermarie.
Kagebord i stuer fra en svunden tid:
frupetersenscafe.dk
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Gan we end paralysis?

En kur for rygmarvsskader er mulig, men den vil tage tid, ressourcer og kloge hoveder at finde frem til.
Det er beskeden fra hollandske Corinne Jeanmaire, som i 2014 grundlagde foreningen endParalysis, som
stotter projekter, der er med til at finde frem til “the cure”.

Tekst: Escif » Overseettelse: Mikkel Bundgaard « Foto: Red Bull

i er lzenge blevet lovet, at der
Ver en kur pa vej. Men man skal

veere forsigtig med at sige: "nu er
den her snart”, eller ”inden for 10-15 ar
har vi kuren”. Alligevel mener Corinne
Jeanmaire, der er stifter af den holland-
ske forening endParalysis og selv ryg-
marvsskadet, at den yngre generation
vil f& mulighed for at genvinde en ikke
uvaesentlig del af deres ferlighed.

Hindringer

De starste hindringer, der ligger i vejen
for en kur, er ifelge Corinne Jeanmaire:
« Kompleksiteten af en rygmarvsskade
kombineret med en relativ lille mal-
gruppe. Det begraenser incitamentet til
at finansiere udviklingen

» Forskellige prioriteringer hos patienter
og forskere og mangel pa samarbejde
hen imod bedre og hurtigere resultater
» Begraensende lovgivning, der bremser
forsag med lovende behandling.

Lovende behandlinger

Der er lovende behandlinger pa vej, som
er ved at blive testet. Det er transplanta-
tion af stamceller, genterapi, der modyvir-
ker de skadelige processer, der opstéar
ved brudstedet*, nervevaekstfremmende
medier, der indsaettes i bruddet samt
el-stimulering, der kan “vaekke” nerver
til at genskabe forbindelse. Traditionelt
har forskningen haft fokus pa den akutte
fase efter en skade for bl.a. at undgéa
sekundaere skader pa rygmarven.

Kombination af reparation og teknologi

endParalysis har valgt at fokusere

pé reparation af rygmarvsskader og
behandling af felgevirkninger, eksempel-
vis det arveev, der dannes og som haem-
mer helingen af nerverne. De mener, at
det pa lang sigt er her, man kan gare
den storste forskel fremfor hjaelpemidler,
der kun til dels kan afhjeelpe skaden og
aldrig erstatte de tabte funktioner som
fx falesans og kontrol af blaere og tarm.
endParalysis ser en kombination af
reparation og teknologi, fx eksoskeletter,
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som et skridt pa vej mod malet, som er
den ultimative kur.

@ge interessen for investorer

Fordi rygmarvsskader er et relativt
udfordrende og lille marked for inve-
storer, er de sveere at tiltraekke. Det
geelder ogsé interessen fra sundheds-
vaesenet og politikere. Og tendensen

er, at interessen bliver mindre. Men hvis
beslutningstagere fik gjnene op for de
gkonomiske konsekvenser for samfun-
det, ville de uden tvivl gge stotten til at
finde en kur, mener Corinne Jeanmaire.
En amerikansk undersggelse fra 2002
vurderer, at de arlige omkostninger til
en tetraplegiker i USA dengang var en
million dollars (henvisningen siger ikke
noget om, hvad omkostningerne daek-
ker, eller hvad de skal sammenlignes
med).

For at kunne speede forskningen op vil
det veere afgarende, papeger Corinne
Jeanmaire, at forkorte tiden for god-
kendelsesprocedurer af kliniske forsag.
Uden dog at g& pa kompromis med
patientsikkerheden. endParalysis medfi-
nansierer ngje udvalgte, kliniske forsag,
der fokuserer pa funktionel reparation.
Seerligt med fokus pé projekter pa et
tidligt stadie, da det typisk er sveerest at
fa den del finansieret. Foreningen arbej-

der for at fremme hurtigere og bedre
resultater og gere forseg med patienter
lettere og mere pélidelige. Det vil fore
til en stoerre interesse fra potentielle
investorer.

Man skal veere bevidst om, mener
Corinne Jeanmaire, at forskernes mal
ikke ngdvendigvis stemmer overens
med patienternes. Patienter, der lever
med konsekvenserne af en rygmarvs-
skade, forstér ikke altid kompleksiteten
af skaden, og hvorfor det ikke er muligt
at finde en kur i Igbet af fa ar. P4 den
anden side er der forskere, der naturligt
fokuserer p& deres eget, smalle spe-
ciale, konkurrencen med andre forskere,
okonomiske begreensninger og publice-
ring af deres forskning.

Artiklen er en fri overseettelse af “Can we
end paralysis?”, som blev offentliggjort i
april sidste ar pé escif.org. ESCIF er den
europeeiske paraply af rygmarvsskade-
foreninger, som RYK ogsa er en del af.
Find mere info om den hollandske orga-
nisation p&: endparalysis.org

* Note: Den neevnte genterapi er bl.a. i fokus

i det danske forskningsprojekt "Forsinket
nervecelleded”, ledet af Kate Lambertsen,
Syddansk Universitet, og som RYK har stottet
og fulgt med i.
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Startskuddet til Wings For Life World Run, som i Danmark afvikles som et App Run, gar den
5. maj fra Feelledparken i Kebenhavn og fra Vestdansk Center for Rygmarvsskade i Viborg.
Og RYK haber, at mange vil statte op om lgbet til fordel for forskning i rygmarvsskader.

ings For Life World Run er et
globalt lgb med det formal at
indsamle midler til forskning i

rygmarvsskader.

To App Run i Danmark

| &r gar startskuddet den 5. maj. Alle
lobere over hele kloden starter sam-
tidig, kl. 13.00 dansk tid. | Danmark
finder labet sted i Feelledparken i
Kebenhavn og fra Vestdansk Center
for Rygmarvsskade i Viborg (VCR), og
begge steder er RYK med.

Ingen malstreg

Wings for Life App Run har ikke en
fastlagt distance, og der er ingen mal-
streg. | stedet lgber deltagerne, indtil de
bliver indhentet af en virtuel mallinjebil,
der starter 30 minutter efter og med en
starthastighed pa 15 km/t. Nar lgberne
overhales, modtages et signal via
appen. Vinderen er den, der ndr laengst.

Ruten

| Kgbenhavn starter lebet pa Osterbro
stadion, hvor man lgber ud pé en
fem-seks km lang flad rute rundt i
Faelledparken. Sterstedelen af ruten er
pé fast grussti, men nogle passager er
ogsé pé asfalt. | Viborg starter Igbet ved
VCR, hvor man Igber ud pé en ca. seks
km lang, flad rute rundt om Sendersg.
Sterstedelen af ruten er p& grussti, men
ogsa her er der passager med asfalt.
Deltagere i karestol kan med fordel kere

med paspaendt free wheel eller handcy-
kel foran kerestolen for bedre fremdrift
pé& grusstierne.

Tilmelding

Vil man deltage og stette op om forsk-
ning i rygmarvsskader, skal man down-
loade Wings For Life World Run App via
Android eller iPhone, og derefter til-
melde sig lebet via appen. Startgebyret
koster 150, der gér ubeskaret til forsk-
ning af rygmarvsskader. Ved tilmel-
ding skal man ved atlettype markere
“karestolsdeltager”.

Hold dig orienteret

RYK har oprettet hold til Ilabene i
Faelledparken og ved VCR i Viborg,
ligesom RYK har oprettet begivenhed pa
Facebook for begge leb med lgbende
info-opdatering. Her er man velkommen
til at stille spargsmal til Iabene.

RYK er ogsé i dialog med Red Bull og vil
sikre, at der er toilet- og parkeringsfor-
hold. Der vil begge steder veere forplej-
ningszone med uddeling af vaeske og
frugt. Og i Viborg vil VCR sammen med
RYK tilbyde info- og hjeelpetelt med bl.a.
hjzelp til appen, og i en stor tipi bliver
der modested under temaet “Liv og

luft under vingerne” med forteellinger af
rygmarvsskadede om greensesggende
udfordringer og sejre.

Tidstagning og startnummer
Nar du har betalt startgebyr, modtager

du dit personlige startnummer via email.
Dit startnummer vil ligeledes blive vist
pé& Wings for Lifes hjemmeside et par
dage fer eventen. Wings For Life World
Run App er systemet, der tracker din
tid. Nar du har registreret dig, vil appen
automatisk starte pa eventdagen. Husk
at sikre, at telefonen er ladet op inden
lzbet.

INFO

Tilmelding:
wingsforlifeworldrun.com/dk/da/
app-run-viborg/
wingsforlifeworldrun.com/dk/da/
app-run-koebenhavn/

Download app:

App Store:
bit.ly/WingsforLifeWorldRunApp
Google Play Store:

bit.ly/WingsForLifeAppRun

Hold:

Find RYKs hold pa:
wingsforlifeworldrun.com/dk/da

“TEAM RYK CPH - rygmarvsskadede i
Danmark”

“RYK Viborg - VCR - rygmarvsskadede i

Danmark”

Folg med pa Facebook:

“Deltag i Wings for Life World app run
2019 sammen med RYK og VCR”
“Deltag i Wings for life World app run
2019 sammen med RYK Kbh”



RYK har faet produceret en praesentationsvideo om RYK. Videoen er
blevet til med stotte fra en lang reekke firmaer og skal veere med til at

udbrede kendskabet til RYK.

n praesentationsvideo om RYK
Eskal i de kommende &r veere med

til at forteelle, hvem RYK er, og
hvad foreningen stér for. Om faellesska-
bet, erfaringsudvekslingen og varetagel-
sen af medlemmernes interesser.
@nsket har veeret at drage fordel af et
professionelt, digitalt medie til preesen-
tation af RYK, nationalt og internationalt,
og med fuld finansiel sponsorstatte.

Fordele

Det digitale medie har en raekke fordele i

20

RYKs formand Helle Schmidt seetter i
videoen selv ord pa vigtigheden i at have en
medlemsorganisation som RYK, hvor fael-
lesskabet, erfaringsudveksling og folelsen af
at hore til et sted spiller en stor rolle.

forhold til trykte medier. Det er fleksibelt
og har en stor reekkevidde, der kan fa
et budskab ud til mange flere p& hjem-
mesider og sociale medier. Det er en
kommunikationsform, der p& ganske f&

minutter formidler afsenderens budskab.

Det er mediebureauet Sky Media, der
har fremstillet og produceret videoen i
teet samarbejde med RYK, og resultatet
er RYK godt tilfreds med.

- Den formidler flot og professionelt,
hvad vores forening stér for, fortaeller
RYKs formand Helle Schmidt, der sam-

Praes

men med Birgitte Bjgrkman har bidra-
get til konceptet med input og ideer til
videoen.

Locations

Det er sommerkurset i 2018 pa Egmont
Hgjskolen og et RYK arrangement i
Handicaporganisationernes Hus i efter-
aret samme &r, der danner ramme om
videoen. Og Uge 30 var oplagt ferste
valg for location til videoen.

- Dels fordi det er et af hgjdepunkterne
blandt RYKSs aktiviteter, og dels fordi vi
fandt, at de mange aktiviteter og det
fantastiske samveer pa Uge 30 bidrager
helt naturligt til videoens billedside.

Den anden location faldt p4 et arran-
gement i samarbejde med Coloplast i
Handicaporganisationernes Hus, hvor
RYKs medlemmer i st var samlet for at
hare foredrag om Serviceloven af Jeppe
Kerckhoffs fra DHF.

- Det gav god mening, fordi klip fra dette
arrangement viser, at RYK ogsa har
fokus pé det politiske arbejde.

At det blev afholdt i
Handicaporganisationernes Hus var
ikke uvaesentligt, fordi huset danner en
flot, arkitektonisk ramme til videoens
billedside.

Interviews

| videoen bliver en raekke deltagere pa
sommerkurset interviewet. De fortaeller
om, hvad RYK har betydet og betyder
for dem.

Blandt dem er Barbara Holt Begh, der
deltog pa Uge 30 pa Egmont Hajskolen
sidste &r. Hun og hendes familie har
faktisk veeret med hver eneste sommer,
siden hun blev rygmarvsskadet i 2009.
| videoen forteeller hun om vaerdien af
at mode andre med en rygmarvsskade
gennem RYK. En erfaring, hun gerne vil
give videre: "Jeg har mgdt mange gen-
nem RYK, og det betyder rigtig meget
med erfaringsudveksling. At se andre,
som er kommet videre. At vide, at der
er et liv pa den anden side af ulykken ...
man kan leere rigtig meget af andre.”
De andre interviewede naevner vigtig-
heden af at have en forening som RYK,
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ntationsvideo

der er talergr for rygmarvsskadede, er
vagthund, nar det geelder rettigheder, og
kan pavirke det politiske liv.

Helle Schmidt saetter i videoen selv ord
pa vigtigheden i at have en forening som
RYK: Nar man lige har faet en skade,

sa& har man ikke mange ressourcer til at
kaempe. Derfor er det sa vigtigt at have
en medlemsorganisation som RYK, hvor
feellesskabet, erfaringsudveksling og
folelsen af at hore til et sted, ger, at man
kan f& fornyede kraefter.”

- Det er et af RYKs kerneomrader i
vores medlemsarbejde. At formidle til
nyskadede og deres pargrende, at man
stadigveek kan leve et godt liv, forteeller
Helle Schmidt.

Udbrede kendskab til RYK

Videoen skal vaere med til at udbrede
kendskabet til RYK og henvender sig til
nyskadede og rygmarvsskadede i gvrigt,
pargrende, fagpersonale, virksomheder,
potentielle samarbejdspartnere, sponso-
rer og evrige interessenter for RYK.

- Vi kan nu ogsa visuelt formidle bud-
skabet om, hvad RYK stér for, forteeller
Helle Schmidt, der gleeder sig til at vise
videoen ved kommende konferencer og
arrangementer, hvor RYK deltager.

RYK skal bl.a. vise videoen pa den
europeeiske konference i ESCIF, der
finder sted i maj i Gateborg. Her vil den
blive preesenteret med mundtligt opleeg
og visning for de europaiske kollegaer.
Og senere pé aret vil RYK vise den pa

NoSCos, hvor Danmark er veert for

den nordiske kongres, der finder sted i
Keabenhavn i september. Her vil mange
forskere, behandlere og patientforenin-
ger fra hele Norden veere samlet.

- Men vi skal ogsé vise videoen, nér
RYK har oplaeg og arrangementer pa
Klinik for Rygmarvsskader og Vestdansk
Center for Rygmarvsskade, og ved
vores egne arrangementer og gvrige
arrangementer, hvor RYK deltager. Det
er jo en god méde at gge kendskabet til
vores arbejde, fastslar Helle Schmidt.
Videoen skal ogsa eksponere RYK via
foreningens hjemmeside, mails og pa de
sociale medier.

Tak til sponsorer

Videoen er finansieret af en lang raskke
sponsorer, der i videoens rulletekst
bliver praesenteret med navn og logo.
Helle Schmidt vil derfor ogsa rette en

Blandt de interviewede er ogsd Thomas Blond Nissen, der ser RYK som talerer for
rygmarvsskadede.

Barbara Bagh Holt forteeller i videoen
om RYKs betydning for hende og hen-
des familie, siden hun som nyskadet
kom ind i foreningen.

stor tak til de mange sponsorer, der har
gjort RYKs praesentationsvideo mulig og
dermed bidraget til at udbrede kendska-
bet til RYK.

- Uden dem var videoen ikke blevet en
realitet.

Produceret af Sky Media ApS. Varighed
3,05 min. Dansk og engelsk udgave (med
undertekster). Optaget og klippet af foto-
graf Kristian Regel. Optaget ved Egmont
Hajskolen og i Handicaporganisationernes
Hus. Der er indhentet tilladelse fra alle
meavirkende. Videoen kan ses pé ryk.dk
og RYKs facebookside.

Sponsorer

Auto Mobil ApS
Coloplast Danmark A/S
Egmont Hgjskolen
Fysiodema ApS
Handitours ApS
MBH - International A/S
Minibus Danmark ApS
N.T. Falke A/S
Permobil Danmark A/S
Roslev Karrosserifabrik A/S
Wayup ApS
Tuluna » Wayup ApS
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Behandling

Siden 2002 har Rigshospitalet behandlet urininkontinente patienter med Botox.
Behandlingen startede som et forsgg til patienter med rygmarvsskade. Behandlingen er
siden blevet et standardtilbud til bl.a. patienter med indikationen overaktiv bleere udlgst

af nerveskade efter rygmarvsskade.

otox, ogsa kendt som botu-
linum toxin eller polsegift, er
for mange synonymt med et
'skanhedsfremmende’ stof, der
hyppigt anvendes ved kosmetiske ind-
greb (fx udglatte rynker). Men behand-
lingsmulighederne med Botox som
muskelafslappende lzegemiddel rummer
et stort potentiale. P4 Rigshospitalets
Urologiske Klinik har rygmarvsskadede
og sklerosepatienter nu i knap 20 ar
haft gleede af Botox-indsprgjtninger
mod overaktiv bleere — ogsa kaldet
urgeinkontinens.

Startede som forsgg

P& baggrund af udenlandske erfaringer
indledte vi som de ferste i Skandinavien
behandlingen med Botox pa forsggsba-
sis til rygmarvsskadede tilbage i 2002.
Til at starte med levnede vi ikke Botox-
behandlingen mange chancer, men det
viste sig hurtigt, at metoden var en suc-
ces med meget fa komplikationer.

12011 blev Botox godkendt i Danmark
og i en reekke andre EU-lande til
behandling af overaktiv bleere forarsaget
af rygmarvsskade eller dissemineret
sclerose. Aret efter blev behandlingen
ogsé godkendt til behandling af patien-
ter med urgeinkontinens, som ikke skyl-
des ovennzevnte sygdomme, sakaldt
’idiopatisk urgeinkontinens’.

De alternative, medicinske behandlinger
i tabletform har ofte bivirkninger og er
ikke nzer s& effektive som Botox.

Behandlingen

Botox-indsprajtningerne sker ved hjzlp
af et kikkertindgreb (cystoskopi) via urin-
roret med indstik i bleerevaeggen. Stoffet
lammer bleeremusklen og deemper eller
opheever de uhensigtsmaessige spas-
mer i den overaktive blaere. Den dosis
Botox, patienten far, afhaenger af den
tilgrundliggende sygdom og patientens
vanlige vandladningsform. Hos urgein-
kontinente, der 'bare’ er inkontinente,

men selv kan lade vandet, vil man oftest
give en lille dosis Botox for at deempe
bleereoveraktiviteten og samtidig opret-
holde en normal temningsfunktion. Viser
det sig sa, at der er givet for lidt eller for
meget (fortsat overaktivitet respektive
bleeretemningsbesveer), kan dosis juste-
res ved naeste behandling, sdledes at
normal blaeretemning i reglen kan opret-
holdes. Gives en hgj dosis Botox, vil det
veere vanskeligt at lade vandet allerede
efter fa dagn, og patienter, der far en

hgj dosis, har derfor ofte behov for at
temme blzeren med éngangskateter. Hgj
dosis anvendes dog fortrinsvis til patien-
ter, der har nerveskader, og mange

af disse patienter foretager i forvejen
engangskateterisation som rutine.

Hos rygmarvsskadede patienter er
bedovelse ofte ikke ngdvendig pga.
nedsat felesans, men hos patienter med
felesansen i behold, kan fuld bedgvelse
veere ngdvendig, da indgrebet kan vaere
smertefuldt, ogsa selv om det kun tager



Fors@g i Aarhus:

Tekst: Per Bagi « Foto: Colourbox

| de kommende fire &r planleegger Aarhus Kommune i samarbejde med
Center for Frihedsteknologi et projekt, hvor fire borgere med rygmarvsskade
far udleveret robotben som personligt hjeelpemiddel. Formalet er, at
kerestolsbrugere opnar gangfunktion i et vist omfang, og derigennem opnar
oget selvhjulpenhed, sundhedstilstand og livskvalitet.

Tekst: Jacob Gohlke < Kenneth Lunby Rasmussen

fem-ti minutter at foretage.

Det er forskelligt, hvor lzenge behandlin-
gen har den gnskede effekt. Der kan ga
fra ca. tre til 12 maneder. Nar virkningen
begynder at aftage, er det n@dvendigt
med en ny botoxbehandling.

Botox-dage

Rigshospitalet har i en arreekke haft
'Botox-dage’ hver anden fredag, hvor
patienterne, hvoraf ca. 70 % er ryg-
marvsskadede, bliver samlet i hold. Det
er sket for bedre at kunne planlsegge
behandlingerne og undga aflysninger pa
grund af akutte patienter.

Sidste ar blev vi grundet stort pres pa
operationskapaciteten ngdt til at aflyse
eller udsaette behandlingen hos mange
patienter, og ventetiden p& ny behand-
ling har veeret urimelig lang. Det har
naturligvis veeret til stor frustration for
den enkelte patient, hvilket vi er meget
kede af. Vi anerkender i allerhgjeste
grad, at det ikke er "bare” at vaere
inkontinent — men er en gene, der i hgj
grad pAvirker livskvaliteten.

Vi arbejder intenst pa at kunne age
behandlingskapaciteten og haber, det
lykkes indenfor den ferste del af 2019,
og at vi derefter bedre kan sikre en
acceptabel ventetid - til glaede for vores
patienter, der sa ikke lzengere skal vente
pé behandling og i den mellemliggende
tid veere inkontinente til stor gene i
deres dagligdag.

Per Bagi er overleege pa Urologisk Klinik,
Rigshospitalet.

Tidligere afprevninger i Aarhus
Kommune har vist, at kontinuerlig
anvendelse af robotben skaber en
raekke sundhedsmaessige gevinster for
mennesker med en rygmarvsskade.
Gevinsterne er b.la. forbedring af
mave-/tarmfunktion, mindre tendens

til lavt blodtryk samt eendring i maeng-
den af spasticitet i benene. | forhold

til funktionsniveau har anvendelse af
robotben tidligere vist at kunne medfaere
storre stabilitet og styrke i overkroppen
og en markant forbedret balanceevne.
Gevinster, som ikke har vaeret mulige at
opna ved almindelig treening, trods hgj
treeningshyppighed og -intensitet.

Det forventes desuden, det giver feerre
udgifter for kommune og region pga.
feerre indlaeggelser, mindre sygefra-
veer, tilbagevenden til job samt bedre
funktionsniveau.

Projektplan og malemetoder

| lgbet af de nezeste fire ar skal fire nye
borgere med rygmarvsskade i Aarhus
Kommune have udleveret personlige
robotben. Projektstart forventes at
pabegynde i september 2019.

De fire borgere vil blive fulgt teet i for-
hold til leverede ydelser fra kommunen
samt opnaet effekt af anvendelsen af
robotben. De bliver gennem projektet
vurderet af en fysioterapeut ved start,
midtvejs og ved afslutning af projektet
i forhold til funktionsniveau, gangfunk-

- Det er bare dejligt at veere oppe og
sta. Det kan sammenlignes med at have
veeret ud og lobe en tur - velveere og
god fornemmelse i kroppen, fortaeller
Sofie Mikkelsen, der har deltagt i Aarhus
Kommunes robotprojekt.

tion, livskvalitet, selvhjulpenhed, smerter
og spasticitet.

Jacob Gohlke er projektmedarbejder
ved Center for Frihedsteknologi (CFT),
Aarhus Kommune.

Kriterier for deltagelse i projektet

Rygmarvsskade (komplet/inkomplet), god stabilitet i overkrop, god balance, god
funktion i arme og overkrop, under 60 ar og erhvervsaktiv for skaden og have mal
om at blive/vedblive at veere erhvervsaktiv. Inden inklusion i projektet skal der fore-
tages en knogletaethedsmaling, og en specialist i robotben vurderer funktionsniveau
og spasticitet. Hvis du vil vide mere om projektet, eller du matcher kriterierne og
har en interesse i at deltage i projektet, s& skal du kontakte projektleder ved Center
for Frinedsteknologi, Pernille Christensen pa pechr@aarhus.dk
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Forskning:

Foto: Dorthe Relmer Bille

ammen med brugere forskes

der p& Aalborg Universitet

i flere nye robotlgsninger til

mennesker med rygmarvs-
skade, der har lammelser i bade arme
og ben. Her har robotteknologien seerligt
stort potentiale med det formal at give
brugeren en gget kontrol over eget liv.

Styringsmetoder

En af udfordringerne i at anvende robot-
teknologi er, hvordan man kan styre
robotterne, ndr man har funktionsned-
seettelse i armene. Derfor forskes der

i forskellige styringsmetoder som fx
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Tekst: Lotte Andreasen Struijk og Leo Thomsen

hjerne- og tungebaseret styring.

Den hjernebaserede styring kraever
mere forskning for at blive tilgeengelig
for brugerne.

Forskning i tungestyring har resulteret
i et kommercielt tilgaengeligt tungesty-
ringssystem, iTongue (se faktaboks 1).

Tungestyring af assisterende robotarm

I november 2016 gennemfarte Institut
for Medicin og Sundhedsteknologi pa
Aalborg Universitet et pilotstudie i sam-
arbejde med Bente Rey, der har en hgj
rygmarvsskade. Bente viste i studiet, at
hun kunne tungestyre en robotarm til at

Leo Thomsen og Lotte
Struijk ved robotarmen,
som Bente Rey benyt-

tede til at heelde vand i
en kop.

samle en flaske op og haelde vand i en
kop for ferste gang i 15 &r.

Derfor forskes der videre i dette system
og iseer i, hvordan man kan gere styrin-
gen mere effektiv.

Halvautomatisk robotstyring

Der forskes ogsa i at gare noget af
robotstyringen automatisk, sa robotten
"ser”, hvad brugeren vil samle op. P&
den made kan brugeren ved hjeelp af
iTongue bede robotten om at samle det
op, som den ser. Dette kan hjzelpe bru-
geren med at samle sma ting op, hvor
man skal vaere meget praecis.



Speaendende, nye robotmuligheder pa vej gennem brugerinvolverende forskning. P4 Aalborg
Universitet forskes der i flere robotlgsninger til mennesker med hgje rygmarvsskader.

Robotten far sit syn, ved at man forbin- ligt projekt, hvor der er meget fokus pé

der et kamera til en computer, der kan brugerdrevet design. Det er altafggrende

finde forskellige ting (fx en kop) i kame- Deltagere sages for anvendeligheden, at robotarmen

raets billeder. S& kan man med iTongue bliver s& funktionel som mulig set fra et

give computeren besked om at sende Det er vigtigt for projekterne at invol- brugersynspunkt. Derfor er det meget

kommandoer til robotten, s& den auto- vere brugerne, og derfor sgger Institut vigtigt at involvere brugerne allerede pa

matisk bevaeger sig hen til koppen og for Medicin og Sundhedsteknologi udviklingsstadiet.

samler den op. brugere med tetraplegi til projekternes .

Det er ogsa en del af forskningen, at brugerpaneler. Dronestyring

man skal kunne fiernstyre robotten pa Ud over robotteknologi, som skal hjeelpe

karestolen med iTongue. Hvis man fx Hvis dette har interesse, er man vel- med daglige geremal, er der et pilotstu-

ligger i sin seng, kan man styre koresto- kommen til at kontakte lektor Lotte die med tungestyring af en drone. Det

len ud i kekkenet for at hente noget at Andreasen Struijk. er tanken, at dette kan give fx barn og

drikke i koleskabet. Kontaktinformation: unge mulighed for at deltage i sport,
E-mail: naja@hst.aau.dk hobby og andre aktiviteter. Pilotstudiet

EXOTIC projekt TIf.: 4112 8976 er lovende, og forskerne vil arbejde

| september 2018 blev der holdt videre med denne ide.

abningsseminar for EXOTIC projektet. .

Projektet handler om at lave en tunge- @konomi

styret eksoskeletarm og -hand, der kan skal ogsa give brugeren mulighed for Sidelgbende med ansagning til forsk-

hjeelpe brugeren med at bevaege armen. at kunne udfere preecise bevaegelser ningsbaserede projekter sgges der mid-

Pa den méade kan man samle ting op automatisk. ler til at gare teknologierne tilgaengelige

eller drikke af en kop. Eksoskelettet Projektet er et stort, tveervidenskabe- for brugerne.

[

iTongue

Itongue er et tungestyringssystem, der er udviklet pa Aalborg Universitet
sammen med et brugerpanel, hvor medlemmerne har tetraplegi.

Det bliver nu lanceret af virksomheden TKS A/S til styring af computer,

karestol og tablet. Systemet bestér af en slags ganebgijle med et key-
board og en mus samt en aktiveringsenhed, der fastgeres til tungen som
en slags medicinsk piercing.

Find yderligere info om iTongue: vbn.aau.dk e tks-technology.dk

EXOTIC

Der er tilknyttet fire Ph.d.-studerende til EXOTIC projektet, hvoraf den
ene udelukkende fokuserer pa brugerinvolvering. De gvrige forskere
har ingenigrbaggrund inden for sundhedsteknologi, mekanik og kunstig
intelligens/automatisering.

Der samarbejdes med Vestdansk Center for Rygmarvsskade og Aalborg
Universitetshospital. Visionen er, at denne tveerfaglighed vil bane vejen
for et system, der ikke bare fungerer teknisk, men ogsa opfylder de
onsker, som brugerne har i forhold til anvendelse og aestetik.

Find yderligere info om EXOTIC: strategi.aau.dk/forskning. Seg under
videnskabelige forskningsprojekter.
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Forskning:

et kan veere sveert at falde i

sgvn, man vagner i lobet af

natten, og mange kan ikke

sove ret mange timer i traek
og ofte kun et par timer ad gangen.
Det er ubehageligt og svaekker vores
praestationer og humer om dagen, nar
det bare sker en gang imellem. Nar det
bliver en kronisk tilstand, sveekker det
ydermere vores forsvar over for alle
sygdomme.

Synderen for traethed

| modsaetning til stort set alt andet, som
vi ellers advares imod som skadeligt

for vores helbred, er der ingen fordele,
forngjelser eller andet udbytte af at sove
darligt om natten. Hvis vi alts& har brug
for mere sgvn, end vi far. Det er vigtigt at
veere opmeerksom p4, at "darlig sevn”
ikke er det samme for alle mennesketr,
uanset fysisk eller neurologisk habitus.
Hvis vi imidlertid ofte har sveert ved at
falde i savn og vagner om natten, uan-
set grunden eller grundene, hvis det
sker mere end en gang hver nat, og vi
samtidig foler os treette, uoplagte og
ikke pa toppen om dagen, er synderen
formentlig sgvnen.

Starre sgvnproblemer
Ifelge Leegehandbogen oplever 50 %

26

af os kortvarig sevnleshed, og 6-10 %
anslas at lide af kronisk sa@vnlgshed.
Disse tal er er hgjere ved sygdomme
som multipel sklerose, Parkinsons og en

lang reekke andre neurologiske tilstande.

Dette ger sig saledes ogsa geeldende
hos personer med rygmarvsskader,
hvor der i forbindelse med laegekonsul-
tationer hyppigt klages over problemer
med sgvnen, men det er ogsa velkendt
inden for den medicinske litteratur, hvor
forekomsten af sgvnproblemer i starre
studier er rapporteret til 40-50 %.

Et vaesentligt aspekt ved disse sgvnpro-
blemer er, at de for de flestes vedkom-
mende ikke var til stede fer laesionen.
Derudover er sgvnproblemerne i relation
til en rygmarvsskade mangefacette-
rede og skyldes dels spasmer, smerter,
vandladningsproblemer mm., dels de
egentlige sgvnproblemer, som at have
sveert ved at falde i sgvn, vagne gen-
tagne gange og at vagne for tidligt om
morgenen.

Sidstnaevnte ville vi rigtig gerne dykke
ned i og undersgge naermere med vores
studie.

Melatoninudskillelse

Den menneskelige dggnrytme pavirkes

af mange faktorer, herunder lysmaengde,

-intensitet og -farve, fysisk aktivitet,

stressniveau og meget andet. Inden

for forskningen er det tidligere vist, at
udskillelsen af "degnrytmehormonet”
melatonin er eendret hos personer med
skade pa halsrygmarven (tetraplegi) i
forhold til personer med skade pé bryst-
og leenderygmarven (paraplegi) og hos
andre i gvrigt. Saledes ses der faktisk
ikke nogen udsving i melatoninudskil-
lelsen ved tetraplegi. Lys, iseer blat lys,
aktiverer bestemte nerveceller i nethin-
den, der via en saerlig nerveforbindelse
gennem hjernens hypothalamus hindrer
koglekirtlens udskillelse af melatonin.
Som lysmaengden falder i Igbet af
aftenen, vil udskillelsen af melatonin
o@ges og fremme sgvnen. Den omtalte
hjerneforbindelse leber gennem hjerne-
stammen og den @vre rygmarv ned til 7.
halshvirvel, hvorfra den har forbindelse
tilbage til koglekirtlen midt i hjernen.
Hele denne mekanisme for udskillelse af
melatonin vil derfor ofte edeleegges ved
en rygmarvsskade over 7. halshvirvel.

Studie

P& Dansk Center for Sevnmedicin

og Klinik for Rygmarvsskader under
Rigshospitalet gnskede vi at lave et
studie, hvor vi ville undersgge udskil-
lelsen af melatonin og stresshormonet
kortisol gennem et degn ved hjeelp af



Darlig sevn er maske det storste problem for vores sundhed og livskvalitet. Et mindre
studie udfert af Dansk Center for Sovnmedicin og Klinik for Rygmarvsskader har set
neermere pa sgvnkvaliteten hos mennesker med rygmarvsskade.

Tekst: Victoria Hulten « Foto: Colourbox

spytpraver opsamlet hver fierde time
gennem 24 timer. Vi inkluderede derfor
en gruppe med tetraplegi, en gruppe
med paraplegi samt en kontrolgruppe
uden rygmarvsskade.

Disse hormonniveauer ville vi sammen-
holde med deltagernes selvrapporterede
sevnmasngde baseret pa sevndagbager
gennem 14 dage, hvor deltagerne sam-
tidig skulle bzere aktigrafer, der registre-
rede aktivitetsniveau og lysmeengde i
omgivelserne. Endelig ville vi undersege
deltagernes selvvurderede sgvnkvali-
tet ved brug af to anerkendte skemaer
til vurdering af henholdsvis traethed i
dagtimerne (Epworth Sleepiness Scale,
ESS) og generel sgvnkvalitet, vurderet
gennem den seneste maned (Pittsburgh
Sleep Questionnaire Index, PSQI).

Vi onskede at gennemfore dette studie,
da man i evrigt ved, at ved sammen-
ligning mellem personer med tetraplegi
og paraplegi, er forekomsten af darlig
sovnkvalitet hgjere ved tetraplegi end
ved paraplegi.

Vores hypotese lod séledes, at vi ville
forvente at se normal melatoninudskil-
lelse hos kontrolgruppen og hos dem
med paraplegi, mens vi ville forvente
manglende melatoninudsving hos
personerne med tetraplegi. Kortisol (et
stresshormon der produceres i binyre-
barken) forventedes normalt i alle tre
grupper, og sgvnkvaliteten forventede
vi, ville veere lavere hos deltagerne med
tetraplegi - til dels en konsekvens af
den manglende melatoninudskillelse.

Stor variabilitet i savnleengden

Ved sammenligning af vores tre grup-
per med henholdsvis 14 deltagere med
tetraplegi, seks deltagere med paraplegi
og otte kontroldeltagere, fandt vi en
statistisk betydende forskel mellem del-
tagernes systoliske blodtryk og deres ilt-
maetning i blodet. Dette sés ikke ved de
ovrige fysiske parametre, vi undersoegte:
vaegt, hojde, alder, puls og diastolisk
blodtryk.

Lidt uventet fandt vi pa et af male-
tidspunkterne en statistisk betydende
forskel mellem kortisolniveauerne, hvor

gruppen med paraplegi havde hgjere
kortisolniveau end de to @vrige grupper.
@vrig sammenligning af kortisolniveauer
var som forventet sammenlignelig pa
tveers af de tre grupper.

Ved sammenligning af melatonin mel-
lem grupperne fandt vi som forventet
en normal udskillelse med stigning i
hormonet om aftenen og natten hos
kontrolgruppen og ved paraplegi, mens
deltagerne med tetraplegi ikke udskiller
melatonin om aftenen og natten.

I modstrid med vores hypotese sas
ikke nogen statistisk betydende forskel
i selvvurderet sgvnkvalitet vurderet ud
fra skemaet PSQI og heller ikke i den
estimerede sgvnmaengde ud fra akti-
grafmalingerne. Dog skal det her ogsa
bemaerkes, at der var meget stor varia-
bilitet i sgvnleengden i gruppen med

hgj skade, hvor den gennemsnitlige,
selvrapporterede sevnleengde varierede
mellem helt ned til 3,5 timer/nat og helt
op til 10,0 timer/nat.

Systoliske blodtryk og iltmaetning

De observerede, fysiologiske forskelle i
systolisk blodtryk og blodets iltmaetning
er i trdd med tidligere studiers fund af
eendringer i de fysiologiske forhold, der
reguleres af det autonome nervesystem,
som er uden for viljens kontrol. Savel
som at forbindelsen til udskillelse af
melatonin kan blive afbrudt ved tetra-
plegi, gor det samme sig gaeldende for
de sympatiske baner af det autonome
nervesystem, der er med til at regulere
hjerte-karsystemet og ger det i stand

til at oge blodtrykket. Disse sympatiske
nervetrade befinder sig i rygmarven over
6. brysthvirvel.

Dette forklarer, hvorfor det systoliske
blodtryk var lavere i gruppen med
tetraplegi, mens gruppen med paraplegi
havde normalt systolisk blodtryk, da alle
deltagere i denne gruppe havde ryg-
marvslzaesion pa niveau med eller under
6. brysthvirvel. Den lavere iltmaetning
ved tetraplegi forklares ligeledes af det
manglende, sympatiske nervesystem.

| forhold til niveauerne af kortisol, hvor
der pa ét af de syv maletidspunkter sas

et markant hgjere niveau ved paraplegi,
skal det bemeerkes, at der kun var seks
deltagere i denne gruppe, og at én
deltager havde et ekstremt hgjt kortiso-
Iniveau pa dette tidspunkt, hvilket trak
gruppens samlede kortisolniveau uven-
tet hajt op. Dvrige kortisolniveauer var
som naevnt sammenlignelige pé tveers af
grupperne.

God sgvnkvalitet pa trods

Vores hovedhypotese, som gik pa en
forventet, manglende udskillelse af
melatonin ved tetraplegi, blev eftervist,
selv om vi ikke som forventet s& en
tilsvarende darligere sagvnkvalitet i denne
gruppe. Dog var det meget bemaerkel-
sesveerdigt, at sevnleengden i denne
gruppe varierede fra 3,5-10,0 timer/nat,
hvilket muligvis kan ses som udtryk for,
at sgvnen trods den manglende, statisti-
ske forskel alligevel er pavirket i denne
gruppe.

Deltagerne i alle grupper var, fraset
deres rygmarvsskade, generelt relativt
sunde og aktive. Dette kan muligvis
veere en del af forklaringen pa, hvorfor
sovnkvaliteten var relativt god i alle
grupper - i kraft af, at melatonin ikke er
det eneste, der styrer den menneskelige
dognrytme - men det at holde en stabil
rytme og et i gvrigt aktivt liv har ogsa
stor betydning.

Studiet havde den begreensning, at det
var relavtivt sma grupper til sammen-
ligning. Det er derfor gnskvaerdigt med
storre studier inden for dette omrade
med henblik pa mere distinkte konklu-
sioner, men at melatoninudskillelsen ved
tetraplegi er adelagt, anses inden for
forskningen efterhdnden som vaerende
bade pa- og eftervist.

Reference til hele originalartiklen:
Thofner Hulten, V. D., Fin Biering-
Sarensen, F., Jorgensen, N. R., Jennum,
P. J.: "Melatonin and cortisol in indivi-
duals with spinal cord injury”. Publiceret
juli 2018 i Sleep Medicine. Studiet blev
udfort af Dansk Center for Sevnmedicin
og Klinik for Rygmarvsskader.
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Klinik for Rygmarvsskader og VihTek har indgéet samarbejde med
Alcyon, som forhandler innovative hospitalslasninger. Samarbejdet
giver klinikken mulighed for at afpreve en Multicare bed i otte
uger for at vurdere fordele og ulemper ved brug af sengen i en
rehabiliteringssammenhaeng. | afprgvningen laegges vaegt pé bade
patientens og personalets oplevelser ved brug af sengen. Der vil
blive kigget pd, om sengens funktioner har betydning for forebyg-
gelse af tryksar, behandling af tryksér, arbejdsmiljg og meget mere.
Projektet startede i februar.

René Richard, ledende oversygeplejerske

Status pa kontrol i amhulatoriet

Pa grund af langtidssygemeldinger blandt lzegerne i Klinik for
Rygmarvsskader vil der desveerre forekomme forlaengede venteti-
der p& ambulante besgg. Klinikken arbejder intensivt pa at afoede
dette. En reekke tiltag er ved at blive ivaerksat for at afhjaelpe situa-
tionen: Besvarelse af nyreundersggelser bliver fremover afgivet i
e-Boks/pr. brev af ambulatoriesekreteer, sdfremt der er tale om
resultater i normalomradet. Pt. bliver desuden opskrevet pa liste
til ambulant besag, men skal altsa ikke laengere vente pa ambulant
besag for af fa resultatet af undersggelserne. Dette skal sikre, at
ventetiden pé& svar nedsaettes betydeligt.
Der vil i lgbet af februar/marts blive arbejdet pa at gennemga alle
svar, der endnu ikke er afgivet, séledes at alle patienter, der har
afventet svar, vil modtage svar.
Sygeplejeambulatoriet er udvidet med rutinemaessige opfelg-
ningsbesgg af alle nytilskadekomne patienter to-tre maneder efter
deres primzere indlaeggelse i Hornbaek; i nogle tilfeelde er der ogsa
mulighed for et tvaerfagligt beseg (leege- og terapeutdeltagelse).
Sygeplejerskernes telefontid findes fortsat og bliver muligvis udvi-
det, hvis der er behov.

Claus Andersen, Klinikchef, Overlaege, dr. med.

Ambulatoriet: tIf. 3863 1990. Tirsdag-fredag kl. 8.00-15.00.
Sygeplejeambulatoriet: tIf. 3863 1963. Tirsdag til fredag kl. 10.30-11.30.

Hvordan kan teknologi understgtte patienters rehabili-
tering og selvsteendige deltagelse i maltider? Det vil
Klinik for Rygmarvsskader undersoge.

Tekst: Birgitte Bjgrkman

Patienter med en rygmarvsskade med nedsat hand-
og armfunktion, kan have brug for hjeelp til at spise
i en kortere eller laengere periode. Sammen med VihTek
vil Klinik for Rygmarvsskader undersege, hvordan tek-
nologi til selvsteendig spisning kan understgtte bade
den fysiske, sociale og psykiske rehabilitering efter en
rygmarvsskade.

Afprovet flere muligheder

En gruppe af patienter, parerende, fysio-, ergoterapeuter,
sygeplejersker samt en bachelor i ernaering og sundhed
har afprevet forskellige spiserobotter og armstatter for
at finde den lgsning, der bedst understotter patienten i
rehabiliteringen. Efter demonstration og afprevning af
tre armstgtter og tre spiserobotter er valget faldet pa
armstetten Dowing fra Carewarekompagniet.

Test og evaluering

Dowing er en tyngdeophaevende, mekanisk armstotte,
der gor patientens arm veegtlgs. Veaegten indstilles
manuelt og kan lgbende justeres i forhold til bedring i
patientens hand- og armfunktion. Den har 360 grader
fri bevaegelighed. Gruppen har valgt denne lgsning ud
fra en forventning om, at armstetten kan understotte
patienternes selvsteendige deltagelse i maltider og sam-
tidig understotte et naturligt beveegemenster og derfor
bidrage til den fysiske rehabilitering af hand-/armfunk-
tion. Dowing star nu for at blive testet og evalueret i
lobet af 2019.

Projektet er stottet af Ergoterapeutforeningens
Praksispulje.
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ceeeeennennnnn. Tra Klinik for Rygmarvsskader

Min Sundhedsplatform

Klinik for Rygmarvsskader vil gerne reklamere for Min Sundhedsplatform, som
gor det lettere for dig som patient at falge med i din behandling i Region
Hovedstaden og Region Sjzelland. Du kan fglge Min Sundhedsplatform fra din
computer eller smartphone og se - ikke alle aftaler - men dine ambulante aftaler.
Det er dog fortsat vigtigt, at du tjekker din e-Boks for information til aftalerne.
Min Sundhedsplatform giver dig ogsa mulighed for at skrive sikkert med sund-
hedspersonalet, ligesom du kan give fuldmagt til, at en pargrende over 18 ar
far adgang til din profil. Du kan se flere muligheder pa minsundhedsplatform.
dk og ved at hente appen MinSP til smartphone.

René Richard, ledende oversygeplejerske

Administration af TAl-systemer

Klinik for Rygmarvsskader har eendret pa administration og organisering af
TAl-systemer (trans-anal-irrigation). Fremover vil TAl-systemer administreres
af specialsygeplejersker i ambulatoriet i Glostrup. Bestilling af udstyr foregar
alene ved telefonisk henvendelse til disse sygeplejersker. Der tilbydes desuden
TAl-ambulatorium sammesteds, lobende med tre til seks maneders intervaller
med henblik p& at klinikken kan sikre, at patienterne anvender korrekt udstyr
péa korrekt made, og om behovet for udstyret fortsat er til stede. Der er ikke tale
om, at klinikken gnsker at nedprioritere TAl-behandlingen.

Claus Andersen, Klinikchef, Overlaege, dr. med.

Tiltag til rekruttering af l2ger

Vedr. rekruttering af leeger til neurorehabilitering arbejdes der aktivt med at
stotte op om forskellige tiltag. Et af disse tiltag er, at der arbejdes aktivt pa
landsplan med at etablere et *lzegeligt fagomrade i neurorehabilitering” inden
for det neurologiske speciale med deltagelse af repraesentanter fra alle fire hgijt
specialiserede neurorehabiliteringsklinikker inden for bade hjerne-og rygmarvs-
skade og Dansk Neurologisk Selskab. Der er afholdt made i Sundhedsstyrelsen,
som statter op om tankerne. Habet er, at et s&dant laegeligt fagomrade vil kunne
oge tiltraekningskraften blandt lzeger.

Claus Andersen, Klinikchef, Overlaege, dr. med.

Invitation til sommerfest i Hornbaek

Alle tidligere og nuveerende patienter inviteres til sommerfest pa Klinik for
Rygmarvsskader torsdag den 6. juni kl. 17:00. Der bydes pa god mad, musik
og underholdning. Deltagelse koster 125,- kr. pr. person. Hjaelpere deltager
gratis. (Indlagte og personale kr. 60,- pr. person). JI, vin og vand seelges til
rimelige priser. Max. en ledsager. Tilmelding til Jens Bo Serensen, jbs@ryk.dk,
tlf. 20 32 80 33 eller via ryk.dk senest den 20. maj. Grundet et begraenset antal
pladser, sker betaling EFTER bekraeftelse af din deltagelse. Adresse: Havneve;j
25, Hornbaek.

Jens Bo Sarensen

NeuroRehab

Temaet for den kommende konference
Neurorehab 2019 er "Kvalitet i rehabilite-
ring” med fokus pa definering af kvalitet i
neurorehabiliteringen. Gennem tvaerfaglige
preesentationer vil der blive segt svaret p3,
hvordan kvalitet kan defineres, udfordres
og styrkes i neurorehabiliteringen.

Tekst: Birgitte Bjgrkman

Under overskriften "Brugeren som med-
spiller” vil mentorkoordinator Cathrine
Guldberg og RYKs sundhedspolitiske
konsulent Jens Bo Sgrensen i et sym-
posium holde opleeg om inddragelse af
brugeren i rehabiliteringen pé Klinik for
Rygmarvsskader.

Pa konferencen er der en markedsplads
med udbud af stande med rehabiliterings-
teknologier, hjeelpemidler og produkter til
pleje, og i et fordybelsesrum bliver del-
tagerne praesenteret for eksempler péa
igangveerende rehabiliterings- og forsk-
ningsprojekter og kompetenceudvikling
inden for bl.a. uderehabilitering, rehabili-
terende design, teknologier til selvtraening
og kompetenceudvikling af pargrende. Her
vil man bl.a. praesenteres for igangvaerende
projekter pa Klinik for Rygmarvsskader.

RYK vil ogsé veere til stede med en stand
med praesentation af foreningens aktivite-
ter, som understotter rehabilitering af men-
nesker med rygmarvsskade.

Konferencen indledes med en film, hvor de
repraesenterende patientforeninger, herun-
der RYK, forteeller om, hvad kvalitet i reha-
biliteringen betyder for dem som forening.

NeuroRehab 2019 afholdes den 17. juni i
DGI-byen i Kebenhavn. Find info p& rigs-
hospitalet.dk/afdelinger-og-klinikker/neuro/
neurorehab. Arrangeres i samarbejde med
VihTek - Videncenter for velfaerdstek-
nologi, Region Hovedstaden, Klinik for
Rygmarvsskader, RH, m.fl.




..... fra Vestdansk Center for Rygmarvsskade

Nyt fra forskningsenheden

Kort efter nytar startede forskningsprojektet "Magnetisk sti-
mulation af hjernebarken i forbindelse med genoptraening
efter en rygmarvsskade” pa VCR. Her kigger ph.d.- stude-
rende Saren Krogh og andre p4, om man med magnetiske
bglger kan hjeelpe nervesystemet til at “vagne” igen efter en
rygmarvsskade.

Ny-indlagte patienter, som har delvis lammelse i benene bliver
rekrutteret til forsaget, hvor man kombinerer magnetstimu-
lationen med styrketraening. For og efter treeningsperioden
gennemfarer vi en lang raekke tests, som skal afdeekke even-
tuelle forandringer i gangevne, muskelstyrke, udholdenhed,
smerteopfattelse og spasticitet.

Nar resultaterne kommer ind, haber vi at kunne vise, at de

forsegsdeltagere, der far magnetstimulation, har genvundet

mere funktionsevne og har mindre smerte/spasticitet.
Saren Krogh Jensen

Vi kan nu maerke konsekvenserne af besparelserne fra 2018.
Ud over, at vi har mistet en social- og sundhedsassistent, der
var ansat i fysioterapien, har besparelserne ogsé pavirket
ledelsen. Det betyder, at funktionsledelsen er blevet “slanket”
og nu bestér af fire ledere.
Vi har mattet sige farvel til ledende ergoterapeut Susanne
Berner Nielsen. Overfysioterapeut Lasse Thulstrup overtager
ledelsen af ergoterapeuterne saledes, at der nu kun er én
terapeutleder. Klinikchef Henrik S&ngren forsastter som leder
for laegerne og varetager nu ogsa ledelsen af psykologer
og socialradgivere. Afdelingssygeplejerske Jette Ostergaard
Lavgesen forsaetter som leder af det sygeplejefaglige perso-
nale. Forskningsoverlaege Helge Kasch forsaetter som leder
af Forsknings- og udviklingsafdelingen p& VCR.

Lasse Thulstrup, overfysioterapeut

Nyt fraiSCo$S

Klinisk sygeplejespecialist og ph.d.- studerende Randi
Steensgaard er kommet med i ISCoS (The International Spinal
Cord Injury Society) Education Committee. Randi har gennem
det sidste ar vaeret en del af en gruppe, der har haft til opgave
at oprette og udvikle en faellesnordisk, tvaerfaglig uddannelse
NASCIR (Nordic Advanced Spinal Cord Injury Rehabilitation).
Uddannelsen er skraeddersyet til rehabiliterende sundheds-
personale, som arbejder med rygmarvsskadede patienter.
Det er derfor ogsa naturligt, at hun fremover far indflydelse
p& uddannelse i den internationale komite.

Jorgen Vibjerg
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Sangaftener

VCR deltog i januar i et projekt sammen med Viborg Bibliotek
under titlen “Faellessang & feellesskab”. Gruppen madtes fire
ugentlige aftener med to bibliotekarer, der pa forhdnd havde
udvalgt sange og “samtalekort”.

Det blev en stor succes med fremmeade af 12 — 16 patienter
og to mentorer foruden 2 personaler. Aftenerne bad ogsa pa
snak om teksterne og forfatterne. Det er VCRs hab at kunne
genoptage sangaftener til naeste vinter, evt. drevet af en eller
flere mentorer.

Lasse Thulstrup, overfysioterapeut




Status pa cannabis forsegsordning

Den 1. januar 2018 tradte den firedrige forsggsordning med cannabis
lovliggjort til medicinsk brug i kraft. RYK! magasin gor her status lidt

mere end et &r efter.
Tekst: Andreas Vedel Jensen « Foto: Colourbox

er er flere punkter at se p3,

sd i det falgende vil jeg kort

opridse, hvad der er sket

indtil nu, efter at den firedrige
forsagsordning med medicinsk cannabis
tradte i kraft.

Forsggsordningen

Den offentlige debat er stadig man-
gesidet. Eksempelvis bliver legali-
seringsdebatten ofte forvekslet med
forsggsordningens formal, hvilket
ogsa kan veere lidt forvirrende, idet de
trods sammenfald ikke handler om det
samme.

Forsggsordningen handler ikke om en
generel legalisering af cannabis og fri
hash. Forsggsordningens formal er at
afprove, om en delvis afkriminalisering
af brugere, der i forvejen selvmedicine-
rer med cannabis mod f.eks. spasmer
eller smerter, kan afhjaelpe de nega-
tive konsekvenser, som disse brugere
oplever ved keb og brug af et ulovligt
stof som cannabis. Dette gores i prak-
sis igennem laegeudskrevet adgang

til visse cannabisprodukter, der kom-
mer i form af terrede topskud fra can-
nabisplanten. Ordningen har tillige til
formal at gare cannabis tilgeengelig for
patienter i behandling af f.eks. smerter
og spasmer, hvor den hidtidige medicin-
ske behandling ikke har kunnet daekke
patientens behov.

Offentlig konflikt

Et andet fremherskende aspekt af
debatten har drejet sig om konflikten
mellem det politiske og det laegeeti-
ske. Det faktum, at forsggsordningen

er politisk besluttet sammenholdt med
leegernes (Laegeforeningens) etiske
forhold til brug og udskrivning af medi-
cin til patienter, har lige fra begyndelsen
veeret et omdiskuteret emne. Og skaret
ind til benet kan man sige, at der her er
tale om dels en laegeetisk holdning, som
holder sig op p& gaengse protokoller
for lzegemiddelgodkendelse, herunder
kliniske og randomiserede forsgg.

Dels er der tale om en politisk beslut-
ningsproces, der som bekendt enten
forholder sig til holdninger i befolkningen
eller populeere sager.

Og sidst er der tale om en mere prag-
matisk holdning, som ogsa har fod i
begge lejre. Denne holdning udtrykkes
f.eks. af Eskild Colding-Jaergensen, der
er overlaege i Leegemiddelstyrelsen: »Vi
har ikke anbefalet medicinsk cannabis
som behandling, hverken mod kroni-
ske smerter generelt eller neuropatiske
smerter mere specifikt. Det er fuldsteen-
dig klassisk lzegekunst, at man nogle
gange ma forsgge sig med noget, som
maske ikke har meget solid litteratur
bag sig, men som man pa baggrund af
erfaring og viden vaelger, fordi man har
provet andre behandlinger uden effekt,«.
(Kilde: videnskab.dk)

Monitorering af ordningen

| samme traek, som maske skal ses
som en ngdvendig folge af en s&ddan
delvis afkriminalisering, bekendtgjorde
Folketinget, at forsggsordningen samti-
dig skulle observeres og vurderes gen-
nem videnskabelig erfaringsindsamling.
Dette blev der afsat 2 x 5 mio. kroner
til. Henholdsuvis til laegevidenskabelige
forsag og henholdsvis til opfalgning

pé selve forsggsordningens praksis.
Altsa en pulje til undersagelse af speci-
fikke cannabis produkter og en pulje til
undersggelse af ordningens praksis med
udskrivning af r& cannabis preeparater.
En del af midlerne blev bevilget til

et samarbejdsprojekt mellem VCR,
Hornbaek og skleroseklinikker. Dette
projekt er pt. undervejs og vil kort
fortalt undersoge et bredt spektrum

af virkning og oplevelse af et givet
cannabispraeparat.

Ny viden?

Forsegsordningens forskningsmaessige
udbytte har fra flere kanter madt kritik,
bl.a. med at der er afsat for fa midler til
undersagelsesprojekter, saledes at det
reelt vil veere umuligt at fa fremskaffet

ret meget viden, som kan forteelle os
noget sikkert nyt om medicinsk can-
nabis. Séledes lyder det fra Nanna Brix
Finnerup, der forsker i bl.a. medicinsk
cannabis’ effekt pa smerter. (Kilde:
videnskab.dk)

| oplaegget fra Laegemiddelstyrelsen og
Sundhedsministeriet om forsagsord-
ningen hedder det, at projekterne skal
afrapportere deres resultater senest 1.
maj 2020. Forskerne har séledes kun to
ar til at udtaenke undersogelsens prak-
sis, finde forsggspersoner, lave under-
sogelse og analysere og fortolke data.
Disse betingelser kan gore det meget
sveert at komme med skarpe konklu-
sioner. Ikke desto mindre far vi nogle
pejlinger pd eventuel fremtidige behand-
lingstilbud eller videnskabelige forsag.

Perspektiver

Af andre grunde til at indfere forsegs-
ordningen naevnes, ifelge Ellen Trane
Nerby, at forsege at stoppe vaeksten

af salget af cannabis pa det sorte mar-
ked, hvor man ikke kender kvalitet eller
indhold af f.eks. de velbeskrevne aktive
stoffer THC og CBD. Samtidig har der
veeret en del politisk velvilje i forhold til
de forretningsmaessige perspektiver,
idet dyrkelse af cannabis i Danmark vil
kunne skabe nye arbejdspladser. Der er
pr. januar 2019 lempet en smule pa reg-
lerne i forhold til dyrkning for at kunne fa
flere spillere p& markedet, og der er pt.
givet flere tilladelser i Danmark til dyrk-
ning af cannabis.

FAKTA

Indtil nu har over 600 patienter faet
recept p& medicinsk cannabis, udskre-
vet af over 180 lzeger fra hele landet.
Der ydes fra 1.1.2019 tilskud til alle
grupper af brugere, seerligt naevnt ter-
minale cancerpatienter, hvor tilskuddet
er 100%. (Priserne gendres jeevnligt og
kan ses p& medicinpriser.dk.)
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Indkaldelse til

Coloplast er

veert for Ryks
generalforsam,,-ng
2019

RYK indkalder medlemmer til generalforsamling den 25. maj i Humlebaek. Det er Coloplast Danmark, der
er veert ved dagen, som foruden den formelle del byder pé& foredrag og underholdning.

ordag den 25. maj aftholder RYK
Lordinaer generalforsamling, og

Coloplast i Humlebeek lzegger hus
til den og dagens ovrige program.

Opleeg

Dagen indledes med to oplaeg. Dels et
om TAI til tarmtemning ved leege Peter
Christensen og dels et om fallesskab
og bolig ved Lotte Lund, FUTU.

Brug din stemme

Som medlem af RYK er den arlige
generalforsamling din mulighed for at
fa indflydelse pa fx, hvad der skal ske

i foreningen, hvilke omrader der skal
fokuseres p4, arrangementer m.v. Det
er ogsa pa denne dag, at du kan gere
din stemme gaeldende, nar RYK’s regn-
skab skal godkendes og medlemmer af

bestyrelsen vaelges. | &r skal der vaal-
ges naestformand og kasserer samt tre
bestyrelsesmedlemmer. Vores kasserer
gennem mange ar Christian Sgrensen
har valgt at traekke sig fra posten. Vi har
derfor brug for en ny kasserer med lyst
til at gare en forskel for RYK, s& teenker
du, at det er noget for dig, er du vel-
kommen til at kontakte bestyrelsen og
hgrer naermere.

Bestyrelsen opfordrer alle med interesse
til at made op og stille op til de ledige
poster. Kan man ikke veere til stede, kan
man stille op pr. fuldmagt

Beveertning og underholdning

Coloplast vil i Izbet af dagen informere
om og praesentere deres produkter, og
som veert for dagen byder de p4 lidt

godt ved ankomst, kaffe og kage samt

FOREL@BIGT PROGRAM

KI.

KI.
KI.

12.00 — 12.30: Ankomst og let frokost.
Mulighed for at besege Coloplast's stand
12.30 — 12.45: Velkomst ved RYK og Coloplast

middag efter generalforsamlingen. Efter
middagen lover vi god underholdning.

Vi haber at se rigtig mange medlemmer
til en bade faglig og festlig dag. Saet
allerede nu kryds i kalenderen.

P& bestyrelsens vegne
Helle Schmidt, formand

Der udsendes brev til alle medlemmer
medio marts med praktisk information
om tilmelding, mv. Se ogsa ryk.dk.

FOREL@BIG DAGSORDEN

Valg af dirigent

Valg af stemmeteellere

Beretning

Forelzeggelse af revideret regnskab
Indkomne forslag

O 2

Valg af naestformand (Keld Jensen
genopstiller) og tre bestyrelses-

medlemmer (Jens Bergstrom er
tradt ud)

12.45 - 14.30: Opleeg om Feellesskab & bolig v/Lotte Lund, FUTU 7. Valg af suppleanter
- med seerlig fokus pa seniorer med rygmarvsskade 8.
Oplaeg om TAI v/ lzege Peter Christensen 9.
- nyeste viden om effekt og behov ved tarmtemning

Valg af to revisorer og suppleant
Fremtidigt arbejde
10. Eventuelt

KI. 14.30 — 14.45: Pause

Kl. 14.45 - 16.00: Generalforsamling

KI. 16.00 — 16.30: Pause med kaffe og kage

Kl. 16.30 — 17.45: Generalforsamlingen, fortsat

Kl. 17.45 — 18.15: Pause med mulighed for at besgge Coloplast stand
Kl. 18.15 — 20.00: Middag, musik og hyggeligt samvaer

Kl. 20.00 — 22.00: Underholdning

Forslag, som wenskes behandlet pa
generalforsamlingen, skal skriftligt sen-
des til RYK og veere i haende senest den
27. april. Sendes til: Johnny@ryk.dk. Fra
den 11. maj ligger endelig dagsorden,
beretning, regnskab, mv. pa ryk.dk.

Invitation til AlterG arrangementer

| samarbejde med Fysiodema fortsaetter RYK raekken af fyraftensarrangementer rundt i landet om gangtreaening med ryg-
marvsskade i AlterG. Afholdes falgende steder i landet:

28. marts: Proaktiv Sundhedshuset, Gronlandsvej 1, Horsens

FTO, Thulevej 14, Odense

Fysium, Sct Jergens Park 66, Naestved

25. april:
9. maj:
Flyer med program og info er udsendt sammen med dette RYK! magasin. Tilmelding pé& ryk.dk. Begraensede pladser, s& hurtig
tilmelding tilrddes. Spergsmal til arrangement: Cathrine Guldberg, mail: cathrine.guldberg@gmail.com




RYK undersggelse om TAI:

Udfordringer med
udstyr til tarmtemning

| lgbet af foraret vil RYK gennemfare en sparge-
skemaundersggelse om brug af TAl for at fa et
billede af vilkarene i det regionale og kommunale

system.

Tekst: Stig Langvad

i ved, at der er en
del personer med
en rygmarvsskade,

der har eller far problemer
med deres tarm. Vi ved
ogs3, at det er muligt at
finde lgsninger, der gor
det muligt for den enkelte
at leve det liv, som han
eller hun ensker at leve,
med sikker deltagelse
under uddannelse, i
erhverv og i fritiden. Vi ved
samtidig, at det ikke er
alle, der far adgang til de
bedste og mest nedven-
dige behandlingsredska-
ber eller hjaelpemidler, der
kan afhjaelpe problemer
med afferingsinkontinens
og forstoppelse, til trods
for, at de er veldokumen-
terede savel medicinsk
som sundhedsgkonomisk.
Det geelder fx adgang til
analirrigationssystemer

(skyl).

Manglende adgang

Behandlingsredskaber,
som fx analirrigations-
systemer, skal leveres fra
regionerne, mens hjeelpe-
midler, som fx Microlax
og Klyx, skal leveres fra
kommunerne. Men seerligt
behandlingsredskaber

fra regionerne leveres

ikke i det omfang, der er
behov for. Den manglende
adgang til rette lasning er
i strid med ambitionerne
om at have et sundheds-
vaesen i verdensklasse og
faktisk ogsé artikel 25 i
handicapkonventionen.

Spergeskema

RYK vil gerne undersage
typen og omfanget af
tarmtomningsproblemer
samt adgangen til de nod-
vendige behandlingsred-
skaber eller hjeelpemidler
blandt medlemmerne. Det
vil give RYK bedre mulig-
hed for at argumentere for
bedre adgang til den ngd-
vendige og bedste lgsning
for den enkelte. Derfor vil
RYK i lgbet af foraret gen-
nemfare en spgrgeske-
maundersggelse blandt
medlemmer, s& RYK kan
fa den ngdvendige infor-
mation om vilkarene i det
regionale og kommunale
system.

Haber pa besvarelser

Det er RYKs hab, at

s& mange medlemmer
som muligt vil besvare
spgrgeskemaet. Jo
storre svarprocent, jo
staerkere star RYK, nar
der skal argumenteres
for problemfri adganag til
behandlingsredskaber
eller hjaelpemidler i forbin-
delse med handtering af
tarmtemning.

P& ryk.dk vil der snarest
muligt blive lagt et sparge-
skema op, som RYK haber
medlemmerne vil besvare,
sd vi kan fa et billede af de
kommunale og regionale vil-
Kkér blandt RYKs medlemmer.
P4 RYKs generalforsam-
ling holder professor Peter
Christensen oplaeg om TAI.

Invitation til workshop:

Fellesskab & holig

Hvordan vil du gerne bo, nar du bliver seldre? RYK inviterer til
en workshop den 24. april om faellesskab & bolig.

RYK hgrer ofte om medlemmer, der er utrygge ved udsigten til
at skulle finde en egnet bolig i det rette feellesskab, nar alderen
begynder at trykke. Maske er du en af dem, der g&r og dremmer om
fremtidens bolig og har gjort dig tanker om en boform, der bade kan
rumme faellesskab og tryghed og give plads til et aktivt (seldre)liv?

Med stette fra Realdania og DUOS afholder RYK onsdag den 24. april
et eftermiddags- og aftenarrangement i Handicaporganisationernes
Hus i Taastrup. Her far 50 - 60 medlemmer mulighed for at drofte,
hvordan vi allerhelst vil bo, og hvem vi gnsker vi at bo sammen med,
nar senioralderen melder sig. Hvordan kan vi tilrettelaegge boligen
og dens faellesskaber, s tryghed aflgser utryghed?

Processen faciliteres af konsulenter fra innovationsbureauet Futu,
og undervejs bydes der pé lidt mad og drikke.

Saet allerede nu kryds i kalenderen:
24. april: Handicaporganisationernes Hus, Tastrup

RYK udsender invitation med posten med program og yderligere
info om arrangementet medio marts.

Tilmelding pa ryk.dk. Alle medlemmer er velkomne. Pladserne for-
deles efter farst-til-malle-princippet, sa vil du veere sikker pa at fa
en plads, sa skynd dig at tilmelde dig. Spergsmal til arrangement:
Stig Langvad pa mail: stla@outlook.dk.

Invitation til

Fyraftensmeder om hiler

Sammen med Langhgj inviterer RYK til fyraftensmader i
Aarhus og Redovre med fokus pa biler og lovgivning.

Skal du snart sege bil? Kender du betingelserne for bevilling? Er du
i tvivl om daekning af merudgifter i forbindelse med din bil? Disse
og andre spergsmal vil afdelingschef i Dansk Handicap Forbund,
Jeppe Kerckhoffs svare pa i et opleeg ved fyraftensmeader, som RYK
afholder sammen med Langhgj i bade Redovre og Aarhus.

Ankomst fra kl. 16.00 med programstart kl. 16.50. Undervejs bydes
der p& mad og drikke.

Seaet allerede nu kryds i kalenderen:
30. april: Langhgj i Redovre
2. maj: Langhgj i Arhus

Alle medlemmer af RYK modtager med posten en invitation medio
marts med naermere info om arrangementet og tilmelding.

Tilmelding pa ryk.dk. Spergsmal til arrangement: Thomas Blond
Nissen, marketingsansvarlig, Langhej pd mail: tbn@langhoej.dk.
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Nekrolog: Thomas Leonard Gertz
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fter leengere tids sygdomsforlgb sov

Thomas Leonard Gertz stille ind tors-
dag den 14. februar. Thomas var blandt
meget andet tidligere naestformand for
RYK samt RYKs kloge it-mand gennem
mange ar. Thomas blev 50 &r.
Jeg vil frem for alt huske Thomas som den
gaeve mand, der turde give sig i lag med
hvad som helst. Hans videbegaer var stort,
og det bragte ham vidt omkring — seerligt
inden for motorer og teknologi.
Thomas blev rygmarvsskadet i sin taxa,
men det skreemte ham ikke fra den moto-
riserede verden. Da jeg mgdte ham for-
ste gang, var han ferer af motorbaden,
der trak RYKSs kursister pa vandski ved
Egmont Hgjskolen. Senere i livet uddan-
nede han sig til kereleerer, ligesom han
kabte et fly og forsegte sig med pilot-
licens. Sidstneevnte blev dog stoppet af
bureaukratiet, der ikke var klar til piloter
med lamme ben. Til tider var Thomas
forud for sin tid.
For knap fire ar siden fik Thomas konstate-
ret tre tumorer i hovedet. Flere operationer
satte sit praeg, og Thomas kom i el-stol,
fik en darlig arm og det kneb med tale

- Thomas deltog selvfalgelig med egen
gravko, da RYK ville bygge eget spinalcenter
ved Rigshospitalet i 2007. Privatfoto.
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og herelse. Men Thomas var heldigvis
stadig Thomas, s& nye interesser blev
fundet og fulgt med stor entusiasme. Hvor
andre havde givet op, s& Thomas nye
muligheder.

Ikke mange kan male sig med den
maskinpark, som Thomas har besiddet:
Motorbad, beachbuggy, Bobcat gravko,
ATV, kassevogn, Lincoln Continental 1973,
VW Lupo, Audi undervisnings hyrevogn,
et stk. fly, modeltog samt remote styrede
modelbiler, traktorer, lastvogne, helikopter
& gravkeer. Leeg dertil et ocean af com-
putere med udstyr, 3-d printere og keem-
peakvarier. Der var altid noget nyt at se
hos Thomas. Han udlevede legedrengen i
sig selv til fulde gennem sine hobbies. Eller
som en ven sagde: Thomas var sker pa
den fede méade.

I RYK var Thomas kendetegnet ved sin
ansvarlighed og sit befriende ligefremme
vaesen. Thomas sagde sin mening uden
seerlige omsveb, men samtidig gerne med
et afvaebnende smil. Sa var potentielle
kriser afveerget, luften renset og vi kunne
komme videre. Thomas laste sine opgaver
med stor pligtopfyldelse. Han sad i RYKs
bestyrelse i mere end 10 ar — det meste

af tiden som naestformand. Ikke fordi han
havde en lille formand i maven, men fordi
Thomas sa en opgave, der skulle lgses

og ingen, der stod i kg efter at gore det.
Nar formanden sé var vaek, sa kunne
vedkommende regne med, at Thomas

var en ansvarlig stedfortraeder. Men forst
og fremmest var Thomas vores geniale
it-mand. Han forte simpelthen RYK ind i
it-alderen.

En anden detalje, mange af os forbin-

der Thomas med, er ungkarle-mad.
Grontsager var for Thomas, hvad sko er
for en benamputeret — overfladigt. Var der
ked, kartofler og sovs, sé var madpyra-
miden opfyldt. En gang var Thomas pd
besag hos mig og blev tilbudt aftensmad.
Han sa sjov ud, da han hgrte, at menuen
hed borsjtj — russisk redbedesuppe.
Thomas blev til middag, men lur mig om
ikke McDonald’s fik besgg pa vej hjem.

Vi er mange, der vil savne Thomas’ gode
humer, hans ukuelige gédpamod, hans
viden og hans erlige vaesen. Aret vaere
Thomas’ minde.

Jens Bo Sarensen

Tekst: Birgitte Bjgrkman

Den 27.-29. maj afholdes ESCIF
kongres, hvor de europziske ryg-
marvsskadeorganisationer samles
i Gateborg. Ogséa fagpersoner med
interesse for rygmarvsskader invite-
res til kongressen, som organiseres
af den svenske organisation RTP
og Goteborgs Kompetencecenter
for rygmarvsskader sammen med
ESCIFE.

Hvert &r har kongressen et tema, og
dette ars tema er 'Empowerment -
viden er magt’. Med fokus pé deling
af viden og indsigt har ESCIF komi-
teen inviteret medlemslandene til at
bidrage med erfaringer.

RYK er repraesenteret p& kongressen
og har derudover fremsendt abstract
om RYKs nye video (lzes artikel pa
side 20), som vil blive preesenteret
med mundtligt oplaeg og visning for
de europaeiske kollegaer. Derudover
bliver der en mulighed for, at RYK
kan praesentere mentorordningen
med opleeg eller poster.

Ogsé forskere og behandlere invi-
teres til at holde opleeg, og i ar
deltager bl.a. Lisa Harvey, som
er fysioterapeut og professor ved
Sydney School of Medicine. Hun
vil forteelle om sit arbejde med ele-
arnSCl.org, som er en webbaseret
undervisnings- og uddannelsesplat-
form udviklet af ISCoS og ferende
internationale fagfolk inden for ryg-
marvsskader. Fra Cleveland i USA
kommer Dr. Kim Anderson-Erisman
og taler om betydningen af ryg-
marvsskadedes involvering i forsk-
ningsprojekter, og hvorledes de kan
biddrage til forskningen.

Derudover er kongressen en god
ramme for erfaringsudveksling og
vidensdeling for de mange europeei-
ske repreesentanter, der kommer fra
33 nationale organisationer fordelt pa
28 lande.

RYK! magasin nr. 3.2019 bringer en
reportage fra ESCIF kongressen.



lllustration: John @. Kristensen

| de kommende numre vil RYK! magasin saette
fokus pa PARAdoxer. Og laeserne inviteres med
til at deltage. Har du oplevet noget paradoksalt
— det veere sig kontroversielt, underligt eller
tankevaekkende, sa del din oplevelse med
RYKI!s leesere. Det kan veere regler og vilkar for
et liv med en rygmarvsskade, eller det kan veere
i vores mgde med andre mennesker og vores
omgivelser. Méaske vil det blot give anledning
til refleksion og et godt grin, og maske vil det
give anledning til en politisk aktion for at fa det

&ndret til det bedre.

P-Paradox:

Langt de fleste laesere af RYK! magasin
har ret til at parkere pa de reserverede
parkeringspladser, der kun mé& benyttes,
hvis man har det bla skilt udstedt af DH
- Brugerservice.

Formalet er at sikre alle karestolsbru-
gere og gangbesveerede adgang til at
kunne parkere taet ved de faciliteter,
de skal benytte, sa det er muligt uden
store fysiske anstrengelser at komme
fra og til bilen til det sted, hvor den
enkelte skal hen. Og ikke mindst sikre,
at de har plads til ind- og udstigning.
Skiltet er personligt med billede og
kontrolnummer.

Skiltet og parkering er ikke uden udfor-
dringer og Paradoxer.

Det er et Paradox, at nogle stjaeler
et skilt. Selv om det er ulovligt, er der
noget, der tyder p4a, at det kan betale
sig. Straffen ma ikke vaere hyppig og
hard nok til at forebygge, hvilket i sig
selv er et Paradox.

Det er et Paradox, at kortet bliver udlant
til familie, venner eller ansatte, som her-
efter benytter de saerlige, reserverede
parkeringspladser, hvilket er i strid med
reglerne.

Det er et Paradox, at de, der er afhaen-

gige af adgang til parkeringspladserne,
ikke kan forstd, at praksis med at udlane
et skilt er med til at forhindre andre i at
kunne komme taet pa de faciliteter, de
har behov for — og jo flere, der falger
denne praksis, jo flere bliver ramt af ikke
at kunne finde ledige pladser. Og jo, det
forekommer, at der er nogle, der udlaner
deres skilt.

Det er et Paradox, at familiemedlem-
mer til personer med et parkeringsskilt
kan finde pa at benytte skiltet til private
formal, eller nar der skal handles ind.
Det er i strid med reglerne at benytte
de saerlige parkeringspladser, uden at
ejeren af skiltet er med eller skal hentes.
Det er helt grotesk, at de personer, der
skulle vide, hvad det betyder, nar der
ikke er ledige parkeringspladser, kan
finde pa at bryde reglerne og derved
gore det vanskeligere for andre at kunne
fa adgang til de seerligt reserverede
pladser.

Det er et Paradox, at ogsa ansatte hos
mennesker med en BPA, i bofaelles-
skaber eller pd institutioner kan finde
pa at hente et parkeringsskilt hos deres
arbejdsgiver eller beboere og benytte
dette til parkering i strid med reglerne,
nar de fx skal kgbe ind til aftensmaden.
Ogsa de ber vide, at det har konse-
kvenser for andre, ligesom at det er i

strid med reglerne. Der er noget, der
tyder pa, at det ikke er forbundet med
tilstreekkelige sanktioner at stjeele eller
misbruge det saerlige parkeringskort,
eller at der ikke er en tilstraekkelig viden
om, hvilke konsekvenser det har, nar
nogle misbruger skiltet.

Det er et Paradox, at der tilsyneladende
er behov for informationer om baggrun-
den for udstedelsen af skiltet og eksi-
stensen af de saerlige parkeringspladser.
Ejerne af skiltet har pligt til at serge for,
at det ikke bliver misbrugt — samtidig
med at politiet og andre myndigheder er
forpligtet til at gribe ind, nar det konsta-
teres, at skiltet bliver misbrugt.

Det er vigtigt at vaerne om det saerlige
parkeringsskilt, for hvis det ikke respek-
teres og benyttes korrekt, vil det blive
sveerere at forhindre misbrug, og derved
vil antallet af ledige, reserverede parke-
ringspladser falde med negative konse-
kvenser for deltagelse i samfundslivet
for dem, der retmaessigt er blevet tildelt
denne handicapbetingede fordel.

Stig Langvad

Bidrag til PARAdox sendes til RYKs

redaktor: redaktion@ryk.dk.
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1. Hvor hgrte du om RYK fgrste gang?

Jeg horte forste gang om RYK i efteraret
1986. Jeg meldte mig ind i foraret 1987,
hvor jeg var til mit farste weekendsemi-
nar pa Skt. Knudsborg (DHFs tidligere
kursus- og feriecenter).

2. Hvad fik dig til at engagere dig i RYK?

Jeg synes, at RYK har en vigtig funktion
for mennesker med rygmarvsskade
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Foto: Birgitte Bjerkman

med sit sundhedspolitiske arbejde og

sit fokus pa medlemmernes inklusion

i samfundet, hvor vi viser, at vi er lige-
veerdige over for alle. Det er vigtigt for
mig, at vi bliver set som en aktiv gruppe
i samfundet. Derfor stiller jeg ogsé gerne
op som repraesentant for RYK, som

star mit hjerte meget nzer, for at gere en
forskel.

| de kommende numre af RYK!
magasin bringer vi en praesen-
tation af RYKs bestyrelses-
medlemmer og tillidsfolk, der
vil fortzelle leeserne om deres

forhold til RYK, om det, de gnsker
at seette fokus pa, og om deres
visioner for RYKs fremtid.

| dette nummer har redaktionen
bedt bestyrelsesmedlem i RYK
Kenneth Orbaek om at svare pa
de 10 stillede spgrgsmal.

3. Er der et eller flere fokusomrader,
der har din szerlige interesse?

Arbejdsmarked, sport, ulandsarbejde,
og det at kunne vise/bevise, at jeg kan
klare mig selv uden hjeelp (i hvert fald
ikke alt for meget hjeelp). Det er dog
gennem arene gaet op for mig, at uden
hjeelp nogle gange, sé kan jeg ikke klare
mig s& godt alligevel.

4. Hvorfor har det/de din
seerlige interesse?

Arbejdsmarkedet: Jeg synes, at vi alle
har pligt til at bidrage til samfundet, ud
fra de muligheder vi har. Jeg har inter-
esse i arbejdsmarkedspolitik, seerligt
den nye fleksjobreform, som jeg mener,
er uvaerdig for dem, der har den. Jeg vil
gerne veere med til at finde frem til en
bedre reform, som sikrer, at det bliver
mere respektfuldt at ga pa arbejde,
bade for arbejdstager, arbejdsgiver og
kollegaer. Det er nodvendigt.

Sport: Jeg elsker sport og kan godt lide
at veere den bedste inden for den sport,
jeg udgver.




5. Har dit engagement i RYK faet
betydning for dit personlige liv?

Ja. Stor betydning. Jeg har faet skabt
et stort netveerk til rigtig mange menne-
sker, og jeg har ogsé faet mange venner
over hele landet. Ja, s&gar hele verden.
Jeg faler ogsa, at jeg har faet mulighed
for at gore en forskel for noget, som
betyder meget for mig.

6. Hvad betyder RYK for dig i dag?

Alt er maske meget sagt, men rigtig
meget. Jeg kommer til s& mange arran-
gementer som muligt, og nogle gange
har jeg vaeret med som arranger, bl.a. af
RYKs sommerkursus, Uge 30, der hol-
des pa Egmont Hajskolen i Hou. Et sted,
jeg holder meget af at komme til.

7. Hvilke tanker gor du
dig om RYKSs fremtid?

Gennem RYKSs historie har vi flere gange
debatteret vores forenings tilharsforhold
og selvstaendighed. Men jeg tror pa, at
vi harer til under DHF. De har en steerk,
politisk indflydelse. Jeg kunne godt
elske ideen om, at vi havde vores eget
“klubhus” forskellige steder i landet,
hvor RYKs medlemmer kunne mades,
lave mad sammen, treene sammen og
som vi kunne henvise nyskadede til og
derigennem bidrage til deres socialise-
ring efter rehabiliteringen.

8. Er der noget, som du savner hos RYK?

Ja, foreningstilholdssteder, hvor man
kunne komme dognet rundt under kon-
trol med treeningsmuligheder. Det er lige
for, at jeg vil mene, at vi skal have noget
a la Scleroseforeningens traenings-
steder i Haslev og Ry, hvor man kunne
komme en maned og traene. Taenk,

hvis vi kunne tiloyde dem, som ikke

kan komme til kontrolindlaeggelse pa
Klinik for Rygmarvsskader og Vestdansk
Center for Rygmarvsskade, at de kunne
komme hos os?

9. Hvilke gnsker og visioner
har du for RYK?

Jeg ansker et godt samarbejde med
dem, som har samme interesse for
vores medlemsgruppe. For med samar-
bejde kommer vi lzengst. Men det skal
veere et ligeveerdigt samarbejde. Og sa
ensker jeg, at vi var gkonomisk uaf-
haengige, og som skrevet tidligere, at vi
havde vores eget sted.

10. Neevn tre gode grunde til
at veere medlem af RYK

1. Vi har et godt socialt samveer og et
godt sammenhold. Vi er neesten som en
familie.

2. Sommerkurset Uge 30 pa Egmont
Hojskolen, weekendseminarer og
arrangementer sammen med vores
sponsorer.

Tegn annonce i RYK! magasin

3. Vi arbejder for bedre forhold omkring
behandling, rehabilitering og kontrol.
Og sa vil jeg tilfaje en fjerde god grund
til at vaere medlem af RYK

4. Medlemmer har adgang til en
bisidderordning via Dansk Handicap
Forbund.

BLA BOG

Kom til skade i 1986. Uddannet boghol-
der i Dansk Industri og civilokonom H.D.
i finansiering. | de seneste otte ar ansat
i Huset Venture. Har haft posten som til-
lidsmand med kendskab til arbejdsmar-
kedet iszer inden for fleksjob omradet.
Interesse for ulandsprojekter med fokus
péa opstart af sma virksomheder. Er vild
med sport. Har spillet korestolsbasket,
udovet siddende vandski (vandt solv
ved VM i Frankrig i 1995) og i dag aktiv
i holdsporten paracurling (vandt selv i
Skotland i 2005). Er mentor pa Kilinik

for Rygmarvsskader og bisidder i Dansk
Handicap Forbund. Derudover lidt af en
livsnyder.

| naeste nummer stiller RYK! maga-
sin samme 10 spgrgsmal til et andet
bestyrelsesmedlem i RYK.

Som annoncer nar du ud til en malgruppe, som har et stort behov for at holde sig
ajour med ny viden om emner som hjaelpemidler, serviceydelser, behandling, rejser
og fritidsliv, forskning og familieliv. Samtidig stetter du RYK med udgivelsen af bladet.
Der ydes rabat ved bestilling af flere indrykninger.
Kontakt: Mediachef Hanne Qvistgaard, tIf. 7610 1142 eller mail: hq@rosendahls.dk.




Berne- og socialministeriets handicappolitiske redegerelse

2018 udkom inden arsskiftet, og den er veerd at kaste et

blik pd, mener Dansk Handicap Forbunds landsformand

Susanne Olsen:

- P& trods af mange gode initiativer, s& ser vi mange udfor-
dringer — ogsa pa de omrader, som

er nzevnt i redegerelsen. Det vil

vi selvfelgelig blive ved med at
minde politikerne om. Vi seetter
dog stor pris pa denne samlede
fremstilling, som inddrages og
anvendes aktivt i det handicap-
politiske arbejde i vores forbund,
og jeg vil opfordre medlemmer
og andre interesserede til at
lzese redegorelsen.
Hvert andet ar udgiver Barne-
og Socialministeriet en samlet
beskrivelse af handicapomra-
dets initiativer og loveendrin-
ger, som tager afsaet i FN’s
Handicapkonvention og udar-
bejdes i samarbejde med en reekke ministerier pa
tveers. Laes redegerelsen pa socialministeriet.dk
BB

Valg for alle

Mange mennesker med handicap har udfordringer, nar krydset
skal saettes. Men alle mennesker skal have mulighed for at udeve
deres demokratiske ret, og derfor har Det Centrale Handicaprad
udgivet en ny pjece til alle landets kommuner.

Pjecen “Valg for alle” giver forslag til, hvordan deltagelse i valg kan
forbedres og indeholder gode rad til kommunerne om, hvordan
de kan sikre lige adgang til stemmeurnerne for mennesker med
handicap.

- Med pjecen "Valg for alle” giver vi kommunerne gode rad til kom-
munikation mellem valgtilforordnede og borgere med handicap. Vi
kommer ogsé med en reekke anbefalinger til indretning af stem-
melokaler, skriftlig, visuel og online information om valgets udfe-
relse og specifikke anbefalinger om adgangen til at brevstemme,
forteeller radets formand Liselotte Hyveled. Pjecen kan man hente
pa dch.dk

BB

Dansk VM i parasurfing

Har man sagt parasport og surfing,
har man ogsé& sagt Bruno Hansen.
Den 47-arige danske atlet viste ved
VM i parasurfing, der fandt sted i
Californien i december sidste ar,
hvorfor han de senere &r er synonym
med sporten. Med sikring af VM gul-

det i Californien, er det fierde gang i
traek, at Bruno har siddet gverst pa
VM skamlen med guldmedaljen om
halsen, hvilket ingen andre paraat-
leter i verden har preesteret.

Forbillede for andre

Foruden gleeden ved igen at kunne
kalde sig verdensmester er der ogséa
en anden vigtig motivation for hans
deltagelse i ar.

- Jeg er beeeret over at vaere néet til
et punkt, hvor de yngre generationer
ser op til mig. Forhdbentlig kan jeg
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veere et forbillede

for de lovende,

unge atleter, siger

Bruno til det internationale surfing-
forbunds hjemmeside efter sejren.

@nsker at hgjne niveauet

Bruno, der mistede farligheden
i benene, da han for 20 ar siden
braekkede ryggen i et trafikuheld,
gnsker ogsd med sin deltagelse
at veere med til at hgjne niveauet
i parasurfing, og at der kommer
starre anerkendelse for atleternes
praestationer.

- Jeg synes ikke, at parasurfing bli-
ver taget serigst nok rundt om i ver-
den. Nogle af os surfer pa bglger,
som oprejste surfere ikke kan klare,
fortaeller Bruno til parasport.dk.

| forleengelse af dette p&peger Bruno

til parasport.dk, at der er masser af
seveerdig underholdning i parasur-
fingen, som ogsad burde fremme
serigsiteten omkring sporten.

- Rigtig mange elsker at se parasur-
fing, fordi det er anderledes, og de
deltagende har keempet og stadig
kamper en daglig kamp med deres
udfordringer.

| forbindelse med Bruno Hansens
VM-deltagelse har Parasport
Danmark med DSRF’s optagelse
i Danmarks ldraetsforbund tildelt
okonomisk stotte til at deekke dele
af Brunos udgifter forbundet med
mesterskabet.
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Nye retningslinjer for akut spinal stabilisering

Siden 2017 har faglige selskaber og miljger kunnet sgage midler
fra NKR-puljen til at udvikle nationale, kliniske retningslinjer.

- Vi er glade for, at de Nationale, Kliniske Retningslinjer nu kan
udarbejdes uden for Sundhedsstyrelsen, og at de faglige sel-
skaber har faet muligheden for at udarbejde et evidensbaseret
produkt, der undersgger de kliniske problemstillinger, som de
finder relevante, forteeller centerchef for Evidens, Uddannelse
og Beredskab i Sundhedsstyrelsen, Henrik Stig Jergensen.
Den forste puljefinansierede, nationale, kliniske retningslinje,
der er udgivet, er ”Spinal stabilisering af voksne traumepatien-
ter i Danmark”. Retningslinjen er udarbejdet af en tveaerfaglig,
national specialistgruppe med overlaege Christian Maschmann
fra Dansk Selskab for Akutmedicin som formand og indeholder
en raekke anbefalinger til spinal stabilisering af voksne traume-
patienter i Danmark.

Gennem flere artier har man provet at “immobilisere” traumepa-
tienter i de tilfeelde, hvor der var bekymring for mulige, sekun-
dezere rygmarvsskader med bl.a. stiv halskrave og spine board.
Det nye i retningslinjen er, at der anbefales imod brugen af bade
stiv halskrave og spine boards (hardt fikseringsleje), som der
ellers har veeret praksis for. | stedet anbefaler man vakuum-
madras, idet det er erfaret, at vakuummadras medferer faerre
skadevirkninger for patienterne.

- Det er positivt, at den farste puljefinansiererede retningslinje
er mundet ud i en retningslinje af hgj kvalitet, der vil forbedre
behandlingen af en sérbar patientgruppe, forteeller Henrik Stig
Jorgensen.

Puljen til NKR er malrettet de faglige selskaber og miljger pa
sundhedsomradet, som kan sgge midler til at udarbejde egne
nationale, kliniske retningslinjer baseret p4 GRADE metoden.
Formalet er at udbrede de Nationale Kliniske Retningslinjer, s&
sundhedspersonalet far den nyeste forskning og viden, og man
samtidig understgtter en ensartet behandling af hgj kvalitet.
BB / Kilde: Sundhedsstyrelsen

Folketingsvalg 2019

Senest den 17. juni skal vi vaelge folketingets 179 medlemmer.
Veaer med til at synliggere mennesker med funktionsnedsaettelse
ved Folketingsvalget 2019. Frem til valgdagen er der mulighed
for at give kommende folketingsmedlemmer en steerkere forsta-
else og sympati for vores udfordringer i forhold til tilgaengelig-
hed, sundheds- og socialomradet samt uddannelse og erhverv.
Mead op til valgmader og debatarrangementer i forbindelse med
valget og stil spergsmal til sager, der er veesentlige for men-
nesker med en funktionsnedszettelse.
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Cannabis draeber resistente bakterier

Udvikles resistente bakterier i et sar, vil en infektion vaere sveer at
behandle. Men nu tyder ny dansk forskning pa, at cannabis kan
veere et vaben.

Den danske forsker Janne Klitgaard har laenge haft fokus pa at finde
lgsninger pa udfordringen med antibiotikaresistens i bakterier -
primaert i stafylokokker. Gennem sin forskning pa Klinisk Institut og
Institut for Biokemi og Molekylaer Biologi ved Syddansk Universitet
har hun bl.a. set neermere pa hjeelpestoffer. Ved at benytte can-
nabidiol (CBD) fra cannabisplanten som hjzlpestof og blande det
med et kendt antibiotikum ses, at cannabis har en evne til at sla
resistente bakterier ihjel.

-Vived en hel masse om, hvad CBD kan, vi ved maske bare ikke h
preecist, hvordan det virker. Vi ved, at nar vi kombinerer CBD
antibiotika, kan vi sla bakterier ihjel med det. Ret effektivt. D,
vi taget patent pa. Det, vi eri gang med nu i samarbejde me
Plesner Pontoppidan fra Canna Therapeutic, er at preve at fi
af virkningsmekanismerne. Hvordan er CBD med til at sla ba
ihjel - sddan helt inde pa det molekylaere plan? Hvad er det for n
mekanismer i bakterien, der bliver edelagt af det?, forteeller Jan
Klitgaard til JydskeVestkysten.

| Odense er forskerholdet nu i gang med at udvikle en creme, der
bestar af antibiotikum og CBD-stoffet og som forhabentlig kan blive
et effektivt vaben mod sarinfektioner med stafylokokker. Men cre-
men kan ikke kebes om et par maneder. Janne Kudsk Klitgaard
forteeller til JydskeVestkysten, at det sandsynligvis vil tage fem ar
at fa cremen udviklet.

- Det kraever studier, hvor man tester det her nye stof over for de
gamle, og hvor man ogsa tjekker, om folk bliver helbredt og ikke
far forskellige bivirkninger. Men formentlig bliver processen nem-
mere, fordi det er kendte stoffer, der er i cremen. Det er ikke et nyt
opfundet stof, som ingen kender til, slutter Janne Kudsk Klitgaard
til JydskeVestkysten.
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Svenske webinarer om rygmarvsskader

Det svenske videnscenter, Ryggmargsskadecentrum Géteborg
udvikler og spreder viden om rygmarvsskader. P4 deres hjem-
meside kan man se webinarer, og de er ganske interessante.
Man kan se et om at &ldes og samtidig holde sig sund og aktiv
med en rygmarvsskade. Dette er i samtale mellem lsegerne
Sophie Jorgensen og ergoterapeuten Ulrica Lundstrom. Et
andet webinar handler om "kur, behandling og rehabilitering”: er
de hinandens modsaetninger, eller kompletterer de hinanden?
En samtale mellem neurolog og professor i rehabiliteringsme-
dicin Richard Levi og Gunilla Ahrén Gunilla, som er projektleder
p& Ryggmargsskadecentrum Goteborg. Deres webinarer kan
man se pa deres hjemmeside: ryggmargsskadecentrum.se, og
der bliver lagt et nyt op ca. hver tredje méaned.
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