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S Qufora

Your life. Our inspiration.

Er det tarmen der styrer dig?
Eller styrer du tarmen?

Tarmskylning med vand er en naturlig og
hygienisk metode til at styre funktionelle og
neurogene tarmlidelser, sasom kronisk faekal

inkontinens og/eller forstoppelse.

Mange mennesker synes at det er nemt at skylle lige fra starten, og

deres tarmsymptomer forbedres meget hurtigt. For andre kan dette
tage lidt laengere tid. At leere noget nyt kan kraeve en smule gvelse,

men resultaterne vil vaere besvaeret veerd.

En Igsning til skylning af tarmen kunne vaere Qufora IrriSedo Cone
som er enkel og hygienisk.

Qufora IrriSedo Cone er et tarmskylningssystem med nem og = =5
enkel handtering, og en rektal konus med hydrofil belaegning, = E’:
som hurtigt aktiveres i vand. S =0

< g
Qufora IrriSedo Cone er velegnet til personer, der kan sidde pa Lo o
toilettet og selv kan holde konus i endetarmen, mens vandet .
pumpes ind.
Kontakt din laege eller sygeplejerske - eller den klinik
du er tilknyttet og find ud af om tarmskylning med
Qufora IrriSedo Cone er en lgsning for dig.
® .
Qufora IrriSedo Cone

Distribueret af

OneMed A/S

TIf.: 86 109 109

Mail: info.dk@onemed.com
Website: www.onemed.dk

Qufora® is a registered trademark of Qufora A/S. ©02/2022.
All rights reserved Qufora A/S, 3450 Allergd, Denmark.
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Tips&Tricks

Ud i naturen

Livet med diabetes

Usynlige skader kan ogsa give ar

Du har vilien, sammen finder vi vejen!
Forskning: Her gar de lamme
Forskning: Spinaloperation pa gris
LION projekt: Lovende resultater
Qufora Egmont Open: Et unikt feellesskab
Nyt initiativ: Kerestolsteknik
Kateterforsgg

Smerter: Professor skal lose mysteriet
Ny allliance for fokus pa tryksar
Laeserbrev: LION projektet

Ny sundhedsreform

Ny definition pa rehabilitering
Hjeelpeordning: Hajaktuel konference
Videoer: Bliv klogere pa TAl

Wings for Life App Run

Reportage: NoSCoS 2022

Nyt fra Afdeling for Rygmarvsskader
Nyt fra Vestdansk Center for Rygmarvsskade
Kort Nyt

A

Udi natdren'

N

Kaere laeser

Forskning i rygmarvsskader er et altid interes-
sant og vedkommende emne i RYK! magasin.
| en artikel forteeller lektor Erika G. Spaich om
den banebrydende schweiziske teknik med brug
af elektrisk stimulering hos komplet rygmarvs-
skadede. Vender vi os mod VCR, ser vi ogsa
lovende resultater af LION-projektet. | Aarhus
undersgges om kirurgisk lgsning af rygmarvs-
hinden kan bedre chancen for at genvinde neu-
rologisk funktion. Vi kommer omkring forskning i
smerter. Folgesygdomme har ogsé hgj prioritet i
RYK! magasin, og i dette nummer sasttes fokus pa
en undersogelse af diabetes og rygmarvsskade,
ligesom tryksér far spalteplads.

Vi reekker ogséa ud i naturen, nar der er fokus péa

sundhed og heling. Det kan Erik Vels Bentsen
snakke med om. Han finder mental balance i skov
og ved vand og giver naturen geren for, at han har
klaret sig uden psykologhjeelp.
Antallet af patienter med inkomplette skader og
bevaret gangfunktion er stigende, og flere har pro-
blematikker, som er usynlige for omgivelserne,
men som fylder i forhold til identitet og selvveerd.
Det skriver Mariann Espesen om.
| Hasselager finder man Frank Bjerregaard
Hansen, der har &bnet et nyt fitnesscenter.
Laes ogsé reportage fra NoSCoS, konference om
hjeelpeordning og Wings for Life World Run. Og
meget mere. God laeselyst.

Birgitte Bjorkman, redaktor
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TRAPPELIFT OG STOLELIFT,
PLATFORME OG ELEVATORER

Nar benene svi trappen bliver  stolsb e vil have stor gleede og

jemmeelevator.

for llerentrappe- nytte

lift en fanta ning. Med en lift
pa trappen nan ikke flytte
fra det hjem, man holder af.

Kontakt os allerede i dag og har mere.

Worm ApS - Bakkegdrdsvej 2-6 - 7900 Nykebing Mors - TIf. 97 72 01 77
www.worm.dk

VIL DU MED
UD PA NYE

Egmont Hojskolen

www.egmont-hs.dk

COPA-foreningens
CO formal er at vartage
interesser for stomi-
og reservoiroprerede personer, samt
personer med sygdomme der kan fare
til anlaeggelse af stomi/reservoir.

Laes mere pa www.copa.dk

MO Stomiguiden er for
SOCIRIRERD ™ dar or une
— 0og 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.

Laes mere pa
www.stomiguiden.dk

STOMIFORENINGEN COPA TLF. 5767 3525

SWISS*TRAC”

Korestolstraktor

For dig der vil selv - hele livet !

Klik pa og ker ... hvorhen du vil!

Nu ogsa

WAYUP - Niels Horsbgl + 20 40 63 18

www.wayup.dk
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YK har jubilesum i &r - i praecis 50 ar har RYK

veeret talergr for mennesker med rygmarvsskade i

Danmark. RYKs mange bestyrelser og ildsjeele har

keempet for bl.a. den hgjt specialiserede behand-

ling, haft fokus pa forskning og skabt muligheder
for at etablere et netveerk og erfaringsudveksling mellem RYKs
medlemmer. Det er et stort og kraevende stykke arbejde, der
er lagt for dagen, og alle akterer i den forbindelse fortjener den
storste tak og respekt.

Frivilligt arbejde i og uden for bestyrelsen kraever mange res-
sourcer og tilsideseettelse af andre ting — den frivillige, demokra-
tisk valgte bestyrelse har aktivt valgt at gere en forskel for RYKs
medlemmer. Det giver meget arbejde, men ogsad mange gode,
inspirerende og spandende oplevelser. Vi er en aktiv kreds, og
hvor er det fantastisk, at vi kan n& s& meget med frivillige kraef-
ter — jeg oplever, at flertallet bakker op om bestyrelsen og dens
indsats, mens det er de f, der ytrer sig modsat og konfronterer
bestyrelsesmedlemmer i deres fritid med deres holdninger.

| en seerlig tid med meget krig og ufred i verden vil jeg derfor
saette fokus pa vigtigheden af sammenhold, holdand - og ikke
mindst de feelles mal i vores RYK familie. For hvor kan vi komme
langt, nér der tales positivt, og der bakkes op — lysten til det frivil-
lige arbejde @ges, og der skabes gejst og sammenhold, hvilket
betyder s& meget i det daglige arbejde. Det modsatte ger, at
motivationen og engagementet daler, man bliver mindre effektiv,
og nogen stopper som frivillige. Det er en glidebane.

Sa mit enske og hab er, at man giver bestyrelsen arbejdsro, saet-
ter pris pa, at der er nogen, der vil gaere en forskel, og hvis man
er utilfreds med den made, bestyrelsen er sammensat pa eller
deres beslutninger, sa stiller man selv op pa generalforsamlingen.

| skrivende stund er der ganske kort tid til, vi igen har general-
forsamling, og jeg gleeder mig til at skyde jubilaaumsaret rigtig
i gang. Vi skal afslare RYKs jubileeums plakat, den leenge ven-
tede hjemmeside og resultatet af et staerkt samarbejde med
vores hovedsponsor Coloplast A/S og vores faste sponsor MBH
Qufora, der med stor overbevisning har vist samarbejdets kunst.

| starten af maj drog RYK til Stockholm for at deltage i NoSCoS
— The Nordic Spinal Cord Society, som er en sammenslutning
af professionelle fagpersonaler sdsom forskere, laeger, sygeple-
jersker og terapeuter fra de nordiske lande samt disses bruger-
organisationer med seaerlig interesse for rygmarvsskadede. RYK
deltager for at sikre, at det kommer til at handle om det, der

er vigtigt for os, nemlig at vi kan leve
et helt almindeligt liv. Og det nytter at
vise flaget.

RYK viste vejen p& kongressen — vi
havde for forste gang vores egen
stand, hvilket gav os en platform,
hvorfra vi kunne komme af med vores
budskaber. Standen blev et samlings-
sted, hvor andre deltagere fra kongres-
sen kom pa besgg. Det var s& givende
og skabte den dialog, der er sa vigtig.
Udveksling af information skaber kontakt pa tvaers af lande-
greenser, faglige professioner og brugerorganisationer, hvilket
er en af forudseetningerne for udvikling.

RYK stillede med bidrag til 2 workshops. Den ene handlede
om tarmproblemer med udgangspunkt i blandt andet resultatet
af RYKs sporgeskemaundersogelse fra 2019. Jeg kunne ikke
vaere mere stolt over resultatet af det fantastiske samarbejde
mellem Coloplast A/S, MBH Qufora og RYK, som resulterede i
vores helt egen workshop pa NoSCos. P& workshoppen lance-
rede vi hjemmesiden og videoerne om TAl, der sastter fokus pa
den personlige historie om og af
brugerne. En stor tak til de RYK
medlemmer, som har bidraget
med deres personlige historie til
gavn for os alle.

Den anden workshop handlede
om den vigtige mentorordning.
Her viste vi den fantastiske men-
torfilm, hvor der ogsé deltager
RYK medlemmer og en lige s
stor tak til dem. Begge work-
shops var godt besogt og en stor
succes for RYK.

En anden stor glaede er, at RYK
fik valgt Cathrine Guldberg ind i
NoSCos’ bestyrelse, og dermed
er RYK stillet staerkere end nogen
sinde i det nordiske samarbejde.

God sommer til jer alle.

Helle Schmidt, formand

r \ udgives af RYK - Rygmarvsskadede i Danmark. RYK! kan leeses 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:

A a [ Birgitte Bjorkman Korrektur: Birgit Dahl og Solveig Hansen Layout og grafisk tilretteleeggelse: Birgitte Bjorkman Tryk: Rosendahls

Annoncesalg: Rosendahls, tIf. 7610 1142 eller mail: hagv@stibo.com - Forsidefoto: - Alain Herzog / EPFL - Deadline for nr. 3.2022: 1. august 2022.

RYK er den landsdaekkende interesseorganisation af og for de ca. 6.000 mennesker med rygmarvsskader i Danmark. RYK er en specialkreds i Dansk Handicap

Forbund. RYK udgiver medlemsbladet RYK!, handbgger, pjecer, afholder seminarer og arbejder bl.a. for at forbedre behandlingstilouddene for mennesker med
en rygmarvsskade. Hjemmeside: ryk.dk Formand: Helle Schmidt - tIf. 2250 0762 « mail: hcs@ryk.dk

Coloplast

coloplast.dk
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Hovedsponsor:
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Sponsor:  mbh-international.com
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Tip§ticks

Redaktionen modtager gerne
gode idéer til Tips & Tricks. Skriv

til redaktion@ryk.dk

L]
Krydderiknuser
Med denne flot designede krydderiknuser fra Eva Solo kan du let kveerne og knuse
friske og terrede krydderier til madlavning. Det kraever kun et simpelt twist frem og
tilbage med det behagelige greb. De kvaernede krydderier opsamles i underskalen som
pa en mini morter, sa de er lige til at bruge i madlavningen. @ 7,8 cm. Udfert i kunststof
og rustfrit stal. Taler maskinopvask. Set hos Imerco til 299,95.
BB
Med Lap Tray kan du nemt og bekvemt arbejde fra kore-
stolen eller sofaen og indtage morgenmaden i sengen. Lap
Tray giver med sin fleksible pude med fyld af krayerkugler et
bekvemt og stabilt underlag. Bakken og puden giver tilmed
god varmeafledning for din computer. Bakken har ergono-
miske greb og en praktisk spildkant. Puden har et aftageligt

bomuldsbetreek, der kan vaskes i maskine ved 30 grader.
Puden maéler 46 x 38 x 6,5 cm. Fas i tre farver: Sort pude

med sort bakke, sandfarvet pude med sort bakke eller gra

pude og bakke i valngd.

Sygeplejersker

Linda og Anita
BB
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Smart trailerbord

Kort om Coloplast Care
« RAdgivning om gode rutiner
Dette trailer anretterbord i drivtemmer er praktisk og

for kateterbrugere

- Direkte adgang til
sygeplejerske, alle hverdage
anvendeligt pa terrassen, i udestue og i haven ved fx

grill og spisebord. Med fastmonterede hjul ger det det
dejlig nemt at flytte bordet rundt. Fas bade ubehandlet
eller i farverne driviemmer og sort. Bordplade og hylde er
i nye FSC mrk. treetraller. Stellet er i galvaniseret stal 3/4”.

Bordet er saml selv og leveres inkl. skruer til samling.
Produktet er rat og rustikt, og der kan derfor forekomme

Coloplast Care
Personlig radgivning til en bedre hverdag med engangskateter

Med Coloplast Care tilbyder vi dig personlig
r@dgivning fra vores erfarne sygeplejersker.
Tilbuddet er et supplement til den gode

oplaering, som du har féet pa hospitalet.

mellem 8.30-16.00
« Inspiration og gode réd i mails,
harpiksudtraek fra traset. Mal: 90,0 x 140,0 x 49 cm. Vejer

pd www.coloplast.dk og i

magasinet DIN VIDEN
36 kg. Set hos Silvan til 2.869,95 kr.

Alle brugere - bade nye og erfarne - kan
BB

benytte sig af Coloplast Care, uanset om de
bruger et Coloplast engangskateter eller et

andet kateter.

Tilmeld dig Coloplast Care nu:
www.coloplast.to/CCRYK

Coloplast

Coloplast logo er et registreret varemazerke ejet af Coloplast A/S. © 2020-02. Alle rettigheder forbeholdes Coloplast A/S.

¢
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Erik Vels Bentsen fra Viborg finder mental
balance i skoven og ved vandet. Med sin
el-drevne korestolstreekker folger han
skovens mountainbikespor, og han kerer
gerne langt i bilen for at finde steder, hvor
det er. muligt at fiske fra en karestol. Erik
er et godt bevis pa, at kerestol er ingen
hindring, og at man med det rigtige udstyr

kan komme ud i naturen.

o, e

Tekst: Victor Nesager Bjerre
Foto: Martél Andersen

m E T S

ellem traeerne i Rold Skov
er der anlagt et bredt net
af mountainbikespor. Her
suser ivrige motionister
pé farvestralende cykler op og ned ad
bakkerne. Men de far dog ikke stierne
helt for sig selv. De mé& nemlig dele
dem med 57-arige Erik Vels Bentsen
og hans karestol, der suser afsted pa
den véade jord. De brede daek knask-
ker de sméagrene, der ligger i vejen. En
forhgjning naermer sig hastigt. Erik hiver
rutineret i styret, og hjulene falger sporet
rundt. Pludselig laefter det ene baghjul
sig, og stolen balancerer pa to hjul. Den
regntejskleedte forer ryster dog ikke pa
handen, og snart efter har alle tre hjul
igen kontakt med underlaget.

Nedslaende besked

| starten af 90’erne var Erik ude for en
arbejdsulykke i Forsvaret, hvor hans
rygmarv blev beskadiget. Efterfolgende
var han gennem et hav af operationer,
og siden 2019 har han siddet permanent
i korestol.

8 2-2022 RYK!

Da han var indlagt, vidste han, at han
matte give sig selv muligheden for at
komme ud og veere aktiv.

- Jeg var egentlig godt klar over, at hvis
jeg ikke havde muligheden for at gare
de ting, som interesserer mig, nér jeg
kom hjem, sa ville det ga galt, forteeller
han.

Da Erik kom i karestol, 1a det ellers
ikke i kortene, at naturen skulle blive
hans legeplads. Da han var indlagt pa
et rygmarvscenter, fik han nemlig en

nedslédende besked fra sin fysioterapeut:

“Du kommer aldrig ud og sover i naturen
igen, det kan du ikke holde til”. Det fik
Erik dog hurtigt gjort til skamme. | dag
bruger han s& meget tid udendgrs som
muligt, og han giver naturen eaeren for, at
han har klaret sig uden psykologhjeelp.

Udstyret skal veere i orden

Nar Erik skal pa tur, kerer han afsted i
sin orange Ford Transit. | den har han
plads til kerestol og lift. Han har ogséa en
el-drevet karestolstraekker, som han hej-
ser ud af bilen ved hjeelp af et indbygget

kransystem. Nar den er hejst ud af bilen,
kan den klikkes fast foran pa kerestolen,
og sa er Erik klar. Nar han altsa lige har
faet sin hvide hjelm pa.

- Med det rigtige udstyr er det ikke en
hindring at komme ud i naturen, sove i
shelter og fiske, siger han og fortsastter:
- Har du de rigtige hjeelpemidler, kan

du bringe dig nogle steder hen, hvor du
ikke troede, du kunne komme.

Lang og drgj sagsbehandlingstid

Men korestolstraekkeren er ikke noget,
der er dumpet ned i skadet pa Erik. For
han kunne fa den bevilget, kraevede
det en stor maengde papirarbejde, som
skulle dokumentere, at han havde brug
for den.

- For at fa den, métte jeg lave et kar-
selsskema dag for dag over tre maneder
over, hvor mange kilometer jeg ville
kunne kere om dagen, fortzeller han.
Hans sag matte desuden forbi
Ankestyrelsen.

- Det er ikke noget for almindelige bor-
gere at kare sadan nogle sager.

Erik har monteret terreengdende knob-
daek pa forhjulet og hjul med brede daek
pa karestolen. Erik har testet mange
deek, og han er ikke feerdig med at lave
opgraderinger pd udstyret.

Det tog otte maneder, far Erik fik bevil-
lingen til kerestolstreekkeren.

Generelt synes Erik, at kommunerne ber
veere bedre til at lytte til borgerne.

- Det er min overbevisning, at hvis man
begynder at bevilge lidt mere med hove-
det end med pengepungen, sa far man
sat levealderen op for kerestolsbrugere,
forteeller han og fortsaetter:

- Jeg ved ikke, hvor mange penge, der
bliver brugt pa psykologhjeelp til kere-
stolsbrugere, men jeg kunne forestille
mig, at det er mange. Jeg tror, man
kunne bruge de penge bedre. Jeg har
ikke pa noget tidspunkt haft brug for
psykologhjeelp, og jeg tror, det var fordi,
jeg havde de rigtige hjeelpemidler til at
flytte mig selv ud i naturen.

Karer langt for egnede fiskepladser

Efter en tur p& mountainbikesporet er
dagens andet stop Store Jkssg, og det
er ikke tilfaeldigt. Erik er nemlig ogsa
passioneret lystfisker. Fiskestangen bli-
ver placeret i klemme i seedet, sa det ser
ud som om Erik kerer rundt med en lang
antenne. Det er planen, at der skal mon-
teres en holder til stangen pé stolen.
Der gér ikke lzenge, for linen suser, og et
blankt fiskeblink flyver gennem luften for
kort efter at bryde den stille overflade og
siden forsvinde.

Det er ikke alle steder, hvor det er lige sa
nemt at fiske fra kerestol som ved den
stille s@. Erik holder mest af at fiske ved
Vesterhavet. Her kommer de brede daek
péa arbejde, men det kan sagtens lade
sig goere. Han korer gerne langt i bilen
for at finde steder, hvor det er muligt at
fiske fra en kerestol.

- | sommer korte jeg 10.000-12.000 kilo-
meter for at finde nogle steder, hvor jeg
troede, man kunne komme afsted med
en korestol. Sa havde jeg kerestolstraek-
keren med, og sé& testede jeg, om man
kunne komme derned, forteeller Erik.
Erik har planer om at skrive en bog om
fiskepladser, som er tilgaengelige i en
korestol. Han mener at kende alle steder
i Jylland, hvor det kan lade sig gere.

Det hele veerd

Erik ved, at det bringer ham mentalt i
balance at komme ud, ogsé selv om det
nogle gange kan veere besveerligt. For
selv. om han kan komme vidt omkring
péa de brede daek, er der dog ogsa
begraensninger.

- Men det bliver opvejet af de ting, man
kan ... og de ting, man finder ud af, at
man kan. Bare det der med at komme
ud i en time. S8 kan det godt vaere,
man fryser lidt, nar man kommer hjem,
og det tager to timer at rense korestol
bagefter. Men det var det vaerd, siger
han med et grin.

Erik er passioneret lystfisker, og om
sommeren fisker han naesten dagligt.

Nye planer

Motivationen for at komme ud i natu-
ren er ikke til at tage fejl af. Den naeste
opgradering, som Erik planlaegger til
karestolen, er en lille trailer, som kan
benyttes til at overnatte udenders. Den
kommer til at bestd af en stige, der far
hjul monteret. Nar stigen sa bliver slaet
ud, bliver der lagt en madras pa den. Sa
kan han sove de fleste steder.

Erik har ogsé en plan om at tage en
uddannelse som naturvejleder. Han
haber, han kan give inspiration til andre
korestolsbrugere og vise, at man sag-
tens kan komme ud i naturen pa hjul.

- Verden gér ikke i std, fordi man sidder
i en korestol. Det vil jeg gerne bevise.
Den fortsaetter sgu med at dreje, og du
kan sa vaelge, om du vil blive siddende,
eller om du vil dreje med, slutter Erik,
der planlaegger rejser til bade Island og
Nordkap, hvor der venter nye, speen-
dende naturoplevelser i et noget andet
og mere kuperet landskab.

Artiklen bringes med tilladelse fra Det
Nordjyske Mediehus.

5 gode rad fra Erik

*  Brug cykelhjelm

«  Sikre dig, at der er mobildeekning

«  Brug terreengaende og affjed-
rende daek

< Erduny, sa lav en testkaorsel
péa en let mountainbikebane (for
bern) for at finde balancepunkt,
sa du ikke tipper
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Undersagelse:

Livet med d|

Hvad er risikofaktorerne for at udvikle diabetes, nar man lever med
en rygmarvsskade? Hvilke barrierer og udfordringer oplever personer
med rygmarvsskade og diabetes i deres hverdag? Og hvordan
handteres de i hverdagen og i medet med systemet?

Tekst: Emilie Lund Palsge * Foto: Colourbox

Emilie Lund Palsoe. Foto: Enactlab

VE, det nationale forsk-

ningscenter for velfeerd,

har pa opdrag af Steno

Diabetescenter Sjaelland

undersggt diabetes med
fokus p& mennesker i en sarbar position
i samfundet. Her konkluderer de, at bl.a.
personer med handicap oplever flere
udfordringer med diabetes og har en
tidligere dedelighed end andre grupper
med diabetes i samfundet.

Manglende viden

Ud fra VIVEs rapport stod det klart, at
der manglede viden pa omradet for
sammenhaengen mellem handicap

og diabetes. Derfor iveerksatte Steno
Diabetescenter Sjeelland en afdaskning
af diabetes for personer med handicap
i Danmark. Gennem afdaekningen viste
det sig, at der ikke er systematiseret
registreringer i forhold til konkrete funk-
tionsnedseaettelser, og der er en hgj grad
af formodede skyggetal. Afdaekningen

1 O 2-2022 RYK!

peger pa et studie fra Statens Institut
for Folkesundhed, der konkluderer, at
ca. 11 % af personer med bevaegelses-
begraensning har diabetes type 2. Til
sammenligning ligger diabetesdiagnosti-
ceringer hos den gennemsnitlige danske
befolkning pa 5 %.

Derudover viser internationale under-
sogelser, at der er en gget forekomst af
diabetes hos personer med rygmarvs-
skade. Der kan altsa formodes en sam-
menhaeng mellem et fysisk handicap
som rygmarvsskade og diabetes.

Undersggelse af levet viden

P& opdrag fra Steno Diabetescenter
Sjeelland blev Forandrings- og
Videnscenteret Enactlab inddraget med
et gnske om dybere viden omkring

livet med rygmarvsskade og diabetes.
Enactlab interviewede en gruppe af
rygmarvsskadede fra hele landet samt
to pargrende og en raekke relevante
fagpersoner. Interviewene blev udfert
ud fra fire kategorier, der angar liv med

Anbefalinger

+ Tilpasset kommunikationsmate-
riale til borgeren, nsermeste og
fagpersonale
Kompetenceudviklingskursus
eller workshop til fagpersonale

Onlinetreening og
mentorvejlederordning
Organisering og systematisering
af arlige sundhedstjek
Tveerfaglig og tveerinstitutionel
samarbejdsmodel

diabetes og rygmarvsskade: Opdagelse,
handtering, hverdagsliv og medet med
sundhedssystemet.

Opdagelsen

Opdagelsen af diabetes hos personer
med rygmarvsskade kan iszer opdeles
i to grupper: Dem, som opdager deres
diabetes gennem lzegens éarlige hel-
bredstjek, og dem, som farst opdager
diabetes efter de kropslige tegn saetter
ind, fx hyppig terst, voldsom opkast
eller hovedpine, for de kommer til et
helbredstjek hos egen leege eller pa
hospitalet, hvis symptomerne kreever
indlaeggelse.

”[...] rygmarvsskade er ubetinget
den skade, der giver allerflest folge-
sygdomme. Hvor diabetes bare er én
af dem. Og pa grund af det har min
lzege mindst én gang hvert ar taget
blodprover.”

Person med rygmarvsskade

Ud fra opdagelsen af diabetes hos
personer med rygmarvsskade diskuterer
fagpersonerne overordnet spergsmalet
om, hvem der har ansvaret for at tolke
de kropslige tegn. Et spergsmal, som
iseer bliver understreget, er, om personer
med rygmarvsskade er klaedt godt nok
pa til at forsta de kropslige tegn efter
deres udskrivelse fra rygmarvscentrene?

Handteringen

For at handtere diabetes hos personer
med rygmarvsskade er der flere forskel-
lige kriterier, som melder ind.

Forst og fremmest er normal hverdags-
bevaegelse en udfordring. Derfor er tree-
ning vigtig for at holde sig i gang. Der
er dog en oplevelse hos interviewper-
sonerne af, at der er en udfordring med
ventetid til et enske om treeningsforlab
pa rygmarvscentrene.

En anden problematik er, som en ergo-
terapeut fra et af rygmarvscentrene
pointerer, at personer med rygmarvs-
skade ikke m4 tabes i det kommu-

nale system efter endt forlgb hos
rygmarvscentrene.

”... for havde jeg kun én holdtraening,
nu har jeg to og s mindre fysio-
behandling [...] Ja, fordi traening
er vigtigere, det kan jeg sagtens
meerke.”

Person med rygmarvsskade

For det andet er stotten fra de naerme-
ste af stor veerdi for, at den diabetesven-
lige hverdag fungerer.

For det tredje kan selve rygmarvsskaden
give et incitament for at spise sundere
og mere diabetesvenligt, fordi man hur-
tigere kan tage p&, nar man bevaeger sig
mindre, papeger personer, som havde
diabetes for rygmarvsskaden.

Sidst men ikke mindst fortaeller alle
interviewpersonerne, at de har en ople-
velse af, at deres medicin fungerer godt,
efter de er begyndt pa depotmedicinen
Ozempic.

Hverdagslivet

Oplevelsen af hverdagslivet med diabe-
tes er vigtigt at fa indsigt i, da der her
udspiller sig nogle konkrete barrierer,
som bar forstés og heres, for de kan
loses. Fx kan der veere et onske fra
interviewpersonerne om at veere aktive
og arbejde, beveege sig en masse og
veere sociale i hverdagen. | hverdags-
oplevelserne fremgar det til gengeeld,

at mange af disse ensker kan veere en
lzenke om benet, da der ofte mangler
overskud og energi i hverdagen, hvilket
betyder, at der kan komme et pres til at
gore noget urealistisk.

Til gengaeld pegede alle interviewperso-
ner p&, at de var blevet mere bevidste
og konsekvente med at spise sundt, end
de var for deres rygmarvsskade.

Mgdet systemet

Alle interviewpersoner gnsker sund-
hedsprofessionelle, som har en forsta-
else af deres situation. Flere har folt
sig fejlvejledt bl.a. i forhold til, hvordan
deres diaet passer sammen med deres
specifikke medicin.

”... nar man fejler flere forskellige
ting, sa griber de jo ind i hinanden.
Hvis du gor noget ved det ene, sa kan
det jo ogsd gore noget ved andet”.
Person med rygmarvsskade

Samtidig udtrykker de gnske om, at
samtalen med de fagprofessionelle kan
optages, s& de neermeste ogsa kan lytte
med, eller man selv kan hgre samtalen
senere.

De fagprofessionelle gnsker ogsa et
system, der fungerer mere optimalt.

De onsker mere vidensdeling, et bedre
system for samarbejde og kommunika-
tion mellem faggrupper og derved en
nedbrydning af siloer af fagligheder. Nar
de sundhedsprofessionelle tager ansvar
og har en sympati og forstéelse for den
enkeltes situation, er der en folelse af, at
mgaderne har veeret berigende og vaerdi-
fulde for alle parter.

Anbefalinger

Baseret pa de erfaringer, interviewper-
sonerne delte, anbefaler Enactlab fem
vigtige initiativer, som kan stotte menne-
sker med rygmarvsskade. De tre forste
er konkrete initiativer, hvor der kan
saettes ind her og nu. De to sidste er
institutionelle initiativer, som kan kraeve
lzengere tid, men have stor betydning for
flere grupper af mennesker i sundheds-
systemet. (Se faktaboks).

Generelt er et arligt sundhedstjek og
screening hos egen laege et vigtigt initia-
tiv for at opdage og seette ind tidligt pa
diabetes hos personer med rygmarvs-
skade. Derfor er det ogsa vores opfor-
dring, at den rygmarvsskadede selv gor
egen lzege opmaerksom p3, at man er i
risikogruppe.

Emilie Lund Palsoe er researcher
i Forandrings- og Videnscenteret
Enactlab.

Interviewpersonerne er seks personer
med rygmarvsskade diagnosticeret med
type 2-diabetes i alderen 50 til 73 ar
bade med og uden aegtefeelle, to paro-
rende og syv fagpersoner med kontakt til
patienter med rygmarvsskade.
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Inkomplet rygmarvsskade og selvforstaelse:

- £

Flere patienter med rygmarvsskade kommer spadserende ind ad deren hos VCR - Vestdansk Center for
Rygmarvsskade i Viborg. Antallet af patienter med inkomplette skader og bevaret gangfunktion har nemlig
veeret stot stigende gennem de sidste mange ar. Flere af dem har problematikker, som stort set er usynlige
for omgivelserne, men som alligevel fylder meget i forhold til identitet og selvveerd.

- "Du skal da med til handicap-OL ...”
Ordene kommer fra min personlige
treener i det lokale fitnesscenter, og jeg
bliver aerlig talt en smule paf. For selv
om jeg gar og bevler lidt med en drop-
fod som folge af, at jeg er fodt med en
mild grad af rygmarvsbrok, har jeg aldrig
opfattet mig selv som handicappet.

Andring pa opfattelse af mig

Min rygmarvsbrok er maske lidt atypisk,
for jeg maerker forst til den, da jeg, i
starten af 30’erne, far en stikkende og
prikkende storeta. Siden tager sympto-
merne gradvist til, og i dag, hvor jeg er
52, har jeg altsé en dropfod, som driller
mig, nar jeg géar. Heldigvis bliver jeg i
marts maned i &r henvist til et fire ugers
ophold pa VCR - et ophold, der saetter
skub i den fysiske traening, men ogsa i
tankerne og opfattelsen af mig selv.
Selv om udfordringerne ved min gang-
funktion er kommet snigende, er der
alligevel sket meget det seneste ér.
Dropfoden er blevet vaerre, og jeg er
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begyndt at bruge et sdkaldt dictusbéand,
som hjeelper med at lgfte foden. Mine
omagivelser, iseer venner, jeg ikke har set
i lang tid, kommenterer min gang, og
jeg foler, at folk pa gaden stirrer. Og sa
var der jo den der bemaerkning fra min
personlige fitnesstraener. Alt sammen
faktorer, der ger, at jeg langsomt aendrer
opfattelse af mig selv. Er jeg handicap-
pet, og kan jeg overhovedet tillade mig
at kalde mig det, nar s& mange andre
har det meget vaerre og maske sidder

i karestol? Og hvad betyder den nye
identitet for min psyke og min méade at
agere i verden p&?

Kraever fleksibel treening

Som nzevnt i indledningen viser stati-
stikkerne, at flere og flere, der far en
rygmarvsskade, bevarer gangfunktionen
og har méaske en eller flere skjulte ska-
der som fx smerter, nedsat folesans, let
nedsat motorik, balancebesvaer, bleere/
tarmproblemer eller udfordret seksual-
funktion. Det betyder, at der sandsynlig-

vis er andre end mig, der gar rundt og
roder lidt med selvbilledet.

Det vil jeg undersgge naermere og har
derfor talt med to ansatte pa VCR -
ledende terapeut Lasse Thulstrup og
psykolog Nadia Simonsen.

- Selv om det samlede antal traumepa-
tienter i Danmark stiger, er der kommet
faerre med komplette skader og dermed
flere med inkomplette, siger Lasse
Thulstrup, der har veeret ansat pa VCR
siden 1987. Han fortsaetter:

- Det betyder, at vi her pa centret mod-
tager et stadigt stigende antal gdende
patienter. Tidligere tilbed man denne
patientgruppe treening i hjemmet, men
nu far vi flere henvisninger fra isaer syge-
huse og privatpraktiserende laeger, og
det er en positiv udvikling, for det kan
veere sveert at na disse malgrupper.
Ifelge Lasse Thulstrup fordrer den
gendrede patientfordeling konstant
opdatering og udvikling af traeningstil-
buddene pa VCR, s4 alles behov bliver
daekket og tilgodeset.

- Den treening, vi skal tilbyde, bliver mere
og mere kompleks, fordi vi har patienter
med meget forskellige skadesniveauer.
Nogle har brug for respirator og sidder i
kerestol, nogle kan ngjes med et gang-
stativ eller en stok, og andre igen gar
helt uden hjaelpemidler. Alle har lige ret
til at veere her, og alle bliver treenet med
individuelle malsastninger, som giver
mening for den enkelte, siger han og
fortsaetter:

- Vores fornemste opgave er at serge
for, at folk har mulighed for selv at
mestre eget liv — bade m.h.t. daglige
goremal, familieliv, arbejde og mentalt
helbred. Det er klart, at gdende patien-
ter med et mere eller mindre usynligt
handicap kan have udfordringer med

at f& omverdenen - og sig selv - til at
forstd omfanget af skaden pa det fysiske
men i seerdeleshed ogsa det psykiske
plan. Derfor spiller vores psykologer en
vigtig rolle i genoptraeningen af denne
patientgruppe.

Selvforstaelse og kommunikation

Nadia Simonsen har arbejdet som psy-
kolog pa VCR siden 2019. Hun er enig
med Lasse Thulstrup i, at det psykiske
arbejde og erkendelsesprocessen er
vigtige dele af genoptraeningen:

- Selvforstéelse er et stort tema i de
samtaler, jeg har med de nyskadede, og
selv om der er forskel pa, hvordan man
reagerer pa sin nye situation qua forskel-
lige personlighedstraek, netveerk, livsfase
osv., sé skal alle bearbejde det skete og
leere fortsat at leve efter de veerdier, man
havde tidligere - men nu med den nye
krop og de udfordringer, der felger med
- fx tvivl pa egen forméen, forklarer hun
og uddyber:

- En udfordring, der kan veaere forbundet
med at have en "usynlig” skade, er at

fa omgivelserne til at forstd, hvad man
kaemper med, og derfor er kommunika-
tion s& vigtigt. Det er ens egen opgave
at fa fortalt familie, venner og kolleger,
hvordan man har det, sa de kender
situationen og kan tage de nedvendige
hensyn.

Nadia Simonsen og hendes psykolog-
kollega pa VCR arbejder bl.a. med en
metode, som hedder ACT (Acceptance

“ svn I I g e s ka d e r ka n n g sa g I“e a r Tekst: Mariann Espensen « Foto: Anette Bach Jonsson

and Commitment Therapy), som i grove
traek handler om at se den nye virkelig-
hed i gjnene og samtidig kigge fremad
og finde mening med tilveerelsen.

- Vi arbejder bl.a. med at fa gje p4a, at
hvis man bliver ved med at keempe
imod realiteterne og holde ubehaget
vaek, kan man skabe ungdvendig lidelse
for sig selv. Derfor bruger vi forskellige
terapeutiske redskaber og mindfulness
som hjeelp til at acceptere det skete og
til at f4 @je pa de veerdier, der er nadven-
dige for at fa et meningsfuldt liv med de
begraensninger, der er, forklarer hun.

Forfaengelighed og undskyldninger

Jeg kan sagtens genkende de pro-
blematikker, som Nadia Simonsen
beskriver. Selv om min rygmarvsbrok er
medfedt, har jeg forst faet symptomer i
en sen alder, og derfor er det hele ogsé
nyt for mig. Jeg skal vaenne mig til at
forklare for min mand og mine bern, at
jeg altsé ikke kan tage med pa den der
vandreferie i bjergene eller hoppe med
pé koncerten med Minds of 99. Og jeg
skal veenne mig til, at jeg skal forklare en
eventuel ny arbejdsgiver, at jeg far brug
for en specialstol og ekstra pauser.
Stolthed er et andet aspekt af det. Jeg
vil gerne fremst& som den person, jeg
var, for jeg fik min dropfod. Derfor har
jeg tendens til at undga meder med
gamle venner, der ikke har set mig i lang
tid — fx har jeg flere gange fundet pa
undskyldninger for ikke at deltage i gen-
synsfester pad gymnasiet og hajskolen.

Jeg er stadig midt i processen med at
finde mit nye jeg, og for at vende tilbage
til spergsmalet, om jeg kan tillade mig
at kalde mig selv for handicappet, vil jeg
citere Nadia Simonsen:

- Der er altid tab forbundet med en
rygmarvsskade uanset graden og detal-
jen, og der falger helt automatisk en
sorgproces med. Derfor ma man gerne
veere ked af det, og man ma definere sig
pé& den made, som giver mest mening —
handicappet eller €j.

Det vigtigste er at forholde sig til sit tab,
og derefter findes der mange méader at
arbejde hen imod en positiv selvopfat-
telse og en meningsfuld hverdag.

Under mit fire ugers ophold pa VCR
seettes skub i den fysiske treening,
men ogs4 i tankerne og opfattelsen
arf mig selv.




Nydbnet fitnesscenter:

Séadan lyder sloganet hos Para Activ i Hasselager. Et fitnesscenter, der
er skabt til at rumme dem, der af forskellige arsager ikke passer ind i
et normalt treeningscenter. Og netop vilje er noget, som stedets stifter,
Frank Bjerregaard Hansen, har rygseekken fuld af. Gang pa gang har
Frank formaet at overvinde de udfordringer, han har madt pa sin vej, og
nu drgmmer han om at kunne hjselpe andre med at gore det samme.

Tekst: Aimee Annika Hansen ¢ Foto: Ann Sofie Sgrensen

ed forste ojekast ligner
stedet et fitnesscenter som
sd mange andre. Men det
er det langt fra. Para Activ
er nemlig et center, der er
indrettet helt specielt. Med god plads
til at komme rundt, en gangbarre og en
romaskine, der er kerestolsvenlig, beerer
stedet preeg af netop det, der er forma-
let. Et fitness- og genoptraeningscenter
for mennesker med specielle behov.

En ny chance

Frank Bjerregaard Hansen, der er stifter
af Para Activ, kom i 1992 til skade i en
trafikulykke og padrog sig en rygmarvs-
skade. Siden da har han ikke kunnet
bruge sine ben. | ar kan han fejre 30-ars
jubilzzum i karestol, og de mange ar

.
c"m_,v} Para ftiv
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med udfordringer har kun fodret vil-
jestyrken og motivationen hos den
52-arige karestolsbruger, der til hver-
dag er far til to piger pa fire og seks og
driver kampsportsforretningen Fit4Fight
i Hasselager ved Aarhus, hvor han ogsa
bor med sin familie og netop har abnet
fitnesscenteret Para Activ.

Mange kasketter

Familiefar, butiksejer, indehaver af et fit-
nesscenter og stifter af foreningen Para
Activ er bare begyndelsen pa en liste
over alle de kasketter, som Frank formar
at skifte imellem. Igennem arene har han
nemlig valgt, at sport og motion stadig
skulle veere en del af livet, selv om det
ma forega pa hjul. Blandt andet har han

i mange ar nydt at spille karestolsba-
sket. Dette matte desvaerre saettes pa
pause efter en skulderskade. | stedet
greb Frank dartpilene, og i dag spiller
han for det danske paralandshold.

Frank har ogsa flere gange kert bade
maraton og halvmaraton i sin kerestol,
hvor han har sat nogle af de bedste tider
i Danmark. Gang pa gang har Frank
haevet barren for, hvad der er muligt, og
intet er for stor en udfordring til, at Frank
ikke vil tage den op.

Store dromme

Frank er p4 mange mader en mand

med dremme. Store dremme. Fitness
og traening har altid haft en stor plads i
Franks hjerte, bade for og efter ulykken,
men forst efter at have folt sig svigtet og

Selvom centeret indltil videre er placeret
pé Franks private matrikel, sa er den
52-arige fighter ikke i tvivl om, at han
dremmer om mere.

overladt til sig selv efter en operation for
fire &r siden, blev ilden for alvor taendt i
Frank.

| 2018 medvirkede Frank i et forsknings-
projekt. Projektet indebar, at patienterne
fik indopereret en speciel pacemaker,
der ved hjeelp af en fiernbetjening kan
stimulere de store nerver i benene. Selv
om Frank overskred aldersgraensen pa
46 ar for deltagelse i projektet, endte
han alligevel efter flere undersogelser
med at blive godkendt, og blev dermed
den forste i verden, der fik denne type af
operation i hans alder.

- Jeg var bade glad og rert, da jeg

blev godkendt. Jeg var nummer syv i
Danmark og nummer 11 i verden til at f&
operationen. Og ja, den allerforste over
46. Det var jeg meget stolt af.

Alligevel sidder Frank i dag og kigger
tilbage pa et forlab, som han pa flere
made foler, kunne vaere gennemfart
bedre. Men der er ikke noget, der er sa
skidt, at det ikke er godt for noget, er
Franks terre konstatering.

Sagen i egen hand

Med Franks store passion for treening
og motion var det til stor frustration, da
han efter operationen, som kraevede
intensiv treening, ikke oplevede, at han

58 -

kunne finde de faciliteter, han havde
brug for, for at komme ordentligt i gang
med sin bentraening med den nye pace-
maker. P& det tidspunkt havde Frank i et
stykke tid géet med tanken om at lave
et lille hjiemmetraeningscenter, uden at
der var sket det helt store. Frustrationen
blev det boost, der skulle til for at g fra
tanke til handling.

- Det er ikke altid nemt i et normalt
fitnesscenter for folk som mig. Nogle
gange har man brug for hjzelp, men den
er der bare ikke altid. Selv om man sid-
der og keemper med at fa gjenkontakt
eller sidder og vinker, s& ser folk det
ikke, nar de gar i deres egen verden,
siger Frank.

Og netop derfor bestemte Frank sig

for at lave et center, der kan alt det,

et normalt fitnesscenter ikke kan. Her
er der god plads til at komme rundt,
maskinerne er tilpasset, s& de kan
bruges af karestolsbrugere, og sé er
der ikke mindst god hjeelp at hente.
Planen er nemlig, at der skal vaere bade
personlige treenere og fysioterapeuter til
stede i centeret. P4 den made vil Frank
vaere med til at give andre mennesker i
samme situation som ham selv, bedre
muligheder til at holde sig i god form.

- Jeg ved ikke, hvor jeg havde veeret i
dag, hvis ikke jeg havde holdt mig fysisk
aktiv, siger Frank eftertaenksomt.

Et forbillede for andre

Den store glaede, som Frank har oplevet
ved sport og motion, er ogsé grunden
til at han har startet foreningen Para
Activ, deraf navnet pa traeningscenteret
i Hasselager. Foreningen er et made-
sted for ligesindede, og feellesskab er i
hojsaedet.

| september 2019 stod Frank i forbin-
delse med Para Activ for at arrangere

et halvmaraton i Kebenhavn for kere-
stolsbrugere. "Keere venner, der skal ske
noget, vi skal ud og vise flaget — og jeg
har brug for lidt konkurrence. Kom og
veer med!”. Sadan stod der i invitationen
til eventen pa Facebook. Og netop det
er et godt billede pa, hvordan Frank
formaér at motivere og engagere sine
medmennesker. Med sin kampgejst og
sit gdpamod er han en foregangsmand
og et forbillede for mange andre med
handicap.

En fremtid med hjertet pa rette sted

Tilbage i treeningscenteret i Hasselager
er Frank snart klar til at &bne op for

le tilpassedle maskiner i det nysbnede
,}ranks enske at' kunne dele glaeden ved
med specielle behov.

offentligheden. Indtil nu er stedet pri-
maert blevet brugt af Frank selv samt
enkelte venner og bekendte, der har haft
seerlige behov i forbindelse med treening
eller genoptreening. Men det aendrer
sig, for den 26. juni bliver centeret dbnet
officielt, og selv om centeret indtil videre
er placeret pa Franks private matrikel,
sa er den 52-arige fighter ikke i tvivl om,
at han dremmer om mere. Selv om det
ligger et stykke ude i fremtiden, ensker
Frank nemlig, at traeningscenteret skal
rykke i nogle starre lokaler, s& stedet
kan favne og hjeelpe endnu flere menne-
sker, end der er plads til p4 nuvaerende
tidspunkt.

Men dremmen om et storre center
kommer ikke fra et onske om en stor
forretning:

- Jeg skal ikke tjene penge pa det her.
Det skal selvfglgelig lgbe rundt, men jeg
gor det, fordi det er her, mit hjerte ligger.
Det er det her, jeg synes er sjovt at lave,
og jeg vil gerne hjeelpe andre, der har
det ligesom mig, og give dem bedre
muligheder, end jeg selv havde, siger
Frank.

Kontakt til Para Activ fitnesscenter pa tif.
20 61 76 47.

RYK! 2-2022 1 5



Forskning:

Et hold bestdende af alt fra kirurger over ingenigrer og til udviklere
af software afslorede tidligere pa aret, hvordan de har hjulpet tre —
lammet i benene efter brud pa rygsejlen - til at kunne ga, svemme
og cykle. Rygmarven er en motorvej med tusinder af vejbaner. Og et
delvist uopdaget land, der laber gennem vores krop.

Tekst: Nils Thorsen « Foto: Alain Herzog / EPFL

ichel Roccati var en ung
mand med livet foran
sig, da et vildt dyr en
dag i 2017 lgb ud foran
hans motorcykel pa en
vej pa bjerget Superga naer den italien-
ske by Torino. Han styrtede, breekkede
ryggen flere steder og mistede folel-
sen fra livet og ned. Og beskeden fra
leegerne var ikke til at tage fejl af: Han
ville aldrig komme til at ga igen. Og det
troede han sa pa i de nasste tre ar.
Sé&dan da. Helt slap han nemlig aldrig
tanken om maske en dag igen at kunne
gore, hvad han feor havde elsket. Bokse
og styrketraene for eksempel.
Sé& han gav sig til at studere, hvordan
hjernen og rygmarven fungerer, deltog
ligefrem i videnskabelige konferen-
cer — og det var pa s&dan en, han en
dag péa storskaermen kunne laese, at
videnskabsfolk i Lausanne i nabolandet
Schweiz som forsag ville indoperere
elektroder i nogle patienters rygrad
og med elektriske impulser forsege at
vaekke deres lamme ben til live igen.
Han skrev til den professor, som stod i
spidsen for projektet. Fik plads i forsg-
get. Blev opereret. Og begyndte to uger
senere pé sin genoptraening.
»Efter én dag var jeg i stand til at ga.
Min krop var stettet, men jeg kunne
straks se mine ben bevaege sig. Det var
en meget folelsesbetonet oplevelse«,
sagde han tidligere pa ugen pé et pres-
semade pé nettet, arrangeret i anledning
af at gennembruddet blev offentlig-
gjort i det anerkendte tidsskrift Nature
Medicine.
| dag bor den 30-arige Michel Roccati
i sin egen lejlighed i Torino, hvor han
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arbejder i et selskab, der hjeelper virk-
somheder med at eksportere, og han
kan med et tryk p& en knap komme
op at sta, nar han skal interviewe Kili-
enterne. | to timer kan han sta op. Og
naesten en kilometer er han i stand til
at g& uden pause. Stottet til en rolla-
tor ganske vist. Og den vil han naeppe
nogensinde kunne klare sig uden. Men
for ham er forandringen kolossal.

»Jeg kan sté op i brusebadet. Jeg kan
g4, hvorhen jeg vil. Jeg kan ga pa trap-
per«, siger han.

»Det er naesten et normalt liv«.

To seetninger, der endrer alt

Michel Roccati er en af tre maend, der
har faet hjeelp af den nye banebrydende
teknik. Med et tryk pa en knap kan de
sende elektriske impulser til musk-

ler i deres ben og nedre del af torso i
sekvenser, der svarer til, hvordan vi med
uskadte rygge seetter gang i bentgjet,
nar vi gar, mens de med andre sekven-
ser kan svemme, ga pa trapper og
traede i pedalerne pa en trehjulet cykel.
»Det er et gennembrud«, siger

lektor pa Institut for Medicin og
Sundhedsteknologi pa Aalborg
Universitet Erika G. Spaich, der selv
arbejder med udvikling af neurotekno-
logi til lammede.

Vores ben og underkrop styrer vi ved,

at der fra hjernen lgber elektriske signa-
ler gennem rygraden til nerver, der far
musklerne til at traekke sig sammen, og
de nervebaner afbrydes ved alvorlige
brud pa rygraden, forklarer hun.

»Nogle beveaegelser styrer vi selv, andre
er reflekser. Nar vi rarer ved noget varmt
og traekker handen til os, for eksempel.

Og hvis jeg skal hente noget, teenker
jeg jo ikke: »Nu skal jeg rejse mig op, ga
fem meter og gribe om den flaske. Der
er seerlige netveerk i vores hjerne og ryg-
marv, som automatiserer bevaegelserne,
nar vi gar, svemmer eller for eksempel
kradser os, sa forskellige muskler akti-
veres i en bestemt raekkefolge«.

At man kan f& muskler i fadder og ben
til at beveege sig ved at seette strom til
nerverne, er nu ingen nyhed. Det har
man vidst siden 1960’erne.

»Men dels har man ikke kunnet tilpasse
det s meget til den enkelte, og hvis
skaden pa rygraden er sa alvorlig, at
man ingen funktion har tiloage, ender
man typisk med ikke at bruge teknikken
til andet end at sta op og tage enkelte
skridt«, siger Erika G. Spaich.

| det nye forseg er man géet grundigere
til vaerks. Her far man indopereret en lille
pacemaker i maven, som, nar patienten
trykker pa en knap pa sin rollator, aktive-
rer en rackke elektroder, der er fort ind i
rygraden og feestnet til bestemte nerver.
Og ved at sende signaler til nerverne
kan man altsd med en vis stotte bade
traede pedaler, g& og svemme.

Ogséa muskler i nedre del af torso bliver
aktiveret af apparaturet, og det er vig-
tigt, forklarer Erika G. Spaich, for mange
med rygmarvsskader har sveert ved at
styre torsoen og har sveert ved at holde

balancen, nér de forsager at ga.
»Normalt treener man i en sele, men her
har patienterne efter nogen tid kunnet
gé over til rollator. Og sa kan de jo plud-
selig ga udenfor og omgéas andre. Det er
jo fantastisk«.

At det er lykkedes, skyldes ikke mindst,
at der er tale om et ualmindelig bredt
samarbejde mellem lzeger, ingenigrer,
matematikere og softwareudviklere,
hvilket har gjort det muligt at skraed-
dersy systemet til den enkelte patients
anatomi, beveegelsesmonster og gnsker.
»De har en omfattende forstaelse af,
hvornar forskellige nerver aktiveres, nar
man svemmer eller gar. Og sé& laver de
matematiske modeller over hver enkelt
patients rygmarv, sé de kan anbringe
elektroderne optimalt p& netop den per-
son. Og nér de afprgver systemet, kan
de justere manstrene i den software, der
styrer bevaegelserne, s de passer til
den enkelte«.

Seerlig begejstret blev Erika G. Spaich,
da hun laeste to seetninger i rapporten,
hvor det fremgar, at to af de tre patienter
til stadighed ger fremskridt.

»Jeg blev sa glad, da jeg leeste de to
saetninger«.

»For det kan kun betyde én ting: at de
patienter trods bruddet pé& rygsajlen
stadig har en vis funktion. Hvis bevae-
gelserne i benene alene var styret af

kunstige impulser, ville resultatet jo
aldrig veere, at de ger stadige frem-
skridt. De ma altsa have en vis forbin-
delse mellem hjerne og ben, som vi ikke
finder med de nuveerende tests«.

»Det siger s&, at nogle patienter, hvis
brud i vores kliniske tests klassificeres
som totale brud, alligevel kan have lidt
funktion tilbage, som bare forst viser
sig, nar muskler og nerver bliver traenet
intensivt«.

Mirakel med langt tillab

Erika G. Spaich er fadt, opvokset og
uddannet i Argentina, hvor hun under
studiet til biomedicinsk ingenior en dag
for tre artier siden pé tv s&, hvordan
elektrisk stimulering gjorde det muligt
for en person at bevaege muskler, der
ellers var lamme.

»Jeg husker det s tydeligt. Og det er jo,
preecis hvad vi taler om her«, siger hun.
Altsd sggte og fandt hun en gruppe
forskere, der arbejdede med elektrisk
stimulering af patienter med skader p&
rygmarv og hjerne og fik et stipendium
til at folge deres arbejde og arbejdede
ved siden af med genoptraening pa
hospitaler. Og som hun siger:

»En dag fik jeg chancen for at skrive

en ph.d. om elektrisk stimulering og
reflekser«.

»Det var meningen, at jeg skulle veere

To timer hver dag gar, stér eller betjener
Michel Roccati sig af det apparatur, der
saetter hans ben i beveegelse. Hver akti-
vitet har sin egen sekvens af elektriske
impulser.

her i 3 ar«, siger hun. »Og i naeste uge
har jeg veeret her i 21«.

| Aalborg samarbejder hun med laeger,
fysio- og ergoterapeuter om at udvikle
teknologier og metoder til at hjeelpe
patienter med hjerne- og rygskader —
dels i genoptraening, dels permanent.
Og selv oplever patienterne det ofte
som et mirakel, nar en fod eller et ben,
de hverken har kunnet meerke eller
bevaege, pludselig rerer pa sig, fortaeller
hun.

Men hvis det er mirakler, er det af den
slags, der frembringes med stor tal-
modighed og mgjsommeligt langvarigt
arbejde.

»Patienterne siger ofte: »Det er magisk,
fordi de er vant til ikke at kunne bevaege
armen eller benet, lige meget hvor
steerkt de har gnsket det og pravet pa
det. Og nér vi s aktiverer musklerne
med en elektrisk impuls, oplever de det
jo som magisk«, siger hun.

»Men det er det jo ikke, teenker jeg som
ingenigr. Det er 60 ars forskning«.

Kroppens uopdagede land

Man glemmer det let i den daglige vrim-
mel af sma trivielle forhindringer. At vi
alle sammen er mirakler i ked og blod.
Myriader af forfinede processer pakket
ind i muskler, nervebaner, blodérer og
hud. Komplekse organismer, som bare
bliver ved med at virke. Dag efter dag,
arti efter arti. Uden at vi selv forstar,
hvad der foregar.

»Patienterne siger ofte: »Det er magisk«.
Men det er det jo ikke, taenker jeg som

ingenigr. Det er 60 ars forskning«.

Erika G. Spaich

Man ved forst, hvad man har, ndr man
mister det, siger man. Og nar det kom-
mer til kroppen, er det i hvert fald ofte
tilfeeldet. Men hvis man skal kunne
reparere noget, er man ngdt til at forsta,
hvordan det fungerer. Og der er altsa

et stykke vej endnu, nar det gaelder
rygmarven, som er yderst kompleks

og pa mange mader involveret i vores
oplevelse af verden. Men ogsa et delvis
uopdaget land, der leber igennem vores
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krop.

»Rygmarven er som en motorvej,
men ikke med to-tre baner. Der er
mange. Og informationerne bliver
ikke bare sendt ned. Alle mulige
steder i rygmarven har man stationer,
hvor rigtig mange neuroner snak-

ker sammen pa tvaers. Og pé hvert
niveau stikker der nerver ud, som er
koblet til forskellige muskler og mod-
tager sensorisk information«, siger
Erika G. Spaich.

Derfor kan man heller ikke, som

jeg foresléar, bare fare elektroder fra
nerverne over et brud péa rygsajlen til
nerverne under bruddet og pa den
made bygge bro over skaden, siger
hun.

»Du kan ikke bare sige, at en bestemt
information et bestemt sted i rygsgj-
len nok er til storetaen, siger hun.
»Det er langt mere kompliceret«.

Pa hvert niveau i rygmarven bliver de
informationer, der sendes fra hjernen,
fortolket, forklarer hun. Og undervejs
kommer der ogsa ny information ind.
»Og undervejs ryger nogle af informa-
tionerne sé& ud til nogle nerver, mens
andre fortsaetter ned«.

Man kunne selvfelgelig ogsa forestille
sig, at man afleeste hjernens gnsker
og sendte beskeden videre til ner-
verne rundtom i kroppen. Og det er
faktisk muligt at lsese tanker, eller ret-
tere: elektrisk aktivitet i hjernen, som
man sa kan fortolke i computere. Og
s&dan kan man godt udlede, at en
person eksempelvis gnsker at lafte
hejre arm.

Men hvis man samtidig star op,

gér eller for eksempel blinker med
ojnene, bliver det vanskeligere at
afleese de forskellige beskeder fra
hjernen, forklarer Erika G. Spaich.
»0Og maske vil man ogsa foretraekke
at fa en lille pacemaker indopereret
og have to knapper, man kan trykke
pé&, nar man vil ga eller standse, i ste-
det for at ga rundt med en hat med
elektroder og ledninger koblet til en
minicomputer i en rygsaek«.

Hab angaende mange sygdomme

Efter operationen fulgte der for
Michel Roccati ni maneders intensiv
genoptraening i Lausanne. Siden har
han selv treenet derhjemme, fortalte
han pa pressemgdet.

»0g jeg ser stadig fremskridt hver
dage«.

Noget tyder sagar p4, at der ogsé er
en smule trafik den anden vej. Fra
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benene og op. For, siger han:

»Jeg foler, at bestemte muskler og
fibre treekker sig sammen, nar jeg
bruger stimulationen«.

En anden af de tre patienter, David
M’zee, mistede evnen til at g& og til
at fa bern, da han i en alder af 22 ar
braskkede ryggen. 12 ar senere kom
han med i forsgget. | dag gar han
med stotte fra en rollator, men ogsa
pa andre mader synes der at vaere
liv under beeltestedet. | hvert fald har
han og hans keereste siden faet en
datter.

Forskerne héber, at behandlingen
om fa ar kan blive alment tilgaengelig
og maske oven i kabet bruges pa en
raekke andre sygdomme.

»Vi vil prove at bruge denne tekno-
logi til at hjaelpe s& mange patienter
som muligt, dvs. afhjeelpe mange
forskellige sygdomme. Maske alle
neurologiske sygdomme. Som for
eksempel Parkinsons«, sagde profes-
sor i neurologi Grégoire Courtine pa
pressemgdet forleden.

Han regner med, at naeste generation
af udstyret kan afproves allerede i &r.
Og at patienterne med det kan styre
de elektriske impulser med deres
iPhone.

»Endnu er vi ikke et sted, hvor det er
en kommercielt tilgeengelig teknologi,
s& man bare kan tage sin iPhone og
stimulere, og s& gar man, men ...«,
sagde han, »... det er vores naeste
mal«,

Artiklen blev bragt pa Politiken.dk den
13. februar 2022. Bringes med tilla-
delse i RYK! magasin.

Erica G. Spaich er biomedicinsk
ingenier. Siden 2011 ansat som
lektor pa Institut for Medicin og
Sundhedsteknologi, Aalborg
Universitet.

Forskning:

| en tidligere artikel bragt i RYK!
magasin fulgte vi et nyt, eksperi-
mentelt projekt pa Aarhus Universi-
tetshospital. Projektet undersoger
om behandling af rygmarvsskade
med kirurgisk lgsning af rygmarvs-
hinden kan bedre chancen for at
genvinde neurologisk funktion. Her
bringes en personlig beretning fra
den forste forsegsdag.

Tekst: Mathias Mealler Thygesen
Foto: Privatfoto og Colourbox

dag skal jeg for farste gang kare et af
de forseg, som skal danne grundlag
for mit ph.d.-projekt. Jeg er spaendt.
Projektet har veeret udteenkt og plan-
lagt i over tre &r. Da jeg siger farvel til
dem derhjemme, har de lidt sveert ved at
forsta det. Det er jo bare et forseg, men det
er ngje planlagt og jeg vil have, at det skal
lykkes.
Pa vej ned igennem kaelderen p& Aarhus
Universitetshospital forbereder jeg mig pa,
at jeg i dag ikke bare skal veere kirurg, men
ogsa skal vaere operationssygeplejerske,
intensivleege og intensivsygeplejerske. Det
bliver mange kasketter. Ogsa kasketter, jeg
ikke er vant til. Men det er méaske netop det
seerligt interessante ved projektet. Altsa den
store tveerfaglighed. For at det kan lykkes,
har vi skullet forberede os og ove os. Det

er gjort med opleering fra alle de invol-
verede parter, som har brugt deres fritid
pé griseoperationstuen pa at hjaelpe og
uddanne mig og mine hjeelpere.

Da jeg kommer frem til operationsstuen,
er Tim, Nanna, Seyar og Teresa klar. Det
er fire trofaste og ambitiose medicin-
studerende, som har besluttet at bruge
deres tid pé& at hjeelpe med projektet.
Min hovedvejleder Mikkel, som skal
hjeelpe med kirurgien, og intensivlae-
gerne Line og Stig er ogsa madt op. Vi
er et stort hold og med store kapaciteter
iblandt.

| dag er det en kontrolgris. Det vil sige,
at den ikke far nogen rygmarvsskade.

Vi gar i gang. Nogle gange er det godt
at blive mindet om, hvor sveert og stort
et projekt en rygoperation egentlig er.
Patienten (som i dag er en gris), skal
bedoves, have anlagt kateter, respirator,
drop og blodtrykskanyle. Der er meget
udstyr, og det skal sta de rigtige ste-
der. Det ender med, at min minutigst
udteenkte plan for, hvor alt star, ikke

helt holder. Da vi skal kare mikroskopet
ind til operationen, kan det ikke komme
forbi de borde, jeg har stillet op med
vores udstyr. Det er jo faktisk mig selv,
som har stillet det hele op dagen for-
inden. S& der er kun én at takke. | det
ojeblik savner jeg virkelig operations-
sygeplejerskerne oppe fra operations-
gangen. Der glider det hele bare. Vi
lykkes med det, men det er ikke helt den
elegante dans, som man er s vant til pa
operationsgangen.

Efter at intensiviaegerne har hjulpet med
at laegge blodtrykskanyler og indstil-

let respiratoren, kan selve operationen
begynde. Tim og Seyar assisterer mig,
og Mikkel kigger pa og guider. Stig skal
hjem og sove efter at han havde vagten
i nat, og Line skal op pa vagt pa inten-
siv. Teresa og Nanna bliver udnasvnt til
vores narkoselaeger nu. De er p en stejl
indlaeringskurve, men Line har telefonen
teendt, sa vi kan fa hjeelp.

Jeg saetter kniven i. S& Metzenbaums
saks, sa rougine, sa Leksells tang. Tim
raekker mig preecist instrumenterne,

som jeg beder om dem, og roen begyn-
der at saenke sig. Jeg er tilbage i kom-
fortzonen. Vi opererer ned til rygmarven
og den héarde rygmarvshinde. Vi skal
anlaegge trykmaleren under hinden.
Mikkel har ogsé taget sterilt operations-
tej pa nu og hjeelper med operationen.
Jeg abner hinden med et lille snit og kan
herefter liste trykmaéleren ind i mellem-
rummet. Det virker!

Nu kan vi taende for alle vores mélere,
og der er ikke sa fa, men det hele virker.
Mikkel afslutter operationen, imens jeg
gér i gang med at fa alle computerne

til at registrere data korrekt. | de kom-
mende tre degn skal vi méle trykket i
rygmarven. Grisen er bedgvet i alle tre
dogn. Vi sgrger for, at den er smertefri,
holder blodtrykket og forbliver bedovet.
Det er s& smét ved at veere merkt uden-
for. Mikkel har hentet aftensmaden —
pizza. Herefter gar de studerende hjem,
bortset fra Seyar, som sammen med
mig skal have nattevagten.

Nu skal vi holde griseintensivafdelingen
kerende de naeste tre dogn. Jeg har
opskrevet retningslinjer og protokoller
for, hvordan vi ger. Vi tager blodprever
hver tredje time for at holde styr p4, at
grisen er stabil. Vi vender den og giver
den sondemad. Vi beregner preecist
dens veeskebalance hver time. Vi skriver
alle data ned. Bade p& computer og
papir, hvis nu noget skulle ske. Vi gor alt
det, man ogséa ger et par etager laengere
oppe ved de rigtige patienter. Pludselig
falder et af saltene, kalium, i blodet,

og vi ma korrigere det. Men hvordan
blander man egentlig kalium op? Hvor
hurtigt skal det gives? Heldigvis kan vi
ringe op pa intensiv, og Line hjaelper os
igennem pé telefonen.

Grisen er stabil, som lyset ude pa gan-
gen slukkes, og de sidste gar hjem.

Tre dogn senere er vi ved at vaere i mal.
Folk er treette. | labet af de tre dagn er
der sket mange ting, men vores forbe-
redelser har gjort, at vi har lgst det. Vi
er skiftedes til at have vagten. Grisen
er stabil og vi har kunnet male trykket

i rygmarven hele vejen. Som vi forven-
tede, var det ikke hgijt, da grisen jo ikke
har en rygmarvsskade. Det passer godt
med vores teori. Mikkel og Seyar hjzel-
per til med at fa afsluttet forsaget. Alt
udstyret skal afmonteres og vigtigst, alt
data skal gemmes. Det er altid lidt et
skaebnesvangert gjeblik, nar man sluk-
ker for det hele. Fik vi nu gemt det hele?
Men det er gemt, og gemt tre steder for
en sikkerheds skyld.

Nu venter der bare de resterende genta-
gelser af forsgget, sé vi kan undersege,
om trykket stiger ved en skade pa ryg-
marven. Jeg star i omklaadningsrummet,
treet men tilfreds og stolt over, at det
lykkedes.

RYK! magasin bragte Mathias Moller
Thygesens artikel “Forskning - behand-
ling og forebyggelse af sekundaere ska-
der” i nr. 2.2020. Kan leeses pa ryk.dk.

PROJEKT

Forskningsprojektet pa Aarhus
Universitetshospital undersgger om
man kan @ge chancen for neurologisk
bedring efter akut traumatisk ryg-
marvsskade. Det gor de igennem en
reekke griseforseg, hvor de underso-
ger, om man kan bedre blodgennem-
stremningen i rygmarven ved at male
trykket i rygmarven, og sa tilpasse
blodtrykket dertil. Derudover undersg-
ger de om den hinde, som ligger rundt
om rygmarven i forbindelse med ska-
den, kommer til at stramme omkring
rygmarven og derved forvolder yder-
ligere skade. Det gor de ved at lgsne
hinden, sa den &bnes og dermed giver
mere plads til rygmarven.

Den primeere forsegsansvarlige er
lzege Mathias Mgller Thygesen, og
hovedvejleder er overleege Mikkel
Mylius Rasmussen, begge fra Hjerne-
og Rygkirurgisk Afdeling pa Aarhus
Universitetshospital.
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Udviklet specielt
til mennesker med
rygmarvsskade

Peristeen‘Plus

% Coloplast

Har du problemer med at tamme tarmen?

Sa er Peristeen® Plus mdske noget for dig? Peristeen Plus Vil du vide mere

er et analirrigationssystem for mennesker, som lider af Ring til os pd 49 11 12 13 og fd en uforpligtigende snak om
affgringsinkontinens og/eller forstoppelse. Du kan selv betjene  dine muligheder for at afpreve Peristeen Plus.

det, og du er i stand til selv at bestemme, hvorndr og hvor du Vi sidder klar ved telefonen alle hverdage mellem 8.30-16.00.
vil tamme tarmen.

« Udviklet specielt til mennesker med rygmarvsskade, der
har problemer med tarmen og har brug for et hgjt skyl

Forhindrer ufrivillig affaring og/eller forstoppelse i op til
2 dage

<

Linda
Kontinenssygeplejerske

«” Gar, at du kan beslutte, hvorndr du vil tsmme tarmen,
sa det passer ind i din hverdag

Ved brug regelmaessigt, dagligt eller hver anden dag kan
Peristeen Plus hjalpe til at reducere det fysiske ubehag og
den psykiske aengstelse, der er forbundet med ufrivillig
affering og/eller forstoppelse. Det ggr det nemmere at ga
pa arbejde og deltage i sociale aktiviteter.

The Coloplast logo is a registered trademark of Coloplast A/S. © 2021-11. All rights reserved Coloplast A/S, 3050 Humlebaek, Denmark. PM-20066
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SCI Lion pacemakeroperation:

Lovende resultater

Pa Vestdansk Center for Rygmarvsskade (VCR) har man dokumenteret effekten af en pacemaker i hoften
hos otte rygmarvsskadede. De videnskabelige resultater for operationen er lovende, men peger pa krav om
yderligere, intensiv behandling for at behandlingen kan siges at veere succesfuld.

Tekst: Hospitalsenhed Midt « Foto: Agata Lenczewska-Madsen, Hospitalsenhed Midt

YK! magasin har tidligere
skrevet om SCI LION
procedure i Viborg, hvor i
alt otte rygmarvsskadede
med lammelser i den nedre
del af ryggen har faet indopereret en
pacemaker i hoften og efterfalgende
gennemgaet et traeeningsforlab.

Stort potentiale

De videnskabelige resultater foreligger
nu i en international publiceret artikel
“Effect of pelvic laparascopic implan-
tation of neuroprosthesis in spinal cord
injured subjects: a 1-year prospec-

tive randomized controlled study”.
Operationen har faet patienter til at sta
og i nogle tilfaelde ga en kort distance,
og resultaterne viser en lille, men klinisk
relevant og statistisk signifikant stigning
i patienternes evne til at ga. De lovende
resultater er blevet malt p& operationen
efter bare ét ar og peger dermed pa et
stort potentiale.

Fysiske og mentale gevinster

Flere af de otte deltagere oplevede efter
et ar, at deres smerter og spasmer var
reduceret, og nogle rapporterede bedre
heling af sér og undgéelse af trykséar. De
forhold kigges der ogséa naermere pa i
aktuelle undersogelser.

- Det er vigtigt, nar man taenker pa
fremtidsudsigterne, at man pa flere
mader - ud over bevaegelighed - méaske
kan forebygge smerte og sar og andre
senfalger. Operationen har pa mange
mader veeret livseendrende ... flere har
oplevet, at de efter mange ar i karestol
ved egen kraft med hjeelp af pacemaker-
stimulation kan rejse sig op og komme

i ojenhgjde med andre mennesker. Det
giver en eendret selvopfattelse og for
mange et andet livsperspektiv, forklarer
overlaege, dr. med. Helge Kasch.

Efter det farste &r har operationen vist
sig séledes at have bade fysiske og
mentale gevinster for deltagerne.

Fokuseret genoptraening

Forskningsarbejdet for SCI LION-
proceduren pa VCR er slut. Nu under-
statter forskningen behandlingen med
leengerevarende opfelgning og treening.
- Det kreever veesentlig mere behand-
ling at f& patienter med en totalskade

i rygmarven til at ga igen, men vi kan
godt forvente, at effekten af operationen
bliver mere synlig efter flere ars fokuse-
ret genoptraening, siger Helge Kasch.
Det vurderes saledes, at man for at opna
den maksimale effekt af pacemakeren
ma igennem et styret traeningsforleb
over tre &r med bl.a. sta- og gangtrae-
ning og isaer mere intens treening det
forste halve &r efter operationen.

Naeste skridt

Planen er nu at arbejde videre pa en ver-
sion 2. Der er igangveerende initiativer
for et teettere samarbejde med kliniske
forskere pa AUH for at optimere udvik-
ling af bl.a. pacemakerprogrammer og
elektrodeplacering og fa hele behand-
lingen ”sat pa formel”. Pa VCR tilbyder
man nu korte rehabiliteringsophold til
pacemaker-brugere for at optimere
behandlingsresultater efter operationen.
- Vi befinder os stadig i den spaede start
af neurostimulation inden for neurore-
habiliteringen, men vi kan se, at det har

- Vi befinder os stadig i den spaede start af
neurostimulation inden for neurorehabilite-
ringen, men vi kan se, at det har en positiv
og brugbar effekt, fortaeller Helge Kasch.

en positiv og brugbar effekt, sé vi er
spaendte pa, hvor langt man kan nd med
behandlingen, papeger Helge Kasch.

Kilde: hospitalsenhedmidt.dk. Den fulde
artikel “Effect of pelvic laparascopic
implantation of neuroprosthesis in spi-
nal cord injured subjects: a 1-year pro-
spective randomized controlled study”
kan laeses pd nature.com/articles/
541393-021-00693-7.

FAKTA

SCI LION er en kombination af ner-
vestimulation og fysisk treening.
Patienterne har faet lagt elektroder
dybt i ind i det lille beekken, og med
svag strem fra en pacemaker stimu-
lerer elektroderne de nerver, der gar
ned til baldemusklerne, hoften og knae-
ene. Forskningsprojektet er udfert af
Vestdansk Center for Rygmarvsskade,
Kirurgi, Regionshospitalet Viborg og
Aarhus Universitet.
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Qufora Egmont Open
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Fart og tempo pa banerne og et unikt faelleskab mellem spillerne '3

danner ramme om Qufora Egmont Open, der samler spillere fra flere Izabela Sopalska-Rybak

europaeiske lande pa Egmont Hgjskolen i Hou.

Tekst: Birgitte Bjorkman « Foto: Anita Graversen

n kamp er i gang pa

Egmont Hgjskolen i Hou.

Rugbykerestolene suser

forbi og spinner rundt pa

banen. Ofte heres lyden af
metal, der klasker sammen. Der bliver
praktisk talt gaet til stalet blandt de 12
europeeiske hold, som endelig efter
coronanedlukningen igen er samlet i
Danmark for at deltage i Qufora Egmont
Open.

Mgdtes gennem kgrestolsrugby

Ved tilskuerlinjen sidder den schwei-
ziske spiller Steve Diederich med sin
lille sen pa tre maneder i skadet. Hans
keereste Paulina Szmit er dommer i
kampen, der udspiller sig pa banen,
og hun puster koncentreret i sin flgjte,

- Det har forandret mit liv p& mange
mader, siger schweiziske Steve Diederich
om karestolsrugby. Her ses han med sin
tre maneder gamle son og overvaerer en
kamp, hvor keeresten er dommer.

22

17-drige Isabella Koch og 60-arige
Hanne Jespersen keemper side om side
pé banen. Begge spiller i Full-Pull Viborg
Wheelchair Rugby.

mens Steve Diederich giver deres sgn
en sut i munden. De to har madt hin-
anden gennem sporten, og det er en

af mange grunde til, at Steve Diederich
holder af karestolsrugby.

- Der er ikke seerligt mange slags
holdsport, jeg kan veere med i. Men
korestolsrugby passer mig perfekt — det
har jeg vidst, lige siden forste gang jeg
spillede rugby. Det har forandret mit liv
pa mange mader, siger Steve Diederich,
mens hans gjne folger keeresten og spil-
lerne pa banen.

Blandede og inkluderende hold

P& en anden bane i én af hgjskolens
mange handicaptilgeengelige haller,
spiller det danske hold Full-Pull Viborg

i gronne overtraekstrgjer. De keemper
for at rage bolden til sig og fa den ned
bag mallinjen. Det jyske hold er sand-
synligvis holdet med den storste alders-
spredning i turneringen. Her er 17-arige
Isabella Koch pa hold med Hanne
Jespersen, som er 60 ar. De keemper
side om side pa banen, hvor meend og
kvinder kan veere pa hold sammen.

i kamp p& banen under
Qufora Egmont Open.

Rugbyspilleren Jorgen Witt holder en
pause mellem to kampe og ser kam-
pen med Full-Pull. Han spiller selv hos
Frederiksberg Falcon til daglig.

- Jeg kan ikke komme pa andre sports-
grene, som er lige s& inkluderende, siger
han og forklarer, hvad han synes, er det
unikke ved sporten.

- Her udnytter alle, hvad de har at

goere godt med. Man ger sit bedste, og
s& lader man ogsa andre gore deres
bedste.

Unikt feellesskab

Torben Hahn Nygaard har sammen med
en dedikeret planlezegningsgruppe veeret
arranger af Qufora Egmont Open, og
han er begejstret for arrangementet,
som er blevet stablet pa benene med
gode, frivillige kraefter og ekonomisk
stotte fra Qufora.

- Qufora Egmont Open viser virkelig,
hvor unikt et faellesskab rugbyfamilien
har. Alle snakker og hygger med hin-
anden pa tveers af landegraenser, siger
Torben Hahn Nygaard.

| efteraret 2022 kommer der igen inter-
nationale rugbyspillere til Danmark,
nar VM i rugby afvikles i Vejle. Her ma
vi krydse fingre for, at det gar lige sa
godt for de danske landsholdsspil-
lere, som det gjorde til Qufora Egmont
Open. Turneringen endte nemlig med
to danske hold i finalen mod hinanden
i Aleague. Her vandt Aarhus Burnouts

bl.a. resulterede i et navne-
skifte til Qufora Egmont

over FHI Falcons. | Bleague
finalekampen vandt Four
Kings mod CZECH Republic. ~ Open.

Egmont Open blev afholdt
forste gang i 2014. Det
danske firma Qufora blev
hovedsponsor i 2018, hvilket

VM i kerestolsrugby afvikles
den 8.-17. oktober 2022 i DGI
Huset i Vejle. Find info og bil-
letter pa 2022wrwc.com

Ukrainsk stotte

| solidaritet med ukrainske flygtninge blev der pa initiativ fra
polske Izabela Sopalska-Rybak samlet ind til kerestolsbru-
gere pa flugt. Det lykkedes ved en auktion at indsamle test
pa 100.000 kr. ved udlodning af bolde fra Qufora og udstyr
til kerestolsrugby, som spillerne og Qufora genergst overbad
hinanden pa. Donationerne fra Qufora Egmont Open vil blive
brugt pa bl.a. kerestole, bleer, toiletartikler, specialmadrasser
og medicinsk udstyr.

€ SINDAL

autoindretning Aps

Indretning af handicap- og erhvervs biler
Forhandling af Recarosader

9893 66 33

info@sindal-autoindretning.dk
www.sindal-autoindretning.dk

Vi udferer lifteftersyn

K¢restolstekn|k

Et nyt initiativ tiloyder tips og tricks til mangvrering i
kaorestol i Kebenhavns byrum.

Tekst: Birgitte Bjorkman ¢ Foto: Privatfoto

arestolsteknik Kabenhavn er et nyt initiativ, hvor erfarne
korestolsbrugere hjeelper nye karestolsbrugere til at blive

edre til at mangvrere korestolen.
- Vi mgdes ca. en gang om maneden i Hovedstadsomradet,
hvor vi finder passende udfordringer til alle, fx gver os i at kere
pa baghijul, kere over trin og i forskelligt terraen, forteeller initia-
tivtager, Therese Fitzwilliams og fortseetter:
- Alle er velkomne, uanset om man gerne vil lzere fra sig, eller
om man gerne vil blive bedre.
Det er gratis at deltage, og gruppen har allerede afholdt et par
events hen over foraret med god tilslutning. En af dem, der har
deltaget, er Birgitte Jorgensen:
- Det er super leererigt. Jeg skal gve balancepunkt. Det er en
keempe fordel ... sd kan man jo langt nemmere forcere fortov
og brosten.
Til kommende events vil man finde location, hvor der kan oves
brug af rulletrappe for dem, der er klar pa den udfordring.

Find “Kerestolsteknik Kebenhavn” pa Facebook. Ved tilmedling
far man automatisk invitation til kommende events.

Bliv steerk i DIG og din stol

Et nyt kursus for dig, der holder af udeliv og vil udfordre
din méde at bevaege dig i din kerestol.

kerestolsteknik og samtidig leere, hvordan du kan & et

udeliv, s& har du muligheden nu. Den 14. - 19. august
afholdes et kursus i Ry med introducering til udeliv med kere-
stolsteknik og balance- og tillidsevelser pa jord og i treeer, kano
og kajak. Teori, tips og tricks gives af erfarne instrukterer. 75%
af den aktive tid vil vi opholde os udenfor eller under telt, og
maden laves pa bal. Vi overnatter i telt. P4 pladsen forefindes
to handicaptoiletter med badefaciliteter. P& kurset er der to
hjeelpere med.
Kurset er for dig, der bruger manuel kerestol bade hel eller delvis
og i dagligdagen er selvhjulpen Der er plads til 14 deltagere. Den
16. -19. august KI. 15:00. Pris kr. 3.900 kr.
Har du lyst til at deltage eller hore mere om kurset, sa kontakt
Peter Balle pa info@handicon.dk eller tif. 5058 5963

I Iar du lyst til og mod pa at udfordre dig selv, indeve
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Kateterforsag

Urinvejskirurgisk afd. pa Odense Univer-
sitetshospital s@ger fynske deltagere til et
kateterskylleprojekt.

Du kan deltage, hvis du har fast kateter og har
problemer med gentagne katetertilstopninger,
der kreever hyppige skyllebehandlinger eller
kateterskift. Aktuelt er deltagelse kun for per-
soner bosiddende pa Fyn.

Baggrund for forsgget

Personer med fast kateter i urinvejene har
hgj risiko for at udvikle problemer med kate-
teret pga. af forkalkninger eller tilstopninger.
Blokering kan fere til urinleekage langs katete-
ret, ubehag i blaeren og urinrgret samt lugtge-
ner. Halvdelen af alle med kateter har oplevet
darlig kateterfunktion og behov for hyppigere
skift end vanligt. Ved tilstopning og nedsat
kateterfunktion er kateterbeerer i @get risiko for
at udvikle en behandlingskraevende urinvejsin-
fektion. Nogle oplever katetertilstopning pga.
forkalkninger pa eller i kateteret, og hos andre
er det slim eller blod og veevsrester. Begge
dele medferer et behov for at skylle kateteret
for at fjerne blokeringen. Vanligvis anvendes
saltvand til kateterskylning.

Formal

Formalet er at undersege, om forebyggende
kateterskylning med Uro-Tainer® kan reducere
antallet af kateterskift. Derudover gnskes at
undersgge, om antallet af urinvejsinfektioner
mindskes, hvordan livskvaliteten pavirkes,
mulige samfundsekonomiske fordele og kate-
trenes udseende afheengig af skyllebehandling.
Der er behov for en randomiseret underso-
gelse (behandling ved tilfaeldig fordeling) for
at retfeerdiggere, om Uro-Tainer®skylning har
en fordel i stedet for den billigere og normalt
anvendte saltvandsskylning.

Kriterier for deltagelse

Du kan ikke deltage i forseget, hvis du har
kreeftforandringer i urinvejene, nyre- eller blee-
resten, der kreever behandling, er under 18 ar,
er gravid eller ammer, ikke forstar dansk og/
eller deltager i andre kliniske forseg.

Afdeling for urinvejskirurgi OUH er ansvarlig
for patientdeltagelse (inklusiv behandlingsfor-
deling), skyllebehandling og opfalgning.

Er du interesseret, skal du skrive til projekt-
ansvarlig overlaege Karin Andersen pa mail:

karin.andersen@rsyd.dk

Forsogets titel er “Undersogelse af forebyggende
kateterskylninger med Uro-Tainer®Polihexanide eller
Uro-Tainer®Suby G, hos personer med tilstopninger
af urinvejskatetre”.
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Forskning i neuropatiske smerter:

Professor skal |

Aarhusiansk professor har modtaget 36 millioner kroner fra
Lundbeckfondens LF professorships til et projekt, der skal
fore til bedre forstaelse af neuropatiske smerter og i sidste
ende praecisionsleegemidler, der kan forbedre forebyggelse og

behandling af lidelsen.

Tekst: Maria Cuculiza « Foto: Martin Gravgaard

rofessor Nanna Brix
Finnerup er lige nu i feerd
med at seette et stort
projekt op, hvor ét af en
reekke elementer er at
undersgge genetiske og molekyleere
mekanismer, som kan medfare en
oget risiko for neuropatiske smerter.
- | gjeblikket forstar vi ikke, hvor-
for nogle patienter oplever smerte,
hvorfor andre ikke ger, og hvorfor
kun nogle patienter reagerer pa en
given behandling, forklarer Nanna
Brix Finnerup, der i en arraekke har
forsket i bl.a. smertefuld polyneuro-
pati forarsaget af bl.a. kemoterapi
og diabetes og neuropatiske smerter
ved rygmarvsskade.

Malet er praecisionsmedicin

Omkring 350.000 danskere vurderes
i dag at lide af neuropatiske smerter,
som kan manifestere sig pa forskellig
vis. For eksempel som vedvarende
eller spontane, braendende, stik-
kende, prikkende, skud- eller nale-
stiksagtige, jagende, klemmende
eller frysende smerter, der har store
konsekvenser for patienternes dag-
ligdag, arbejdsevne og livskvalitet.

- Neuropatiske smerter er en kom-
pleks tilstand forarsaget af skader
eller sygdom i nervesystemet. Vores
forstaelse af den bagvedliggende
patofysiologi er gget betydeligt i

de sidste artier, men ikke i tilstraek-
keligt omfang til, at behandlingen er
blevet veesentligt forbedret. Vi mang-
ler effektive, ikke afhaengigheds-
skabende behandlinger med feerre
bivirkninger, som vi kan malrette til

de enkelte patienters smerter, forkla-
rer Nanna Brix Finnerup, der derfor
vil forsage at styrke forstaelsen af de
forskellige typer neuropatiske smer-
ters forskellige patofysiologier.

- Min vision er at bringe praecisions-
lzegemidler til behandling og forebyg-
gelse af neuropatiske smerter i spil.
For at opna dette soger jeg at finde
frem til en mekanistisk tilpasning
mellem smertefeenotyper, mekanis-
mer og behandlingsmal hen imod
mekanistisk drevne behandlinger.
Metoderne omfatter en multidisci-
plinzer tilgang, patientstratificering
og innovative mekanistisk baserede
kliniske fors@g, sammenfatter Nanna
Brix Finnerup.

Skuffende forsag

Mange patienter med neuropatiske
smerter kan ikke opna tilstraek-

kelig effekt af de behandlinger, der
er tilgeengelige i dag. En stor del af
de randomiserede, kontrollerede
forsag har veeret skuffende og uden
tilstraekkeligt positivt outcome for
patienterne.

- Ingen af de preeparater, vi bruger i
dag, har veeret udviklet gennem en
bottom-up translational tilgang, men
i kraft af empiriske, kliniske obser-
vationer. Det er meget skuffende, at
de praeparater, der er naet til klinisk
afprevning pa basis af lovende
forseg hos mus og rotter, ikke er ndet
videre til klinisk brug, enten pa grund
af manglende effekt eller for mange
bivirkninger i de kliniske forsgag.

Det kan der vaere mange grunde til.
Blandt andet artsforskelle, vanskelig-

heder ved at méle spontane smerter hos
mus og rotter og manglede sensitivitet
af kliniske forseg, siger Finnerup og
uddyber:

- For at opna succes med at imade-
komme patienternes udaekkede behov
skal vi kombinere viden om smer-
temekanismer, smertefaenotyper og
smertebehandling og forstd sammen-
haengen mellem disse, forklarer hun, og
opsummerer dermed malet for det nye
forskningsprojekt.

Genbrug af eksisterende laegemidler

Som et led i forskningen vil hun sam-
men med forskere fra Institut for Klinisk
Veterinaermedicin pa Kebenhavns
Universitet og forskere ved Aarhus
Universitet inddrage blandt andet gene-
tisk og molekylaer forskning i allerede
donerede hjerner og rygrade fra hunden
Cavalier King Charles. Cocker spanie-
len er genetisk disponeret for kroni-

ske smerter pa grund af en sygdom i
rygraden.

Qua det store behov for effektive
behandlinger vil en del af projektet des-
uden gé ud pa at udforske mulighed for
at udnytte praeparater, som allerede er
godkendt - bare til andre sygdomme.

- Som en alternativ vej til leegemid-
deludvikling udforsker vi leegemiddel-
repositionering — hvor vi undersgger
analgetiske virkninger af eksisterende
laegemidler — og kombinationsbehand-
ling. Interessante laegemiddelkandidater
inkluderer natriumkanalblokkere, antiin-
flammatoriske laegemidler og laegemid-
ler rettet mod mitokondriel dysfunktion
og neuroregulin-ErbB-vejene. Men da
sammenhangen mellem patientens

feenotypning og mekanismer og mellem
behandling og mekanismer er usikker, er
der stadig et stort behov for at beveege
sig i retning af mekanistisk-baserede
behandlingstilgange, forklarer Nanna
Brix Finnerup.

Mikroneurografi-teknik

En yderligere ve;j til at age malrettede
behandlingstilbud til bl.a. rygmarvs-
skadede kan ifelge Nanna Brix Finnerup
ogsa veere, at praeparater, som tidligere
er blevet vurderet til ikke at veere til-
streekkeligt effektive, alligevel vil kunne
vise sig at have stor veerdi for subgrup-
per af patienter, nr man lykkes med
bedre at forsta de enkelte patientgrup-
pers smertemekanismer og potentielle
behandlinger. Viden pa dette omrade

vil give mulighed for en forbedret
stratificering af patienter til specifikke
behandlinger.

- Hertil vil vi blandt andet etablere den
sékaldte mikroneurografi-teknik, som
ellers kun udfares i ganske fa centre

i verden, da den er tidskraevende og
kraever langvarig treening. Der er ingen
guld standard, specifikke metoder eller
biomarkerer, der kan dokumentere
neuropatiske smerter. Smerter er, hvad
patienterne fortzeller. Men ved hjaelp

af mikroneurografi kan vi direkte male
den elektriske aktivitet i de sma smerte-
fibre, forklarer Nanna Brix Finnerup og
fortsaetter:

- Vi vil bruge mikroneurografi til at
undersgge smertemekanismer integreret
med histologiske undersogelser, genetik
og kliniske forseg. Vi vil for eksempel
kere sdkaldte n-of-1 forseg, hvor vi vil
sammenholde effekten af alternerende

Vi mangler effektive, ikke afthaengig-
hedsskabende behandlinger med feerre
bivirkninger, som vi kan malrette til de
enkelte patienters smerter, forklarer
Nanna Brix Finnerup.

behandling med laegemiddel og placebo
pa smerter og den elektriske aktivitet i
smertefibre.

Hvis det lykkes at identificere, hvilke
patienter, der responderer pa en given
behandling pa denne made, kan forsag
med denne strategi fores videre i storre
kliniske forsag. | den forbindelse arbej-
der Nanna Brix Finnerup og hendes
kolleger ogsa pa at designe kliniske
forsag, der er mindre felsomme i forhold
til placebo-respons.

Det er den aarhusianske forskers hab at
kunne opna betydelige fremskridt inden

for feltet af neuropatiske smerter ved at

integrere en ny praecisionsmedicinsk til-

gang inden for forebyggelse og behand-
ling ved at afdaekke faenotypevariabilitet,
de underliggende mekanismer af smerte
samt en forfinelse af de kliniske forsegs

design.

Artiklen bringes med tilladelse fra
Sundhedspolitisktidsskrift.dk.

Nanna Brix Finnerup er ansat pa Insti-
tut for Klinisk Medicin og leder af
Dansk Smerteforskningscenter, Aarhus
Universitet. Projektet er finansieret

af midler fra Lundbeckfondens LF
Professorships og streekker sig over de
kommende seks &r.
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Samarbejde pa tvaers af landet:

Tryksar efter rygmarvsskade er et stort problem. En reekke aktorer pa sundhedsomradet
tager nu initiativ til en landsdeekkende indsats, der skal skabe grundlag for bedre

forebyggelse og behandling.

aesten alle med en skade

pa rygmarven risikerer

pa et tidspunkt i livet at

blive ramt af tryksar. En

banal red plet kan hurtigt
udvikle sig til livstruende sér, hvis der
ikke bliver grebet ind i tide. Det er alt for
fa opmaerksomme p&, mener en raekke
aktarer pa sundhedsomréadet. De er
nu gaet sammen i en landsdaskkende
alliance for at skabe mere opmeerk-
somhed om tryksér hos personer med
rygmarvsskade.

Systematik og sammenhang

- Der er behov for mere fokus p4, hvor-
dan vi bedst forebygger og behandler
tryksar. Et tilsyneladende overfladisk
rodt meerke kan veere et af de forste
tegn pa en dyb og alvorlig vaevs-
skade, og det er vigtig viden, der skal
ud til bade personale og personer

med en skade pa rygmarven, siger
Knaerke Sggaard, der er sygeplejer-
ske, ph.d.-studerende pa Odense
Universitetshospital (OU) og formand for
den nye tryksarsalliance.
Tryksarsalliancen skal systematisk
indsamle viden om omfanget af tryk-
sér og patientforlob hos personer med
rygmarvsskade i Danmark, herunder de
sociogkonomiske konsekvenser. Der vil
ogsé blive sat fokus p&, hvad der skal
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til for at skabe sterre sammenheeng i
forebyggelse og behandling pa tveers af
sektorer.

- En god, forebyggende indsats og
behandling skal ske i et samarbejde
mellem mange forskellige faggrupper,
den ramte og de pérerende. Et velfun-
gerende tvaersektorielt og tvaerfagligt
samarbejde er afgerende for, at vi kan
na hele vejen rundt om problemstillin-
gen, siger Knaerke Sggaard.

Den rgde plet skal tages alvorligt

Bente Ovesen er en af RYKs repraesen-
tanter i tryksarsalliancen. Hun har erfaret
pé egen krop, hvad det vil sige, hvis et
tryksér ikke bliver behandlet i tide.

- Jeg mener, der bliver sat alt for sent
ind. Man er ngdt til at tage den rode plet
alvorligt. Det gaelder den, der far saret,
og det geelder systemet. Hvis man tager
det alvorligt og far den hjeelp, man skal
bruge, sa behaver man ikke at se frem
mod é&relange forlab. Med en professio-
nel og helhedsorienteret procedure ved
behandlingen af et begyndende sér ville
en maned i sengen vaere nok.

Knaerke Sggaard supplerer:

- Der er for lidt opmeerksomhed pa
forebyggelse og tidlig indsats. Nar den
rede plet opdages, bliver den ofte ikke
taget alvorligt nok, og relevant behand-
ling ivaerksaettes alt for sent. Der er
mange eksempler pa, at der er for langt
fra borgeren til specialiseret sarbehand-
ling, nar et dybt tryksar opstar. Alle gode
kreefter og forskellige fagligheder ma

i spil, s& vi kan spare den enkelte for
mange lidelser.

- Personer med rygmarvsskade er i
meget hgj risiko for at udvikle tryksar,
fordi de fleste tilbringer mange timer i
siddende stilling, siger sygeplejerske
Kneerke Sogaard, der er formand for den
nye tryksarsalliance.

Bente Ovesen matte i flere dr keempe
med et tryksar, der udviklede sig til at
blive dybt og alvorligt, fordi det ikke blev
behandlet i tide. Hun er repraesentant
for RYK i tryksarsalliancen.

Vidensdeling skal bane vejen

En stor del af koordineringen mellem

de mange aktaerer pd omradet vil blive
varetaget af de to videnscentre inden for
neurorehabilitering i henholdsvis @st- og
Vestdanmark. Her glaeder man sig til at
ga i gang med opgaven.

- Vi kommer til at leegge stor veegt pa
vidensdeling, sparring og samarbejde.
Deltagerne har forskellig baggrund, og
det er en stor styrke for alliancen, da
det giver et staerkt kontaktnet og gode
muligheder for at nd succesfuldt ud med
budskaberne, siger David Jonsson fra
Videnscenter for Neurorehabilitering
(VNR).

Lene Bastrup Jorgensen fra Vestdansk
Videnscenter for Neurorehabilitering
(ViC) understreger, at videnscentrene vil
medvirke til, at indsigt og viden om tryk-

Nogle af alliancens medlemmer ved et
forarsmeode i Aarhus, der blev afholdt
med béde fysisk (foto) og online-
deltagelse. Fra venstre og rundt: Bente
Ovesen fra RYK, Line Trine Dalsgaard
fra Specialhospitalet, Lene Bastrup
Jorgensen fra ViC og VCR, Knzerke
Sogaard fra OU samt Mikkel Bundgaard
og Viggo Rasmussen, begge fra RYK.

sar kan komme ud pa tvaers af sektorer
og fag.

- Det vigtigste er en national og tveer-
sektoriel indsats, hvor vi treekker pa
hinandens erfaringer. Vi vil inddrage
nationale parter, der arbejder med sar-
problematikker og veere opmeerksomme
pé, at det har et tvaersektorielt sigte. Vi
har brug for en systematisk, politisk og
faglig indsats.

Vi skal nedbryde hablgsheden

Bente Ovesen er glad for, at brugerne
ogsa er med i alliancen.

- Det er et stort skridt i den rigtige
retning med et tryksarssamarbejde pa
tveers af sundhedsomradet. Vi har brug
for forskellige perspektiver pa proble-
matikken og for hdb. Lige nu er tryksar
noget af det, man frygter allermest som
rygmarvsskadet. Noget, alle helst vil
lukke gjnene for. Vi skal nedbryde hab-
lesheden og katastrofetankerne om det
at fa et sér og have lgsningerne frem i
lyset, s vi kan opretholde gejsten hos
personer med en skade pa rygmarven.

Tekst: Mette Berg og Maria Stove / Foto: Maria Stove, Kent Bovin og Randi Steensgaard

/ v:!'l".(\'% !
‘hévbg

Her ses nogle af alliancens medlemmer, da de madtes i fordret til en konference om
fremtidens neurorehabilitering arrangeret af Videnscenter for Neurorehabilitering.
Fra venstre: David Jonsson fra VNR, Fin Biering-Sarensen og Charlotte Wetterstein
Gervo fra AfR, Lene Bastrup Jorgensen fra ViC og VCR og Randi Steensgaard fra
Specialhospitalet. Forrest: Birgitte Bjerkman fra RYK.

Tryksarsalliancen

Tryksarsalliancen er et nyt samarbejde, der szetter fokus pa og fremmer den tveer-
faglige og tveersektorielle indsats til forebyggelse, behandling og rehabilitering af
tryksar hos personer med rygmarvsskade.

Trykséarsalliancen bestar pa nuvaerende tidspunkt af repraesentanter fra Odense
Universitetshospital (OU), Afdeling for Rygmarvskader (AfR), Vestdansk Center for
Rygmarvsskade (VCR), Specialhospitalet, Videnscenter for Neurorehabilitering (VNR),
Vestdansk Videnscenter for Neurorehabilitering (ViC) og RYK - Rygmarvsskadede
i Danmark (RYK). Der kommer lgbende flere til.
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Mollii er et nyt hjeelpemiddel, der nedsaetter
spasticitet og fremmer genopretning motoriske funktioner.
Mollii bruges af mennesker der lider af:

Hemiplegi . Delvis rygmarvsskade
Cp o Parkinson
Hjemeskade efter traumer . Dystoni

.

Andre neurologiske tilstande,
der forérsager motoriske
vanskeligheder

Multiple Sclerosis
Delvis rygmarvsskade

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

Kontakt os for uforpligtende samtale, information eller tidsbestiling .

- Vivil s& gerne dele vores viden!

BANDAG/ST
JAN NIELSEN A/S
ORTOPAEDITEKNIK

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

Arets produkt
Health & Rehab
Scandinavia
2021

Jeg er hurtigere pa jobbet med min
PAWS hjeelpemotor end i bil, og jeg
undgar forflytninger.

Din PAWS-forhandler:
www.koerestolseksperten.dk
8980 3098 * admin@koerestolseksperten.dk
Livevej 27A, 8800 Viborg - Lunikvej 44A, 2670 Greve
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Nir maven

Er du indlagt
pa VCR i Viborg?

Har du brug for advokatbistand
i din personskadesag?

S& kommer jeg gerne pa VCR til et uforpligtende

ferste mede, helt omkostningsfrit for dig.
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LY ADVOFAIR

TIf.: 71745 795
advofair@advofair.dk
www.advofair.dk

Solveig Veerum Ngrgaard
Advokat

Laeserbrev:

LION-projektet

set fra et patientperspektiv

Dette indlaeg skal ses som en kon-
struktiv kritik med hab om, at man ved
fremtidige forskningsprojekter indtaen-
ker plan og budget for opfalgning, der
inkluderer tilstraekkelig patientkontakt,
vejledning, efterbehandling og trae-
ningsforlgb. lIkke blot for de deltagende
patienters skyld, men i hgj grad ogsa
for indsamling af projektets resultater.
Det er jo det, det hele handler om!

| foraret 2018 deltog jeg i forsknings-
projektet, det sdkaldte LION-projekt, pa
Vestdansk Center for Rygmarvsskade,
VCR. Sammen med ni andre rygmarvs-
skadede fik jeg indopereret en pacema-
ker, der ved hjeelp af en fjernbetjening
stimulerer de store nerver i benene

og som med en efterfelgende intensiv
traening kan aktivere benmusklerne. En
operation, der potentielt kunne eendre
mit liv, og mine forventninger var derfor
store.

| den farste tid efter operationen havde
jeg god og jeevnlig kontakt til overleegen
pa projektet. Jeg blev stottet og vejledt
af bade forskningsteamet og VCR, hvil-
ket forventeligt ogsa er en helt essentiel
del af et forskningsprojekt. Det var med
til at styrke min motivation, og jeg trae-
nede pa livet las med de programmer,
der var indkodet i min fijernbetjening.

Men det holdt beklageligvis ikke ved.
Uden at vi blev informeret, ophgrte
overleegen pa projektet, og derefter
oplevede jeg at blive overladt til mig
selv. Kontakten blev overtaget af
forskningslederen, som ikke tidligere
havde veeret en del af den regelmaes-
sige kontakt til patienterne. En dag

gik min fjernbetjening i stykker, og det
skulle vise sig at blive naesten umuligt
at f& kontakt til VCR for bestilling af ny
fiernbetjening, sa jeg kunne opretholde
min traening, som jo var hele ideen med
forskningsprojektet.

Af samme grund havde jeg ogsa alle-
rede inden projektets start forventninger
om, at der skulle forskes i resultaterne
af operationerne. Fjernbetjeningen fun-
gerer nemlig som en database, hvor al
gennemfart treening gemmes, sé resul-
taterne senere kan bruges og under-

sgges. Dette skete aldrig. Projektet
kontaktede mig ikke og fulgte ikke op
pa noget. Min oplevelse var en darlig
planlaegning og manglende engage-
ment fra forskerteamet. Jeg tabte derfor
ogsa gnisten.

Undervejs rettede jeg lobende min
kritik til VCR, og jeg gjorde ogsa RYK
opmaerksom pa min frustration. Forst
sent i forlebet blev vi indkaldt til et
orienterende made pa VCR, og efterfal-
gende blev alle deltagere indkaldt til en
uges treeningsophold.

For forste gang i 28 ar stod jeg pa egne
ben ved hjeelp af en gangbarre. Det var
en fantastisk oplevelse og det, som jeg
havde dremt om. Men hvorfor skulle
jeg gennem mere end 2 V% ars frustra-
tion uden planer for opfelgende mader,
efterbehandling og treeningsforlgb? P&
trods af coronaepidemi er det forvente-
ligt, at der holdes kontakt og falges op.
Om ikke andet online. Det blev der ikke.
Derfor kunne jeg heller ikke underskrive
det dokument, som jeg fik fremlagt
efter treeningsopholdet, om at projek-
tet officielt var afsluttet. For mig er det
ikke afsluttet. Jeg har stadig en pace-
maker indopereret i min krop, og jeg
mener ikke, at VCR og LION-projektet
levede op til deres forpligtelse og det
forskningsprojekt, som jeg sagde ja til.
Derfor bor det vaere en ommer!

Jeg mener, gkonomien er medvirkende
til det kaotiske forlgb. Der var afsat
750.000 kroner til operation af hver af
de ti patienter, der blev opereret i foraret
2018. Der burde veere afsat midler til
efterbehandling og mange flere besgg
pa VCR for mig og de ovrige deltagere.
Jeg er sikker pa, at der har veeret gode
intentioner, og at personalet pa VCR har
forsegt at gore alt, hvad de kunne, men
jeg har fornemmelse af, at pengene
slap op, og at dette var arsagen til at
projektforlabet fremstar mangelfuldt.

Frank Bjerregaard Hansen, Hasselager
Forsagsdeltager i LION-projektet.

Leeserbrevet er blevet forelagt
Vestdansk Center for Rygmarvsskade.

Ny sundhedsreform

Tekst: Jens Bo Serensen

Regeringen har i marts lanceret en

ny sundhedsreform, "Ggr Danmark
Sundere”. Der er generelt flere fornuf-
tige tanker i planen, og for mennesker
med handicap og kroniske tilstande
findes ogsa lyspunkter.

Gode prioriteter

Overordnet er prioriteterne ok. Planen
fokuserer bl.a. pa forebyggelse, tid til
den enkelte patient med fast lzege til
alle, et mere fleksibelt tilbud bl.a. via
brug af ny teknologi og bedre brug

af data, samt bedre samarbejde pa
tveers af sundhedssektoren. Herudover
naevnes en opprioritering af mennesker
med kroniske sygdomme, bedre brug
af data og national kvalitetsplan med
klare krav og anbefalinger. Alt sammen
noget, som mange med rygmarvs-
skade kan bruge.

Godt for os med rygmarvsskade

Flere af disse punkter haenger godt
sammen med RYKSs arbejde og vores
onsker til sundhedsvaesnet. Vi har fx
tidligere delt vore tanker om en mere
fleksibel behandling/rehabilitering

med flere i sundhedssystemet. Vi har
veeret inde pa ny teknologi, bedre
mulighed for behandling i eget hjem,
et tveerfagligt rejsehold samt fokus pa
den enkelte bruger. Vi samarbejder
videre med rehabiliteringscentrene og
Sundhedsstyrelsen om en ny beskri-
velse af vores behandling og kontrol.
Vi vil hilse et bedre fungerende samar-
bejde mellem hospitalssystem, kom-
muner, speciallaeger og praktiserende
lzeger m.m. velkomment. Det samme
geelder et klarere defineret samarbejde
og en forbedret kommunikation imel-
lem de enkelte faggrupper. Der er i dag
for mange uklarheder i ansvarsforde-
lingen og mangelfuld kommunikation.
Desuden bor vi vaek fra kassetaenknin-
gen, hvor gkonomi er medafgerende

i behandlingen af brugeren, fordi de
forskellige instanser keemper for at
undga en udgift. Taberen i den kamp er
altid brugeren. Dette matte gerne blive
fortid.

Jens Bo Sarensen er sundhedspolitisk
konsulent i RYK.

Laes hele udspillet pa sum.dk/temaer/
sundhedsreformen




Ny definition af rehabilitering

Enrevideret udgave af Hvidbog om rehabilitering
skal bidrage til at forbedre praksis i Danmark
og saette endnu mere fokus pa vigtigheden af
rehabilitering. Det farste skridt er at blive enige
om et feelles sprog og en feelles definition.

Tekst: Mikkel Bundgaard

iden 2007 er flere sundhedsopgaver ryk-
S ket fra sygehusene over til kommunerne og

dermed teettere pa borgerne. Professor og
forskningsleder Thomas Maribo ser derfor et stort
behov for at justere pa maden, vi definerer rehabi-
litering, sa vi ogsa i fremtiden kan mede borgernes
behov.
- Det er vigtigt at have en feelles definition af rehabi-
litering, da indsatserne gar pa tveers af social, sund-
hed og arbejdsmarked. En feelles forstaelse vil veere
med til at skabe bedre betingelser for mennesker,
som er i de her forlab, pointerer Thomas Maribo.
Hvidbogen skal hjeelpe til med at skabe konsensus
mellem myndighederne, sa den enkelte persons
rehabiliteringsforleb bliver fornuftigt koordineret og
understottet.

Indsatser taet pa den enkelte

Thomas Maribo forklarer, at den nye Hvidbog seet-
ter et seerligt fokus p4, at rehabilitering bade er

en indsats og en proces, som sker for det enkelte
menneske og i samarbejde med det enkelte men-
neske med nedsat funktionsevne.

- Hvis vi skal sikre os det gode hverdagsliv for et
menneske med nedsat funktionsevne, sa er det
vaesentligt at teenke pa den enkeltes behov og hver-
dagsliv, siger han.

Vi skal eksempelvis kigge pa de konkrete funkti-
onsevnetab, boligforhold, familierelationer, arbejds-
situation osv. Behovene vil nemlig veere forskellige
fra menneske til menneske og vil e2ndre sig gennem
livet. Ved at fokusere pa menneskets omgivelser og
kontekst, vil indsatserne sdledes understotte den
enkeltes behov.

Den meningsfulde hverdag

Thomas Maribo forklarer ydermere, at formalet med
rehabilitering netop er, at personer med nedsat
funktionsevne ogséa skal have mulighed for at del-
tage i de forpligtende feellesskaber. Spargsmal om,
hvordan du bor, og om der er trapper, skal derfor
blandes med spgrgsmal om, hvad der er vigtigt for
at skabe en meningsfuld hverdag for den enkelte.

Arbejdet med Hvidbogen var organiseret af en
rddgivende styre-, en ekspert- samt en reference-
gruppe. RYK har veeret involveret i processen med
sundhedspolitisk konsulent Mikkel Bundgaard i
referencegruppen. Hvidbogen blev udgivet i marts
i dr. Mere information findes pa hjemmesiderne for
Rehabiliteringsforum Danmark, Velux Fonden og
Defactum.

Til kamp for hjeelperordningerne:

|

Pa demokratiets hgjborg var rammen sat om LOBPAs
konference ’Hjeelperordninger under pres’. Overordnet
var budskabet, at vi i feellesskab ma finde lgsninger pa en
ordning, der udger fundamentet for et normalt liv for de
1.800 personer, der er afhaengige af ordningen.

Tekst: Charlotte Rafn « Foto: Lobpa

nsdag den 16.

marts havde

LOBPA sat bru-

gere og en raekke

centrale aktorer
pa handicapomradet steevne pa
Christiansborg. Baggrunden for
konferencen var det massive og
stigende pres pa hjeelperordnin-
gerne, som opleves pa tveers af
postnumre i hele Danmark, og
som kalder pa omgéaende, politisk
handling.

Stort fremmode

Dagens dagsorden var derfor
netop de hjeelperordninger, som
er afgerende for omkring 1.800
fysisk handicappede menneskers
mulighed for at leve et aktivt,
fleksibelt og selvstaendigt liv pa
lige fod med andre, og som er i
farezonen pa grund af kommunale
sparebehov.

| alt var omkring 200 men-

nesker madt op til debatten

i Landstingssalen. | gaderne
omkring Christiansborg var almin-
delige parkeringspladser for en
dag omdannet til handicapparke-
ring, mens elevatorerne indendors
var pa overarbejde. Arsagen var
det historisk hgje antal kere-
stolsbrugere, der var madt op pa
demokratiets hgjborg til kamp for
hjeelperordningen.

Hovedbudskab

Konferencen kommer pa et yderst
aktuelt tidspunkt. Overalt i landet
ma& kommuner svinge sparekni-
ven med forringelser i offentlige
velfeerdsydelser til folge. Og det
rammer desvaerre ogsa de mange

mennesker, for hvem en hjaelpe-
rordning er altafgerende for at
kunne leve et frit og aktivt liv.
Derfor var det ogsa LOBPAs
hovedbudskab til dagen at

se pa udfordringerne og here
lesningsforslag.

- For til alle udfordringerne har
vi lesningsforslag, betonede
LOBPAs formand, Janne Sander
og fortsatte:

- Svarene findes i LOBPA, i
handicaporganisationerne og

i samarbejdet mellem fagfor-
bundet FOA, Dansk Erhverv og
Handicapbranchen - og heldigvis
ogsa hos en reekke politikere.

Fem presserende udfordringer

Folketingets formelle veert, Jakob
Solvhgj, der ogsa er handicap-
politisk ordfarer for Enhedslisten,
opridsede til dagen fem presse-
rende, overordnede udfordringer
for hjeelperordningerne:

- at kommunerne alt for hyppigt
tildeler radighedstimer fremfor
aktive timer

- at almindelige, dagligdags pleje-
og sundhedsydelser bliver fiernet
fra hjeelperordningerne

- at personkredsen, der far

en hjeelperordning, er blevet
indsneevret

- at hjeelperne ikke kan felge
borgeren under indleeggelse pa
sygehus og

- at borgere parkeres pa ’den lille
hjeelperordning’, der minder om
hjemmehjeelp

Dermed ogsa en opfordring til at
finde l@sninger for de hjzelpere,
der dagligt udfarer en vigtig sam-
fundsopgave, og hvis arbejdsvil-
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kar forringes som foelge af forringelser i
udmalingen af hjeelp til borgere.

Ministersvar kun vejledende

Konferencens tovholder og direktor i
LOBPA, Michael Graatang, udfoldede
den brede palet af problemstillinger,
som han finder i hgj grad bunder i, at
kommuner udleegger reglerne forskel-
ligt og ofte i strid med lovgivning og
intentioner.

Og dette billede af hjeelperordningerne
under pres understottes desveerre af de
mange ministersvar pa omradet. Alene i
2021-22 blev der stillet over 20 sporgs-
mal til Socialministeren om hjeelperord-
ninger; spergsmal, der dokumenter en
raekke af problemer, men desvaerre ikke
bringer losninger med sig. Udfordringen
er saledes, at ministersvarene alene

er vejledende, de er ikke juridisk bin-
dende for kommunerne og dermed ikke
autoritative.

Men flere kommuner nedsastter ogsa
det administrationsbidrag, som kom-
munen skal betale til de virksomheder,
der ifglge loven kan hjeelpe borgere med
en BPA med at administrere ordnin-
gen. Flere steder er bidraget barberet
sd langt ned, at virksomhederne ikke
kan lase opgaven, og det gar ud over
borgerne.

Taler og videoindlzaeg

Dagen bad pa taler fra Dansk Handicap
Forbund, FOA og Socialchefforeningen.
Men vigtigst af alt ogsa videooptagede
vidnesbyrd fra borgere med personlige
historier, der italesatte de mange udfor-
dringer omkring hjeelperordningerne.
Det lige fra handicaphjeelpere, der ikke

leengere har rad til at veere handicap-
hjeelpere, brugere, der ikke tor oplyse
kommunen om, at de er blevet indlagt
pa sygehus, og unge, der ikke har et
socialt liv og ikke kan flytte hjemmefra,
fordi de far s& opbrudt og amputeret en
hjeelp, at den opleves som en fodlaenke.
Og fra salen bekreeftede de mange
spergsmal og kommentarer det triste
billede af en hjaelperordning, som har
spillet fallit, som formand for Dansk
Handicap Forbund, Susanne Olsen med
alvor papegede.

Grundleeggende enighed

Centralt for konferencen var den poli-
tiske debat med ansvarlige christians-
borgpolitikere, hvor ordferere for en
reekke politiske partier gav deres bud pa
problemstillingerne og pa, hvordan de
30 millioner kroner, der pa finansloven er
afsat til og gremaerket hjaelperordninger,
skal udmentes. Og her skortede det ikke
pa positive tilkendegivelser om vilje til at
finde lgsninger!

Det var sdledes gleedeligt, at der viste
sig grundlaeggende enighed om, hvilke
udfordringer, hjeelperordningerne star
over for i disse ar. Det gjaldt bade de
mest akutte udfordringer, hvor hjeelpere
fx ikke ma assistere med almindelige,
hverdagsagtige sundhedsydelser eller
folge med, nar brugeren indleegges, og
de mere fundamentale, hvor der bliver
stadig flere handicappede, men faerre,
der far bevilliget en BPA.

Endnu mere gleedeligt var det, at der
var bred opbakning til, at der skal geres
noget ved de mange udfordringer, der
truer med at odelaegge hjeelperordnin-
gen. Samtlige christiansborgpolitikere
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| alt var ca. 200 mennesker modt op til
debatten i Landstingssalen.

tilkendegav séledes bade lyst og vilje til
handling.

Hab for fremtiden

Hjeelperordningen er dansk handicap-
politiks kronjuvel og kaldes - ikke uden
grund - 'Verdens bedste hjeelperord-
ning’. At kunne ansaette egne hjaelpere
som alternativ til kommunal hjiemme-
hjeelp eller institution har grundleeg-
gende eendret livsvilkarene for borgere
med omfattende fysiske handicap i
Danmark.

De gremaerkede midler pa finansloven
skal nu udmentes i praksis. Og som de
mange forteellinger undervejs pa kon-
ferencen kunne dokumentere, falder
pengene pa et tort sted. Der er tydelig-
vis behov for en massiv og bredspektret
indsats.

Habet for udfaldet af konferencen er
derfor, at de mange positive og kon-
struktive tilkendegivelser omsaettes til
aktiv handling. At politikerne i ord og
handling vil sta ved de lafter, der blev
givet til konferencen, og som i vidt
omfang er en gentagelse af de lofter, der
blev givet til forespargselsdebatten (F43)
om borgerstyret personlig assistance
(BPA) i juni 2021, hvor man gav hinan-
den handslag om at vaerne om service-
lovens hjeelperordninger.

Charlotte Rafn har skrevet en udfor-
lig reportage fra konferencen.

Find den pa: lobpa.dk/nyheder/
til-kamp-for-hjaelpeordningerne/
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Fornyelse af ryk.dk

Vi har igennem nogen tid arbej-
det pa et nyt design af vores vel-
kendte RYK-hjemmeside.
Der er mange foreeldede links og
dokumenter, og hjemmesiden har
i nogen tid traengt til en gennem-
gang. Pa generalforsamlingen den
11. juni viste vi en ny og friskere
hjemmeside. En hjemmeside, som
vi har gleedet os til at vise frem.
Vi har faet en teknisk og tekstlig
fornyelse af hjemmesiden, og vi vil
fortsat arbejde mod at fa opdate-
ret den med nye tekster, fotos og
nyttige og interessante artikler.
Det gamle bliver stovet af, og ryk.
dk skal meget gerne veere din nye
samarbejdspartner.
Ga ind og check hjemmesiden ud!
God leeselyst.
Jakob og Niels,
bestyrelsesmedlemmer

Donation

Tomrermeter Hans Jorgen Jensen
bad gaester og omgangskreds
donere penge til RYK i stedet for
gaver ved sin 60 ars fedselsdag i
2020. Det blev i alt 22.850 kr.
Hans Jorgen er indehaver af
temrer- og bygningssnedkervirk-
somheden, Poulstrup Snedker- &
Temrerfirma i Vraa. 1 2006 blev han
ramt af en rygmarvsbeteendelse
og kortvarigt indlagt pa Vestdansk
Center for Rygmarvsskade. Hans
Jorgen vendte hurtigt tilbage til
sin temrervirksomhed, men ind-
leeggelsesforlobet og medet med
andre rygmarvsskadede glemte
han ikke. Og da han fyldte 60 ar
fik han tanken at bede sine gaester
beteenke RYK.

- Jeg har selv kun fa felger med
nedsat folelse i mine ben, men jeg
veerdseetter, at vi har en forening,
der varetager rygmarvsskadedes
interesser, og at pengene derfor
kan komme RYKs medlemmer til
gode.

RYK takker for donationen.

BB
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viseoer: BIIV Klogere pa TAl

Videoer om TAI skal formidle viden og udbrede kendskabet til brug af analirrigation
til temning af tarm hos mennesker med rygmarvsskade. Det sker gennem
personlige beretninger og faglig formidling i seks nyproducerede videoer.

Tekst: Birgitte Bjgrkman ¢ Foto: Alexander Aude, BrandMovers

or f& kender til og bliver introduce-

ret til TAl som metode for tamning

af tarm. Derfor har RYK produceret

seks nye videoer med fokus pa
bade den personlige og den sundheds-
meessige nytteveerdi.

Personlige beretninger

| fire videoer (ca. 4:00 min) bliver man
praesenteret for en personlig beretning;
Henriks, Michaels, Raquels og Thomas’.
De forteeller om livet med en rygmarvs-
skade, om udfordringer og om frihed og
et bedre liv med TAI. Ogsa job, hjeelper-
ordning, keereste, familie og barn bliver
vendt, og undervejs bliver vi inviteret med
ind i deres hjem og med til karestolsrugby,
svemning, pa indkeb og cafebesag. Disse
sma fine indslag tjener som et godt og
vigtigt budskab; ikke mindst for nyska-
dede: At livet har meget at byde pa. Eller
som Henrik siger i videoen: "Man er nadt
til at kaste sig ud i det ... det bedste er at
komme ud og opleve verden”.

Optagelser pa Uge 30

| den femte og korteste video (1:56 min)
er vi pad RYKs sommerkursus pa Egmont
Hojskolen. Videoen tjener i seerdeles-

hed som en god inspiration for dem, der
overvejer at deltage pa Uge 30 for forste
gang. Det gjorde Henrik i 2009, og det har
han ikke fortrudt. "Det var en egjendbner!”,
forteeller Henrik, der siden har haft gleede
af sammenholdet og erfaringsudvekslingen
deltagerne imellem.

Professionelt bidrag

Den sjette og leengste video (8:46 min)

er mere tvaergdende og sundhedsfaglig
med deltagelse af eksperter fra Skejby
Universitetshospital, der bidrager med
professionel viden, dokumentation om
TAI, fordele og ulemper og de overvejelser,
man skal gare sig inden et valg af TAl som
metode til tarmtemning.

Lettilgeengelig viden

Videoerne giver en fin og lettilgeengelig
indsigt og viden om TAIl og de overvejelser,
man skal gere sig. Sammen med uddy-
bende materiale, som man finder pa ryk.
dk/tai, kan man blive klogere pa TAl. Dog
geres der opmeerksom p4a, at videoer og
hjemmeside alene skal tjene som informa-
tion og ikke i sig selv kan danne grundlag
for en beslutning om at anvende TAI -

her anbefales samtale og opleering ved
sundhedspersonale.

Lydeffekter understreger budskab

Videoerne er et godt valgt materiale til at
formidle viden og erfaringer om TAI. De
indledende og afsluttende rulletekster, som
kort opridser faktuel viden, ledsages af
lyden fra en typewriter og giver indtryk af
at ordene "skrives ud” af skrivemaskinen.
En effektiv lydeffekt, der understreger bud-
skabet. Alle videoer understattes af under-
leegningsmusik, som bidrager til stemning
og forstaelse af budskab.

TAl eller ej, for det er jo i sidste ende
individuelt, hvad der er den bedste lgs-
ning til tarmtemning for den enkelte, sa
er videoerne i hgj grad ogsa anvendelige
som en generel formidling om livet med
en rygmarvsskade til bade nyskadede og
parerende, ligesom videoerne er anven-
delige som undervisningsmateriale for
fagpersoner.

Alle videoer er produceret med undertekster
pé otte sprog udover dansk og kan ses pa
ryk.dk/tai. Her finder man ogsa yderligere
info og viden om TAI, ligesom der kan hen-
tes relevante dokumenter til download. Laes
ogsa artikel i RYK! nr 1.2022. Videoerne er
stottet okonomisk af Coloplast og Qufora.

Endnu et Wings for Life World Run lgb er blevet afviklet kloden rundt, og
i alt blev der indsamlet 4,7 millioner euro til forskning i rygmarvsskader.

| Kebenhavn skete det i hgj sol pa en rute rundt i Feelledparken.

Tekst: Birgitte Bjerkman « Foto: Jesper Grennemark

ondag den 8. maj kl 13 dansk
tid lod startskuddet til den
9. udgave af Wings for Life
World Run. Med deltagelse af
161.892 Igbere fra 192 nationer fordelt
i 165 lande over hele kloden blev der
indsamlet 4,7 millioner euro til forskning
i rygmarvsskader.

Hgj sol og god stemning

| Kebenhavn skete det i hgj sol til et
mindre App Run event pa @sterbro
Stadion med rute rundt i Feelledparken.
Stemningen var hgj, da startskuddet lad
for de ca. 200 deltagere, deriblandt de
ca. 30 kerestolsbrugere, der sad klar
med kgrehandsker og nypumpede daek.

Super fedt
Blandt deltagerne var Claus Mejlby,

Glade deltagere. Ovenfor: Claus Mejlby i
folge med Le Ck.

P& de to evrige fotos ses hhv. Anne
Jarskjold og Marcus Gregersen.

som var med for 2. gang:

- Det var super fedt. God energi og et
godt formal.

Claus néede 13,3 km inden den virtuelle
mallinjebil p& hans app indhentede ham.
- Det var lidt hardt pa grus, men til gen-
geeld er det et hyggeligt leb, hvor man
mgader stor anerkendelse.

Og pa spergsmalet om Claus skal med
naeste ar, er svaret uden taven:

- Jal

Efter lobet bed RYK i anledning af sit 50

&~

|
)

"

‘t
ars jubileeum pa lidt godt at stille sult og
torst med.

Naeste ars Wings for Life World Run
bliver en specialudgave med fejring af
lebets 10 ars jubilesum. Det er den 7.
maj 2023, og tilmeldingen er allerede
aben.

Statte til forskning

Wings for Life-fonden finansierer bl.a.
det schweiziske Stimulation Movement
Overground (STIMO), og et klinisk stu-
die (omtalt i anden artikel i dette num-
mer af RYK! magasin), der har gjort
det muligt for to maend med rygmarvs-
skade at ga. Begge deltog gaende
med rollator i dette ars Wings for Life
World Run.

Et andet banebrydende forskningspro-
jekt, som stattes af fonden, er et klinisk
studie i USA kaldet RESET, som er ble-
vet finansieret med $7 mio. Formalet er
at fa beskadigede nerver i rygmarven
til at vokse og genoprette forbindelse.
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Reportage:

NoSGos 2

Tekst: Stig Langvad og Cathrine Guldberg « Foto: Spinalis

Stockholm var den 5. til 7. maj veert for 450 deltagere pa NoSCoS 2022. Der var lagt op til en forrygende
"faetter-kusine-fest”, og forrygende blev det. Det var stedet, hvor man tvaerfagligt fik viden og snak om den
seneste forskning og oplevede den nordiske and for og om personer med rygmarvsskade. Det var smat
med de helt store nyheder, men der var mange interessante ting pa dagsordenen, hvor der i denne artikel

saettes fokus pé nogle fa.

onferencen startede med

et oplaeg fra USA, og netop

Shepherd Centre i Atlanta

er et af de steder, man kan

kigge mod, nar man skal
inspireres af eksperter i behandling og
rehabilitering. Den dérlige nyhed var, at
man nu er nede pa fire ugers indleeg-
gelse for nyskadede. Forsikringerne vil
ikke betale for en leengerevarende ind-
leeggelse eller kontrol. Det er en udvik-
ling, som vi haber ikke kommer til at
dominere i de nordiske lande. Den gode
nyhed var, at man i sterre omfang abner
op i forhold til det omkringliggende
samfund, fx ved at invitere naboer
indenfor til en modeopvisning og lade
patienterne blive en del af aktiviteterne
i lokalsamfundet ved Thanksgiving.
Abenheden ber efterfolges, men ikke
nedvendigvis pa helt samme vis med
modeopvisning for patienter med bare
fire uger pa bagdelen.

Return to work

Karolinska Institut preesenterede
workshoppen “REWORK?”, som er et
speendende projekt, hvor man ved at
involvere arbejdsgiver har til formal at fa
nyskadede tilbage pa job. Mentorstgtte
var i denne forbindelse vigtig, bade for
at vise arbejdsgiver og den rygmarvs-
skadede, at det rent faktisk er muligt.
At vende retur til arbejdslivet kreever

en stor involvering af mange parter

0g 0gsa mange ressourcer, som den
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nyskadede oftest ikke har. Undervisning
af arbejdsgiver og nye kollegaer er i den
forbindelse vigtig. Workshoppen satte
tanker i gang: Burde vi pa Afdeling for
Rygmarvsskader og Vestdansk Center
for Rygmarvsskade blive bedre til at
involvere arbejdspladsen i rehabilite-
ringen, og vil det vaere en god idé at
udfeerdige et beslutningsstettevaerktgj til
dette formal?

Vejrtraekning

Vi skal ikke mange ér tilbage, for der

var en overheengende risiko for, at hvis
man fik en meget hgj rygmarvsskade,
sa ville man ikke fa et langt liv. S&dan er
det heldigvis ikke leengere. Man kan leve
godt, laeenge og trygt med en respirator.
Hidtil har der primaert vaeret fokus pa,
hvordan man kan traekke vejret, s& lun-
gerne kan fa den livsafgarende ilt, men
inden for de senere ar har man fokuseret
pé&, hvordan udandingen sker. Det gar
man bl.a. for at personen kan bevare
muligheden for at snakke klart og tyde-
ligt frem for at lyde "fiset” ud gennem
hullet i halsen og bliver vanskelig at hare
og forsta.

Nar personer med rygmarvsskade far
adgang til &ndedraetseksperter, s& for-
bedres deres kommunikation og vejr-
treekning. Det er med garanti en indsats,
som vi kommer til at hore mere om.

Ondt i skulderen

Personer med rygmarvsskade har ondt

Blandt de 450 deltagere pa NoSCoS
2022 deltog behandlere, forskere og
repraesentanter fra rygmarvsskadeorga-
nisationer fra hele Norden. Til abningen
ankom professor Claes Hultling sammen
med HKH Kronprinsessen.

i skuldrene, hvilket kan f& store negative
konsekvenser for hverdagen. Det har
faet forskernes opmaerksomhed. Bl.a. i
Norge, hvor forelgbige resultater viser,
at der er en sammenhaeng mellem ondt
i skulderen og rygning, ligesom der er
blevet kigget pa andre faktorer som

fx blodtryk og ken. Der var imidlertid
endnu ikke i denne forskning fokus pa
dagligdagens beveegelser som kore-
stolsbruger, fx forflytning til og fra seng,
bil eller badekar. Selvom livsstilen bety-
der noget, sé er det nok dagligdagens
beveegelser, som er det store problem at
fa handteret og finde lasninger pa. Men
det er altid vigtigt at blive gjort opmaerk-
som p4&, at man skal passe pa blodtryk-
ket og holde op med at ryge.

Peer support - let’s do it well

P& tveers af Norden er der en udvik-
ling med mentorer, der skal kvalificere
nyskadede og rygmarvsskadede, hvor
hverdagen er gaet i hardknude. Der
foregar udveelgelse, uddannelse, eksa-
miner, matchning og forskning for at
give det bedste til dem med behov for

at spejle sig i en mentor, der kan vise
praktiske fif til dagens udfordringer eller
som kan vaere med til at tage de sveere
diskussioner om livet.

Mange med en rygmarvsskade har

rost mentorstatte i vejen mod et til

tider meget anderledes liv. Alligevel er
mentorstotte ofte ikke en fast del af
rehabiliteringen mange steder, sa hvor-
dan kan denne veerdifulde ressource af
personer med levet erfaring integreres

i rehabiliteringen, og hvordan faciliterer
vi mentorstette efter udskrivelsen? |
denne workshop var der seks indlaeg
med eksempler pé rehabiliteringsenhe-
der, organisationer og enkeltpersoners
mader at yde mentorstette p4. Danmark
deltog med indlaegget "How to organize
Peer support on a National level”, hvor
vi bl.a. fortalte om vores mentorprojekt,
og om hvordan vi udveksler erfaringer
mellem de to rehabiliteringsenheder

i Danmark. Vi viste ogsa en teaser af
vores mentorfilm, som vi med stotte fra
Qufora har fdet med engelsk undertekst.
| lobet af workshoppen fik deltagerne
mulighed for - to og to - at reflektere
over, hvordan mentordeltagelse pa
deres rehabiliteringsenhed kunne hgjne
kvaliteten af rehabiliteringen.

Der er behov for flere mentorer og i laen-
gere tid. Den accelererede behandling,
og nu kun ambulante kontrol, giver ikke
mulighed for, at nye med rygmarvsskade
kan mede og spejle sig i andre og mere
erfarne. Der skal veere mentorer bade

under indlaeggelse og gennem lang tid
efter udskrivning. Forskning viser, at
modet med ligesindede betyder meget,
men at det er vigtigt at maede forskellige
mennesker i alle aldre og med forskel-
lige baggrunde og rygmarvsskader. Man
har ikke brug for en fast mentor med
samme karakteristika som en selv.

Man kommer til at teenke pa "de gode
gamle dage”, hvor man 13 pa stue med
en eller flere andre, treenede i store dbne
rum, og hvor man mgdte erfarne med
rygmarvsskade, som var til kontrol. Der
er noget, som er gaet tabt, og derfor er
der et stort behov for at opbygge et nyt
system med mentorer, som bl.a. kan
vaere med til at bryde med den store
andel af personer med rygmarvsskade,
som stér uden for arbejdsmarkedet. |
Finland er 60 % med rygmarvsskade pa
pension, og ser man péa andelen blandt
tetraplegikere, er andelen over 80 %.

Livsstils-app

Der blev praesenteret en livsstils-app,
som skal holde styr pa aftaler omkring
behandling, medicin og meget mere,
samtidig med at den skal give en push-
meddelelse, nar det er tid at lette pa
bagdelen for at forebygge et tryksar. Det
er noget, man kan, men kommer det til
at gore en forskel? Man kan tvivle.

TAI

RYK var steerkt repraesenteret pa pro-
grammet med de nye videoer og den

nye hjemmeside om Transanal Irrigation
(TAl), hvor nogle af medlemmerne
forteeller deres personlige historier om
og oplevelse med TAI - godt suppleret
af de laegelige eksperter fra Aarhus
Universitetshospital. Der blev lagt
meerke til RYK, som hgstede mange
roser for initiativet og kvaliteten med
bade videoer og den tilknyttede hjem-
meside med nyttig viden (tai.ryk.dk).
RYK satte ny standard for, hvad men-
nesker med rygmarvsskade selv kan
bidrage med pé den store scene.

Den naeste NoSCoS-konference er i
Helsinki til september 2024. Vi ser frem
til konferencen om uadviklingen — i sma4,
men meget vigtige skridt fremad.

Brugerrepraesentant
‘@ e Ved valg til
X9 NoSCos’s
M3 bestyrelse blev
RYKs besty-
relsesmed-

lem, Cathrine

Guldberg valgt
til nordisk

brugerreprae-
1 sent. Valget er
for to &r, hvor Cathrine Guldberg skal
repraesentere de nordiske rygmarvs-
skadeorganisationer. Tillykke.
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..... fra Afdeling for Rygmarvsskader

Spaendende nordisk mgde

| dagene 5.-7. maj deltog afdelingen i NoSCoS i Gateborg.
Hornbaeks delegation spredte sig til mange forskellige oplaeg,
sa vi kunne fa sd meget ud af kongressen som muligt.

Jeg var pa kongressen for farste gang og blev personligt meget inspi-
reret af opleeg fra Canada og Norge om brugerinddragelse i genop-
treeningen og tilbagevenden til et nyt liv, som jeg haber pa at kunne
styrke i vores eget behandlingssystem. Derudover er der et netveerk for
professionelle, der arbejder med bern og unge med rygmarvsskade,
som jeg ogséa héber, vi kan leere af frem mod at vi flytter sammen med
Afdeling for Hjerneskade i de nye bygninger i Glostrup. Der er meget,
vi kan bruge hinanden til, til gavn for patienter og parerende.

Den gvrige delegation blev ogsa godt opslugt af deres respektive kol-
legiale netveerk, og vi er vendt tilbage med ny ildhu og viden. Vi glaeder
os til at arbejde videre med det, vi har leert.

Fysioterapeut Nikolaj Holm bidrog med en poster fra sin ph.d. forskning
om sund livsstil hos rygmarvsskadede.

Blandt de store sessioner skal neevnes "Ardannelse i rygmarven efter
rygmarvsskade” ved Christian Gortz fra Karolinska Instituttet i Sverige,
som berettede om forskning i de patologiske processer, og om hvordan
det kan danne udgangspunkt for videre sigte mod forskning i heling.
Fra samme institut holdt Karin Jensen oplaegget At dele smerte og
lindring” — om hvordan interaktionen mellem lzege og patient har en
afgarende rolle for, hvordan patienten har det.

Brian Kwon fra Vancouver, Canada holdt opleeg om "Translationelle
perspektiver i forskningen om akut rygmarvsskade”, der omhandler
iitpavirkningen i den akutte fase — og om hvor lidt vi egentlig ved om
hele processen.

Programmet var dog mangefold sterre med masser af dynamik og
spzendende indslag og et socialt program, som bragte deltagerne
sammen.

Christian Tersbol Pinkowsky
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..... fra Vestdansk Center for Rygmarvsskade

NoSCoS 2022

| &r foregik den 17. konference i NoSCoS regi

(Nordic Spinal Cord Society) den 5. -7. maj i

Stockholm. | den forbindelse havde VCR hele

fire postere repraesenteret:

e "How to perform inspiratory muscle trai-
ning for patients with Spinal Cord injury in
praxis.” Omhandler brug af IMT-traening
pa et rehabiliteringscenter.

e  “Assessing and detecting the need for
nursing — a way to plan rehabilitation and
nursing resources.”

e  “Telephone consultations in spinal cord
injury follow-up.” Omhandler telefonisk
kontrolbesag under Corona-epidemien.

“Falger af en rygmarvsskade — hvordan

bliver mit liv?”. lllustrerer nogle af de mange

spergsmal, som patienter og pargrende har
med livet med en rygmarvsskade.
Personalet

Afsked og symposium

Tirsdag den 26. april var der inviteret til sym-
posium samt afskedsreception for vores man-
geérige afdelingsledelse, Ulla Veng og Lene
Rosendahl, der begge har valgt at ga pa pen-
sion pr. 30. april i &r. Den blev holdt i patient-
cafeen, hvor ogséa patienter var velkommen.
Der var mange taler og en enkelt sang fra de
mange indbudte gaester og samarbejdspart-
nere gennem de mange ar med Ulla og Lene
som afdelingsledelse for Neurologi i Viborg.

Symposiet bed pa speendende indleeg
af Henning Andersen, laerestolsprofes-
sor og Jorgen Feldbaek Nielsen, profes-
sor i Neurorehabilitering. Neurologien har
udviklet sig med stor hast de seneste 25 ar.
Engang tog den sig af sjeeldne sygdomme.
| dag omfatter den store folkesygdomme
som stroke, demens, neurorehabilitering og
sgvnsygdomme.
Hvor mon faget bevaeger sig hen, hvis man
kigger i krystalkuglen og ser 10 — 20 ar frem
i tiden?

Personalet

Stillingsopslag: Mentorkontakt sages

En stilling som mentorkontaktperson
pa VCR er ledig fra den 01.07.22 eller
efter aftale. Stillingen er pa 6 timer ugl.
Timerne kan veere fordelt bade om
dagen og om aftenen afhaengigt af de
opgaver eller arrangementer der skal
afvikles. Mentorkontaktpersonen skal
selv have vaeret indlagt pa VCR eller til-
svarende rehabiliteringssted, da det er
afgerende, at vedkommende pa egen
krop har kendskab til at have en ryg-
marvsskade og ved, hvad det vil sige
at gennemga et rehabiliteringsforlob.
Desuden stilles krav om gode evner til
samarbejde, mundtlig og skriftlig formid-
ling samt flair for administrativt arbejde.
Mentorkontaktepersonens teetteste kol-
lega (kaldet centerkontaktperson) er en
sundhedsfaglig uddannet medarbejder
pa VCR, og sammen star de for koor-
dineringen med at tilbyde mentorer til

opgaver bl.a. veere koordinering af men-
torernes arbejde, opsegende arbejde
blandt indlagte, rekruttering af nye
mentorer samt medvirke til en lebende
udvikling og evaluering af ordningen.
Lon- og ansaettelsesvilkar er i henhold
til geeldende overenskomst pa omradet.
Ansggningsfrist er den 1. august med
tiltreedelse 1. september.

For naermere beskrivelse af arbejdsop-
gaver, krav om uddannelses- og kompe-
tencekrav henvises til stilllingsopslag pa
hospitalsenhedmidt.dk. Find opslaget
under Ledige stillinger.

Yderligere oplysninger kan fas ved hen-
vendelse til ledende terapeut, Lasse
Thulstrup, tIf. 7844 6180 eller afd. syge-
plejerske, Jette Ostergaard Lavgesen,
tlif. 2476 7322.

Personalet

Sevnapng-projekt

Flere undersggelser har vist, at ryg-
marvskadede har sterre risiko for at
f& sevnapno end resten af befolk-
ningen. Derfor er der i foraret i sam-
arbejde med sgvnklinikken i Viborg
igangsat et projekt med henblik pa
systematisk afdaekning af omfan-
get af sgvnapng blandt ferstegangs
indlagte patienter pa VCR. Det sker
ved hjeelp af spergeskemaet “Stop
Bang” og screeningsveerktgjet CRM
(cardio-respiratorisk-monitorering).
Sovnapng kan pa leengere sigt have
afgerende betydning for udviklingen
af en raekke alvorlige sygdomme, som
fx type 2-diabetes og hjertekarsyg-
domme, men ogséa pa kort sigt have
en negativ indflydelse pa de indlagte
patienters rehabilitering. Projektet vil i
forste omgang forega i et halvt ar.
Personalet

indlagte patienter. Desuden vil arbejds-

Provehandlinger pa VCR

Vi tilstraeber lobende at forbedre og udvikle rehabiliteringen
pa VCR for at give det mest optimale og tidssvarende til-
bud. Derfor vil der ind i mellem blive afprevet og justeret pa
den made, vi arbejder med rehabiliteringen pa. Pt arbejdes
der pa felgende prevehandlinger:
- Malsaetning samt dagnrytmeplan feerdig pa andendagen.
Malet er, at patienten far et bedre overblik fra start og der-
med en oplevelse af et struktureret rehabiliteringsforlab.
- Tveerfaglig modtagelse af nye patienter. Vi gnsker at
afpreve, om inddragelse af bade ergoterapeuter og fysio-
terapeuter kan forbedre modtagelsen og fa forlgbet hur-
tigere i gang.
- Fysioterapeuternes rolle i hverdagsrehabiliteringen. Pa
VCR er fysioterapeuter aktuelt i gang med at videreud-
vikle pa arbejdsopgaver og arbejdsgange med sigte pa
en bedre, samlet rehabilitering for patienten. Hidtil har
fysioterapeuterne haft arbejdsgang i huset kl. 8 - 17.30. |
fremtiden vil de vaere til stede kl. 7 - 21.30 med henblik pa
at hgjne og udvide den faglige indsats til en sterre andel
af patientens dag. Funktionsfaerdigheder vil sdledes kunne
vurderes og traenes over en leengere, daglig periode, og
patienten vil forhdbentlig opna en hurtigere indlzering til
at blive selvhjulpen og opna falelsen af den meningsfulde
daglige rehabilitering.

Personalet

Medarbejdernyt

Forsker Erhard Trillingsgaard Neaess-
Schmidt er den 1. april tiltradt i et lekto-
rat med specielt fokus péa forskning pa
VCR. Stillingen er en feelles stilling mel-
lem Afdeling for Klinisk Medicin, Aarhus
Universitet og HE Midt. Som lektor vil
Erhard Trillingsgaard Naess-Schmidt
skulle undervise pa Aarhus Universitet
og fungere som hovedvejleder for ph.d.-
studerende, primaert pa VCR, men ogsa
pa RH Hammel Neurocenter.

- Det er vigtigt for mig at arbejde for et taet samarbejde mellem
klinik, uddannelse, udvikling og forskning — og selvfelgelig have
i baghovedet, at det i sidste ende skal veere til gavn for patien-
terne, forteeller den nyudnaevnte lektor.

Erhard Trillingsgaard Neess-Schmidt har veeret ansat pa RH
Hammel Neurocenter siden 2013 og pa VCR

siden september 2020. Lektoratet er for en femarig periode.
Personalet
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Ukrainsk safehouse

Som en del af det europaeiske nedhjaelpsprojekt "Ukrainian SCI Relief*
driver European Spinal Cord Injury Federation (ESCIF), med stotte
fra Swiss Paraplegic Foundation (SPF) og German Spinal Injuries
Association (FGQ), et safehouse for ukrainske flygtninge med handi-
caps med hovedfokus pa rygmarvsskadede, som har brug for livsvigtig
hjeelp pa grund af deres handicap. Det etablerede Safehouse ligger ca.
50 km fra den ukrainske greense i den polske by Cycow og tilbyder
husly til rygmarvsskadede og deres ledsagere. Det fungerer som made-
sted, hvor de kan gere kortvarigt ophold og f& den ferste ngdvendige

Hjemmesider for viden om neurorehabilitering

De to - forholdsvis stadig nye hhv. Videnscenter for
Neurorehabilitering (Jst) og Vestdansk Videnscenter for
Neurorehabilitering har hver deres hjemmeside, hvor
man bl.a. finder nyeste viden, indsatsomrader og kurser
indenfor neurorehabilitering. Primaere malgruppe er fag-
professionelle, der arbejder med mennesker med skade
pa hjerne eller rygmarv pa tvaers af regioner og kommuner
i de to respektive landsdele. Sekundaesre malgrupper er
bl.a. patientforeninger og patienter og pararende.

Adgang til nationalpark

Den grusede cykelsti
gennem Mols Bjerge fra
Fuglse til Agri var efter-
handen blevet grundigt
skadet af regnvand og
tilgroning, men cyklister
kunne stadig komme
igennem. Det kunne
parkens geester i kore-

Hollys dagbog

“Hollys dagbog” med eftertit-
len ”En servicehunds betroel-
ser fra en coronatid” udkom i
maj. Holly er servicehund for
forfatteren bag og udgiver af
bogen, Lotte Tobiasen, der
har nedsat ferlighed som fglge af en ryg-

marvsskade og et meget svagt syn. Den lyse labrador hjeelper
Lotte med at baere indkeb og traekke toj ud af vaskemaskinen,

hjeelp fer videre transport videre til andre europaeiske lande med hjeelp BB stol ikke. Derfor har og samtidig er Holly en keerlig ven i hverdagen. Da corona lukker

fra et netveerk af europaeiske SCl-organisationer. . . Nationalpark Mols Bjerge nu repareret cykelstien. Det sker =~ Danmark ned, far Holly ekstra travit. Ogséa selv om Holly og Lotte
BB Adgang til elbiler CIRLE A som led i et storre projekt, der handler om at gore Nationalpark  ofte er hjemme i dagevis uden at veere sammen med andre men-

. Er elbiler fremtiden indenfor a. - Mols Bjerge tilgeengelig for alle. | et samarbejde med Syddjurs  nesker. Mens Holly keemper med at holde Lottes humer oppe,
Dance on Wheels - korestolsdans i Aarhus handicapbiler? RYK! magasin - . . - Kommune og Naturstyrelsen Kronjylland er Foreningen God  prover hun at forsta, hvorfor mennesker har s& svaert ved at nyde
Gemmer du pa en indre danselave? — eller maske en dansemus? - S& har spurgt Michael Noer fra Adgang blevet hyret til at certificere i forste omgang seks  nuet, hvorfor de ikke bare siger, at de keder sig, og hvorfor det
er det tid til at slippe den lgs. Auto Mobil. forskellige lokationer i nationalparken. Det er Multistien  pludselig er godt at veere negativ.

pa Ahl, cykelstien gennem Mols Bjerge fra Fuglse til Agri,
Besagscenter Qvre Strandkeer, Besggscenter Karlsladen,
Bogens Strand og shelteren ved Strandkeer Strand. Parkens
nye tiltag giver mulighed for gaester i kerestol for at opleve
Mols Bjerge med en dagstur gennem bjergene pa den nyre-
noverede sti, en badetur ved Bogens Strand med tilgeengelig
badebro og overnatning i tilgeengelig shelter. Mols Bjerge er et
meget kuperet omrade, og kun de starre grusveje er egnede i
kerestol. Men man kan kere i bil ind i selve omradet. Find mere
info pa nationalparkmolsbjerge.dk

Det var under coronanedlukningen, Lotte begyndte at skrive dag-
bog pé Facebook, og det udviklede sig til bogen, der netop er
udkommet.

- Jeg valgte at bruge Holly som talerar, fordi jeg via hende kunne
distancere mig lidt til min egen situation, som jeg eerlig talt ikke
syntes, var seerlig sjov eller spaendende. Med Holly som forteeller
kunne jeg fa en humoristisk vinkel, som var tiltraengt for mig selv
og sikkert ogsa for andre, forteeller Lotte Tobiasen.

Dagbogen giver et eerligt og tankevaekkende indblik i, hvordan
det kan veere for et menneske med handicap altid at skulle leve

- Spergsmalet kan man ikke svare entydigt pa.

Som lovgivningen er, far man bevilget bil ud fra “billigst
egnet-princippet”, og man far afgiftsfritagelse pa nedsto-
lede busser.

- Hvis man ser pa markedet i dag, kommer der flere og
flere elbiler. Det @ger sandsynligheden for, at en billigst
egnet bil godt kan blive en elbil, sa leenge vi taler om per-
sonbiler, forklarer Michael Noer og fortseetter:

- For de nedstolede busser vil det derimod kraeve en
lovaendring, for ren elbil kommer i betragtning som billigst

- Det er dejligt at komme p& en danseskole, og have et feelles mal
med andre karestolsbrugere. Man bliver i godt humaer, forteeller Per
Bageskov.

Hvis du ogsa har lyst til at modtage undervisning og danse i et spaen-
dende dansemiljg, sd& meld dig til Dance on Wheels efterarshold.
Danseforudseetning er ikke nedvendig. Vi er voksne, som vil leere at
danse, og du kan komme alene eller sammen med din dansepartner.
Saesonen starter den 1. september kl. 15 i Aarhus. Du er velkommen
til at meode op til en gratis provetime. For yderligere info: Mai-Britt
Schmidt tlf. 3124 5462. Eller find Dance on Wheels pa Facebook.
Tilmelding: stokkebroedans.dk (under dansehold torsd. kl. 15).

BO

Frontlgber for natur for alle

Vil du veere frivillig frontleber og inspirere til naturoplevelser?
Videnscenter om handicap efterlyser mennesker, der vil veere med til at
skabe fokus pa adgang til naturen for alle. Som frontlgber bliver du en
del af projektet Natur for alle, der skal kortlaegge og formidle tilgeengelig
natur. Din rolle bliver at inspirere andre til at komme ud i naturen ved at
dele dine naturoplevelser via sociale medier, teste og anbefale lokale
natursteder. Formalet med projektet er at skabe en digital platform,
hvor alle mennesker med handicap kan finde stier i naturen, som pas-
ser til behov og eventyrlyst. Projektet betaler forplejning og transport
til fysiske mader. Vil du vide mere eller tilmelde dig som frontlgber, s&
kontakt Christian Klinsemdiller p& christian@sumh.dk

BB
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egnet, da disse i forvejen er afgiftsfritaget. Derfor kan man
endnu ikke drage samme fordel af den nedsatte afgift pa
denne type bil.

- Som ekstra tvist, forklarer Michael Noer, spiller infra-
strukturen ogsé en rolle ligesom spergsmalet om, hvem
der betaler for en ladestander.

- For der kommer en endelig afklaring pa, om der kan
bevilges personbiler, s& skal det forst vedtages, hvem,
der skal afholde udgiften for at opsaette en ladestander
ved borgers bopeel.

BB

Forbud mod genbrug

| Danmark er det ikke lovligt at benytte engangssund-
hedsartikler som genbrug. Det har medlemslandene i
EU besluttet med EU-forordningen 2017/745. Danske
Regioner har dog nedsat en tveerregional arbejdsgruppe
med deltagelse af Leegemiddelstyrelsen og Statens
Serum Institut for at afklare behovet og mulighederne for
at fastsaette nationale regler. Hvis man som bruger bliver
bedt om at genbruge udstyr, som ikke er godkendt til gen-
brug, kan man klage dels til Styrelsen for Patientsikkerhed
med en sékaldt bekymringshenvendelse og dels over en
bestemt sundhedsperson. Genbrug kan kun pabydes,
hvis de nationale regler giver lov til at genbruge engangs-
artikler, og det gor de danske ikke, og der er heller ikke
planer om at aendre reglerne.

SL
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Muskelsvindfonden fejrer 50-ars jubileeum

Muskelsvindfonden har gennem fem artier sat flere markante
aftryk pa bade sundheds- og handicappolitikken, og i anled-
ning af fondens 50 ars jubileeum fejrer foreningen en reekke af

disse politiske sejre.

—Men der er stadig meget at keempe for, mener formanden for
foreningen, Simon Toftgaard Jespersen, der prioriterer forenin-

gens politiske indsats hgijt.

- Vi er kendt blandt politikere for at veere en serigs, troveerdig
og lgsningsorientering organisation, fordi vi kan veere behjeel-
pelig med at beskrive nuancerne i mennesker med handicaps
liv, vi kan hjeelpe med at treeffe gode beslutninger. Og dem er

der desveerre fortsat brug for.
Muskelsvindfonden ser sig ikke
blot som en handicap- og en
patientforening.

- Vi er ogsé en kulturbeerer, der
bidrager med koncerter, barnear-
rangementer og med skaeve vink-
ler, der reekker langt ud over vores
egen verden.

| maj fejrede Muskelsvindfonden
sin 50-ars fodselsdag med fest
og koncerter med flere artister fra
Gron Koncert. Tillykke.

BB / Foto: Per Bergmann

livet i en form for lockdown. Med masser af humor forteeller Holly
om bade begivenhedsrige og kedelige dage, om gleede, venskab,
ensomhed, hudsult og chokolade krydret med sma eventyr og
godnathistorier.

Bogen er heeftet, 97 sider, illustreret og koster 149 kr. inkl. for-
sendelse hos Forlaget Tobiasen. Laes mere pa lottetobiasen.dk.
BB

Hjeelpemiddel giver frihed

Kommunikationshjaelpemidlet

TubusOne giver mennesker med
nedsat eller ingen bevaegelighed i
arme og heender friheden tilbage
til at klare daglige digitale gere-
mal, bl.a. til at navigere og kom-
munikere pa alle touchskeerme.
TubusOne er sammensat af fire
komponenter: et mundstykke, et
rar, en tip og TubusClip. Med et
let pust gennem roret aktiveres
en tip, som kan trykke og stryge

pa touchskeerme uden brug af
software, hvilket gar dette lille kommunikationshjaelpemiddel helt
uundveerligt. Under udviklingen blev der lagt stor veegt pa at fa
mange forskellige potentielle brugere ftil at teste produktet. For
yderligere info kontakt Tubus Technology pa info@tubus.dk eller
lees mere pa tubustechnology.com.
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Your life. Our inspiration.

Qufora IrriSedo MiniGo
Enkel irrigation, der passer ind i din hverdag

—> Nem at fylde

-> Ergonomisk bled pumpe

— Diskret "ikke-medicinsk” design

Genvind kontrollen over din tarm

Hvis du dajer med tarmproblemer som affagringsinkontinens eller
folelsen af aldrig at kunne blive helt tamt, sa ved du ogsa, hvor stor
en indflydelse det kan have pa dit liv.

Den nye Qufora IrriSedo MiniGo er et enkelt irrigationsprodukt m

specielt udviklet til af afhjeelpe netop de problemer. Blot en lille

mangde vand vil ofte vaere nok til at afhjeelpe et stort problem. >

Jaevnlig brug af rektal irrigation har vist sig at have en effektiv P
effekt pa affegringsinkontinens og forstoppelse. Genvind kontrollen e

over din tarm og dit liv.
reddot winner 2021

Kontakt din laege eller sygeplejerske og find ud af om

Qufora IrriSedo MiniGo er en Igsning for dig. QUfora® |rriSedO MiniGO

Distribueret af
OneMed A/S
TIf.: 86 109 109

Mail: info.dk@onemed.com Qufora® is a registered trademark of Qufora A/S. ©05/2022.
Website: www.onemed.dk All rights reserved Qufora A/S, 3450 Allerad, Denmark.



