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My Lagooni
gives me freedom

Lagooni BV specializes in custom-
made showertoiletwheelchairs for
adults and children, for at home
and travelling...

Lagooni stands for design, quality,
usability, but also sustainability is
an important factor.

Review

Ferry: “Thanks to the Traveller
| can take a carefree shower
while traveling”

More information?

Get in touch with Lagooni BV
+31174-281551, info@lagooni.com

or visit our website www.lagooni.com.
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Vores redakter, Mariann, er desvaerre stadigvaek sygemeldt, og der-
for er bestyrelsen tradt til for at varetage det redaktionelle arbejde.
Vi haber, at Mariann snart er tilbage igen.

Nar livet bliver vendt pa hovedet og tilvaerelsen bliver en anden, kan
det veere sveert at se lyset, men det er der. Laes hvordan den kom-
mende astronaut Trond Hammer fik sin skade, og hvordan han fort-
sat deltager aktivti samfundet.

Lektor pa Institut for Neurovidenskab pa Kebenhavns Universitet
Rune W. Berg har sammen med andre forskere fundet ud af, at cel-
lerne i rygmarven fungerer pa en anden made, end man hidtil nu har
troet. Det skaber nye muligheder og kan fa stor betydning for frem-
tidig behandling. Laes artiklen om resultatet af deres forskning.

Som sidste gang, har vi et rejsebrev med, denne gang om en tur til
Canada, og om hvordan tilgeengeligheden i offentlig transport ger
oplevelsen endnu bedre.

Som medlem af RYK og dermed ogsa Dansk Handicap Forbund har
du nogle medlemsfordele.

Vi satter fokus pa bisidderordningen, radgivningen og RYKs advo-
kat, der giver gratis rdd og vejledning til RYKs medlemmer.

En lille opfordring til jer lasere: har | saerlige emner, som | gerne vil
se belystibladet, eller har I nogle gode historier, sa send os et tip.

God lzeselyst.

Helle Schmidt
formand
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Qufora IrriSedo MiniGo

Enkel irrigation, der passer ind i din hverdag

Genvind kontrollen over din tarm

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

Den nye Qufora IrriSedo MiniGo er et enkelt irrigationsprodukt
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
effekt pa afferingsinkontinens og forstoppelse.

Kontakt din laege eller sygeplejerske og find ud af om
Qufora IrriSedo MiniGo er en lgsning for dig.

Distribueret af

< Qufora’

Your life. Our inspiration.

9 Nem at fylde
9 Ergonomisk bled pumpe

—> Diskret “ikke-medicinsk” design

2

reddot winner 2021

Qufora IrriSedo MiniGo

OneMed A/S

TIf. 86 109 109

Mail: info.dk@onemed.com Qufora® er et registreret varemaerke tilherende Qufora A/S. ©11/2022.
Website: www.onemed.dk Alle rettigheder forbeholdes Qufora A/S, 3450 Allered, Danmark.
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Magasinet udgives af RYK

- Rygmarvsskadede i Danmark.
RYK kan lzeses pa ryk.dk/magasin.
De enkelte artikler findes ogsai et
artikelarkiv pa ryk.dk.

”Livet er som en cykel. For at holde balancen,
bliver man nodt til at bevaege sig fremad”
Albert Einstein

LEDER|

Udfordring pa
handicapomradet

RYK er den landsdaekkende interesse-
organisation af og for de ca. 6.000
mennesker med rygmarvsskader i
Danmark. RYK er en specialkreds i

Dansk Handicap Forbund. RYK udgiver
medlemsbladet RYK!, handbager, pjecer,
afholder seminarer og arbejder bl.a. for
at forbedre behandlingstilbuddene for
mennesker med en rygmarvsskade.

vores smukke land, der fortjener respekt,
vaerdighed og lige muligheder. Ved at fokuse-
re pa vores evner og styrker i stedet for pa
vores begransninger, kan samfundet skabe

Handicapomradet har laenge vaeret udfordret,
og det har desveerre ikke altid vaeret priorite-
ret pa niveau med andre velfaardsomrader.
Det gaelder ikke mindst i den situation, vi stari

lige nu. Under sidste valgkamp var handicap-
politik sa at sige ikke pa dagsordenen.

Mange mennesker med handicap oplever
store udfordringer og barrierer, nar det kom-
mer til adgang til uddannelse, beskaeftigelse
og sociale fallesskaber. Samtidig skaeres
budgetterne til handicapsektoren ned, og det
kan fa alvorlige konsekvenser for de menne-
sker, der er afhangige af stette og hj=elp til at
leve et selvstaendigt og vaerdigt liv.

Det er vigtigt at pointere, at en politisk til-
gang, der fokuserer pd at spare penge pa
handicapomrddet pa lngere sigt, kan ende
med at blive en stgrre udgift for samfundet
som helhed. Rent samfundsgkonomisk er det
ikke en holdbar lgsning at undlade at kompen-
sere mennesker med et handicap, da det kan
fare til stgrre helbredsproblemer, arbejdslgs-
hed og en gget belastning af det offentlige.

Vi skal se handicapomradet som en investe-
ring i mennesker og samfund, og vi skal
arbejde for at skabe en rummelig og tilgange-
lig, social kultur, der fremmer lige muligheder
og respekt for mangfoldighed. Det er vigtigt at
stgtte og anerkende de mennesker, der
kamper for at overvinde barrierer og skabe et
godt liv for sig selv, og lytte til deres erfarin-
ger og perspektiver.

Som samfund har vi ikke rad til at ignorere de
udfordringer og problemer, som mennesker
med handicap oplever. Det er pa tide, at man
tager ansvar og arbejder for at skabe en mere
retfeerdig og mere rummelig verden for alle.

Ved at investere i personlig assistance (BPA),
hjaelpemidler og adgang til offentlige rum kan
samfundet sikre, at personer med funktions-
nedsaettelse har de ngdvendige ressourcer til
at vaere aktive og engagerede medborgere.
Dette kan fare til gget innovation, produktivi-
tet og skonomisk vaekst. Desuden kan det
skabe et mere inkluderende og retfaerdigt
samfund, hvor alle borgere har lige mulighe-
der til at bidrage og trives.

Det er ogsa vigtigt at anerkende den menne-
skelige veerdi af personer med handicap og
deres bidrag til samfundet. Vi bar ikke betrag-
tes som en byrde, der skal lgftes af samfun-
det, men som fuldgyldige medlemmer af

en mere inkluderende og mangfoldig kultur,
der gavner alle borgere.

RESSOURCER

Det er vigtigt at sgrge for, at ressourcerne er
til stede pa landets rehabiliteringscentre, da
disse centre spiller en vigtig rolle i at sikre, at
mennesker med en rygmarvsskade har ad-
gang til den hgjtspecialiserede behandling og
forskning, der kan give dem de bedste mulig-
heder for at opna en hgj grad af selvstaendig-
hed og livskvalitet.

Dette er iscer vigtigt, fordi personer med
funktionsnedszettelser ofte har behov for
specialiseret behandling og traening for at
kunne klare sig bedst muligt i samfundet.
Derudover kan hgijt specialiseret forskning
ogsa fare til opdagelse af nye behandlings-
metoder, teknologier og hjelpemidler, som
kan forbedre livet for mennesker med
funktionsnedszettelser.

Vikan ogsa som brugergruppe hjzlpe.
Samarbejdet mellem fagfolk og brugere er
afggrende for at forbedre livet for mennesker
med handicap. Brugernes perspektiv er
uvurderligt, da de bedst kan forsta de udfor-
dringer, de star over for, og hvad der vil funge-
re bedst for dem. Det er dem, der ved, hvor
skoen trykker. Det er vigtigt at inddrage
brugernes viden og erfaring i behandlingspla-
ner og i udvikling af nye behandlingsmetoder
og teknologier.

Pa samme made kan professionelt personale
bringe deres viden og ekspertise ind i samar-
bejdet, og sammen kan vi finde lgsninger og
behandlingsplaner, der er tilpasset den enkel-
te brugers behov.

Samarbejde mellem fagpersoner og brugere
er saledes med til at skabe en bedre fremtid
for mennesker med funktionsnedsattelser.
Det er kun ved at arbejde sammen, vi kan
skabe positive forandringer og forbedre
livskvaliteten for alle.

Helle Schmidt
formand
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TROND ER KLAR TIL VERDENSRUMMET

Han var en af de hardeste
i politiets Delta-gruppen

Sa skete der noget, der vendte op og ned pa alt. Vejen tilbage var lang.
Men foran ham ligger... Den laengste rejse

Af Caroline Beekkelund Hauge, journalist, NRK

Tordis Gauteplass, journalist/fotograf, NRK

Benedikte Fjelly, ansvarshavende, NRK
Publiseret den 18. marts 2023
Oversat af Helle Schmidt

0 sma piger stod ved hospitals-
I sengen og sa pa deres superfar. Den
hdrdeste i verden. De vidste ikke, at
han var/er blandt eliten af dem, der beskyt-

ter Norge. For dem var han bare den bedste
fariverden. Nu ld han bare der med masser

af slanger i kroppen.

6 RYK02>> 2023

Fa dage tidligere karte han pa cykel op
ad de harde bakker i Vestlandet, Norge.
Han vidste, at kroppen var steerk.

Derhjemme Ia medaljer, der viste, at
han er norsk svgmmemester og europame-
steriskydning. Nu cyklede han med gode
venner og familie i hele Norge. Pludselig
skete der noget, som @&ndrede hans liv for
altid.

Et far krydsede den smalle vej, mens
bjergene omkring Volda badede i solskin-
net. Pa vej ned ad bakken skete det, der
ikke matte ske. Ved 60 km/t lgsnede
cykelstyret sig, Trond valtede og endte
i grgften. Han ramte lige ind i en sten, og
rygmarven blev skdret over pa stedet.

- Jeg kunne ikke maerke min underkrop.
Det var, som om jeqg flgj over jordoverfla-
den. Foran mit ansigt havde jeg noget, som
jeg prevede at fa vaek. Det viste sig at vaere
min hgjre fod. Jeg indsd med det samme, at
min ryg var braekket.




Ilpbet af et splitsekund blev hans
liv vendt pa hovedet

Trond havde sit drgmmejob i beredskabs-
troppen, den hgjeste elite i norsk politi.
Trond havde en szerlig funktion som skarp-
skytte, og hans hoved og krop var blevet
traenet til det vaerste.

Den 22. juli 2011 satte han for eksem-
pel som den farste politibetjent sine ben pa
Uteya. Da Trond I pa hospitalet, kom hans
chef, lederen af Beredskabstroppen, Helge
Mehus pa besag.

Helge Mehus var bestemt. Han vaerd-
satte manden, der er kendt for at operere
med et koldt hoved og et varmt hjerte.

9% viden om veegtloshed i
rummet kan fore til
medicinsk og teknologisk
udvikling pa Jorden.

Trond vil aldrig glemme sin leders ord:

- Det er ikke dine ben, jeg har brug for,
det er dit hoved.

Disse ord var supervigtige. Fra at vaere
supermand den ene dag, til den naeste fgr man kan se fremad... Det tager tid at Nora (13) sidder i sofaen. Hendes far
dag at veere fuldstaendig plejekraevende omstille sig, men disse ord hjalp. Han eren havde overlevet, men livet var anderledes.
med brug for hjeelp til alt - og jeg mener hard, men god leder, og det var hans ord, Ham, der altid havde hoppet med
alt - kraever sin mand og der gar noget tid, jeg havde brug for. hende pa trampolinen, kunne ikke l&ngere

|
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veere med. Det var sa svaert at forsta.
Selvom han var den samme i sindet, havde
han ikke den samme krop. En fars kram. Det
har ikke altid vaeret nemt.

Hans kone Tine, som han mgdte pa poli-
tiskolen, havde sagt det klart fra starten:

At han ville fa svaere tider, nu hvor hans
liv var blevet vendt pa hovedet, men at hun
ikke ville give ham lov til at falde hen.

Nordre Follo, Politiets nationale
beredskabscenter

En panservogn kgrer hurtigt op foran mur-
stensbygningen. Bevaebnede mand med
hjelme, kledt i gra uniformer, haanger ud
af bilen. Delta-gruppen. | Igbet af kort tid
var de kravlet ind i huset og havde affyret
skud. Manden pa jorden holdt styr pd Delta-
gruppen via kommunikationsudstyret.

- Traek heltind. Flere skud - vi
afbryder.

Trond har en myndig stemme, men
varme gjne. Han var vant til at give kom-
mandoer. Fgr ulykken var han en af dem,
der klatrede op pa taget, men nu bruger
han sin egen erfaring til at laere special-
styrkerne, hvordan de skal udfgre arbej-
det. Han er fagansvarlig og instrukter for
Deltatroppen.

- Alle gvelser skal gentages ofte, indtil
de sidder i rygmarven. Min rygmarv er holdt
op med at virke, sd jeg prgver at overfare,
hvad jegkan, til de nye.

Hans krop kribler for at deltage, men
selvom han ikke kan det, har han trods alt
noget at se frem til, som hans kollegaer ikke
har. De har nemlig ingen aftale med NASA.

9% viden om veegtloshed i
rummet kan fore til
medicinsk og teknologisk
udvikling pa Jorden.

Trond Hammer kan blive verdens
forste astronaut i kerestol

Sidste efterar fik Trond et telefonopkald,
som han syntes var for vildt, og troede i
fgrste omgang, at det var telefon gas, men
han tog fejl, det var ramme alvor.

Man tilbgd ham at deltagei et nyt
rumprojekt som astronaut med et ophold
pd den internationale rumstation.

Hvis alt gar efter planen, vil fire norske
kerestolsbrugere og én protesebruger
rejse op til Den Internationale Rumstation
i2025.

- Den sd jeg ikke komme!

99 Meleterat udfore
Sforskning, der kan gavne
livet her pa jorden.

8 RYK 02>> 2023

Nima Shahinian under traening pa Gagarin Cosmonaut Test and Training Center i Rusland

Den nye chef for Beredskabstroppen,
Freddy Rotseth smilte til Trond. De var
gamle arbejdskammerater og kendte
hinanden godt. De vidste begge godt, at
Tronds styrke er det mentale.

Han har en evne til at bevare roen og
samtidig se fremad, ndr der er krise og tin-
gene spidser til. Nu venter der noget, han
aldrig ville have drgmt om.

Videnskabscentret, Teknisk
Museum

- Opsendelse. Det kraever 170 millioner
hestekrafter at opsende en raket til ma-
nen, og en hastighed pd 27.000 kilometer i
timen for at satte os i kredslgb om Jorden,
fortaeller Nima Shahinian.

- Den er lidt heftigere end min
Caravelle.

Trond griner bredt til manden, der med
ivrige fagter peger pd en plakat med mil-
liarder af stjerner i vores galakse.

- Jeg erret sikker pa, at din krop kan tdle
det, men det ma vi finde ud af hos NASA.

Nima Shahinian er Norges farste astro-
nautkandidat. Man har laenge forventet, at
den energiske mand ville blive den farste
nordmand i rummet.

| Rusland udfgrte han astronauttrae-
ning. Samarbejdet fik dog en brat ende, da
krigen i Ukraine startede, men drgmmen
om rummet blev ikke sat i bero. Sa han
ringede til Trond, for samarbejde vil vaere
alfa og omega i rummet.




Til dato har omkring 600 mennesker
vaeret i rummet. Alle uden handicap, men
nu vil Nima have skarpskytten og familiefa-
ren med pa et ambitigst, norsk bemandet
rumprojekt.

Mdlet er at udfare forskning, der kan
gavne livet her pd jorden
- Hvorfor Trond?

- Mange tror, at det at blive astronaut
mest handler om kroppen, men det handler
mest om hovedet. Han har samarbejdsev-
ner og erfaring fra tunge operationeri sit
arbejde i politiet. Desuden har han hjertet
pa rette sted. Testene vil vaere ekstreme.
Han vil blive udsat for G-kraefter, der viser,
hvor meget han kan holde til, fgr han be-
svimer. Graenserne skal presses.

| det ombyggede hus pa Ringerike
tager Trond elevatoren ned til tra&ningslo-
kalet i keelderen.

Omkring knae og ankler er der en
konstant prikkende fornemmelse. Nerve-
smerterne er der, selvom han ikke har
nogen fornemmelse i benene. Han er
spandt pa at se, om smerterne forsvinder,
nar kroppen testes i vagtles tilstand.

Viden om vaegtlgshed i rummet kan
fare til medicinsk og teknologisk udvikling
pa Jorden. Trond maerker sin motivation sti-
ge. Han har et steerkt @nske om at bidrage
til noget, der er starre end ham selv. Listen
over teknologi, der er opstdet i forbindelse
med rumfart, er lang. Tempur madrasser,
gretermometer og baerbar Lap-top er bare
nogle af tingene.

I lebet af dret kom svaret fra NASA. Han
er klar til at rejse til USA/NASA. Han er klar
til verdensrummet.

Sofie (18) og Nora (13) finder dunjak-
kerne frem. Omkring dem logrer Karma, der
vil ud at gd tur. De kalder sig selv Hammer-
team og tager ofte pd ture sammen.

Da Trond blev lam fra taljen og ned og
var afhangig af en kgrestol, kabte han sig
en tilpasset, firehjulet motordrevet cykel,
sa livet kunne blive sa tat pa det, som det
var fgr ulykken. For Trond handler det om
at acceptere skabnen.

Familien pa fire gar tur ad de vinter-
dakkede veje pa Ringerike. Pludselig giver
Trond gas og karer en omgang i sneen.

- Nar jeg maerker barnet i mig, skal jeg
lige give den gas.

Sofie (18) griner og sludrer med sin
far. Hun har indset, at de snart bliver
ngdt til at lade ham tage af sted.

- At han kan ende i det ydre rum, er
fuldstaendig sindssygt. Men hvis der er
én, der kan ggre det, sd er det far.

Da hans liv blev vendt pa hovedet,
tog han tidligt beslutningen om, at han
ville have et sd rigt liv som muligt.

- S3 vidt jeg ved, lever vi kun én
gang. Hvis du ikke udnytter livet bedst
muligt, er det spild, hvis du sparger mig.

” Det er ikke dine ben,
jeg har brug for, det er
dit hoved.
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Luja™
til maend

Prgv det
gratis

Prgv et kateter, der
nedsaetter risikoen for
urinvejsinfektioner

Luja er det farste og eneste kateter til maend, der minimerer din
risiko for urinvejsinfektioner ved at tamme din blaere helt*, hver
gang. Det er et nyt, diskret og skdnsomt kateter, designet med
mere end 80 mikrohuller, som ggr det nemt og hurtigt for dig at
tgmme din blaere.

« Minimerer risikoen for urinvejsinfektioner
& Tgmmer din bleere helt, hver gang
 Ingen justering af katetret under temning
«/ Diskret, skansomt og hygiejnisk

« PVC- og phthalatfrit

Bestil gratis vareprever i dag pa
www.coloplast.to/lujaRYK, eller
ring p@ 49 11 12 13, hverdage
mellem kl. 8.30-16.00.

Du kan ogsa skanne
QR-koden med din
mobiltelefon for at
bestille gratis varepraver.

*Komplet bleeretemning er defineret som <10 ml

Coloplast logo er et registreret varemaerke ejet af Coloplast A/S. © 2023-03.
Alle rettigheder forbeholdes Coloplast A/S, 3050 Humlebaek, Danmark. PM-26321

e xci;]roz-g?_ole Zone COIOplqst
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TEKNOLOGI

Wheely-X karestolslgbebdndet
er forbundet via Bluetooth

Teknologi i kerestolshgjde

Wheely-X — et Bluetooth-forbundet korestolslobeband

diotraening. Det sydkoreanske firma Kangsters har frigivet
Wheely-X, et Bluetooth-forbundet karestolslgbebdnd med
mobilbaseret traeningsregistrering og instruktion.

Kﬂrestolsbrugere har faet en ny, interaktiv mulighed for car-

Wheely-X tilbyder tilpassede treeningsmuligheder og kan vise
fremskridt og ydeevne. Den er lavet til at vaere kompatibel med de
fleste manuelle kgrestole.

Du bakker din kgrestol op ad en kort rampe til en platform med to
separate sat ruller til at bakke dine baghjul ind i, sd du kan skubbe,
mens du forbliver pa plads. Bluetooth-sensorer i rullerne vil regi-
strere din skubbe-rytme, den skubbede distance, tempo, hastighed
og forbraandte kalorier. Historiefunktionen giver dig mulighed for
at se dine fremskridt og saette nye mal. Wheely-X kan arbejde sam-
men med iOS- og Android-enheder med et let valg af programmer
og din status. Wheely-X er designet til hjiemmebrug og kan foldes
sammen og opbevares.

Prisen starter ved 13.200 kr. www.wheely-x.com

Kalogon Orbiter

—ny pude med justering via smartphone-app

En ordentligt tilpasset pude, der fungerer for dig, kan vaere forskel-
len mellem at leve et aktivt liv og konstant keempe mod tryksar

og andre relaterede sundhedsproblemer. Valg af pude afhanger
af den enkeltes behov og praeferencer. De fleste puder bestar af
luftceller, skum, gel eller en kombination af de tre. Men en ny pude
fra Kalogon sigter mod at give brugerne mere kontrol og flere mu-
ligheder for tilpasning ved at tilfgje smartphone-kompatibilitet og
justerbarhed for at optimere maksimal trykaflastning og komfort.

App-drevne indstillinger

Ved farste gjekast ligner Kalogon Orbiter mange andre karestol-
spuder. Puden er lavet af flere lag skum med fem oppustelige
luftblaerer - en under hvert 13r, en under seedeknogler og en anden
under halebenet. Der er en udskaering i skummet under sade-
knoglerne og haleben for at give yderligere trykaflastning. Puden
forbindes til en batteripakke, der kan fastgares til kgrestolen.

Det, der adskiller Orbiteren, er muligheden for at oprette forbindel-
se til den via en smartphone-app og justere lufttrykket. Appen, der
er tilgaengelig til Android- og i0S-enheder, giver puden et nasten
ubegranset udvalg af muligheder for trykstyring. Appen leveres
forud indlaest med fire forud indstillinger til forskellige behov, og
brugeren kan tilfgje op til otte indstillinger, der kan andres hurtigt.
Disse indstillingsmuligheder giver dig mulighed for at ggre puden
fastere ved for eksempel forflytninger.

Ud over de tilpassede indstillinger, kan du indstille puden til at
omfordele trykket i to-, tre- eller fem-minutters intervaller for at
forbedre blodgennemstremningen og dermed mindske risikoen for
trykskader. www.kalogon.com
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KOMMENDE BOG

Livet
Gar
Videre

Livet Gar Videre er titlen pa en kommende bog, som RYK i anledning af 50-ars jubilaeet
har taget initiativ til. Arbejdet med bogen startede i efteraret 2022, og det er stadig i gang.
Bogen skal anskueliggore, at selvom man har vaeret ude for en rygmarvsskade, som har

vendt op og ned pa tilvaerelsen, sa gar livet videre.

Af Pia Justesen, Ph.d.

der de seneste 50 ar. Bade for den enkelte, for familien og

for samfundet. Bogen vil indeholde eksperters faglige be-
skrivelser af udviklingen i behandlingen over de sidste fem artier.
Men bogen vil ogsa beskrive situationen set fra rygmarvsskadede
selv. RYK har bedt mig om at indhente personlige fortaellinger til
bogen, og jeg har derfor det sidste halve ar interviewet en raekke
RYK-medlemmer om deres liv. | bogen bliver de enkelte interviews
til medlevende historier om mennesker med rygmarvsskade - for-
talt af mennesker med rygmarvsskade.

B ogen giver indblik i vilkar og udvikling indenfor rygmarvsska-

Forteellinger om handicap styrker ligebehandling
Mange ars arbejde som jurist har gjort det klart for mig, at jura ikke
kan std alene, nar det handler om at sikre beskyttelse af menne-
skerettigheder og ligebehandling. Der skal ogsa forstaelse og em-
pati til, hvilket personlige fortzllinger kan vaere med til at fremme.
Jeg har derfor suppleret mit traditionelle, juridiske arbejde med at
indhente livshistorier.

Da jeg boede i Chicago fra 2014-19 arbejdede jeg malrettet med at
interviewe og indhente amerikanske fortaellinger fra personer med
handicap. Jeg udgav i 2020 en bog med titlen "From the Periphery
- Real-Life Stories of Disability”, som er baseret pa godt 40 livsfor-
taellinger om handicap. Min erfaring er, at fortaellinger i virkelighe-
den er bedre til at na bade hjerner og hjerter i den brede befolkning
end paragraffer og snak om rettigheder. Fortaellinger kan derfori
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sidste ende vaere med til at styrke rettigheder og ligebehandling
af personer med handicap. Historierne i “From the Periphery” er
amerikanske, men ofte kunne de lige sd godt vaere fortalt af perso-
ner med handicap i Danmark. De fysiske, strukturelle og holdnings-
maessige barrierer i omgivelserne er typisk de samme.

Et eksempel fra min bog er Marca Bristos historie. Marca Bristo var
23 dr, da hun sprang pa hovedet i Lake Michigan ved Chicago og
braekkede nakken. Det skete i 1976, og hun blev kgrestolsbruger. |
1980 startede Marca Bristo handicaporganisationen Access Living
og blev et fyrtdrn i den amerikanske handicapbevagelse. Hun
fortalte mig om en oplevelse, hun havde haft ikke sd lenge efter
ulykken. Jeg har oversat et lille uddrag til dansk, som kommer her:

- Mine venner var musikere, s jeg ville ud om aftenen til nogle af
klubberne. Jeg fik lov af rehabiliteringscentret og gik ud for at lytte
til mine venners musik. Jeg kunne komme ind i klubberne, men jeg
kunne ikke komme pa toilettet. SG jeg mdtte enten gé ud i gyden og
tisse eller planlaegge mine klubbesag efter, hvorndr jeg skulle p&
toilettet.

Jeg var treogtyve dr - ikke u-attraktiv. Men de maend, der plejede
at flirte med mig, de sd pludselig lige igennem mig - som om jeg var
usynlig. Bogstaveligt talt usynlig. Jeg kunne sidde der med en af
mine veninder, og de samme fyre, der plejede at laagge an pé mig,
ignorerede, at jeg var der. Eller ogs@ gav de mig den der formynde-
riske snak om min karestol. De ville gerne skubbe min stol og lave
lydeffekter med den, som om jeg var et lille barn i en lastbil.



9 wmin erfaring er, at fortcellinger i
virkeligheden er bedre til at na bade hjerner
og hjerter i den brede befolkning end
paragraffer og snak om rettigheder.
Fortcellinger kan derfor i sidste ende vcere
med til at styrke rettigheder og
ligebehandling af personer med handicap.

Paternalismen, usynligheden og at blive behandlet som et barn...
det var den slags temaer, som jeg oplevede. Og de dominerer
stadig den kollektive bevidsthed i USA om mennesker med
handicap.

Jeg falte mig umenneskeliggjort. Jeg var bange for, at jeg aldrig
ville fG en kaereste igen. Jeg begyndte at tvivle pd mig selv og min
seksualitet.

Da jeg interviewede Marca Bristo, var hun lige blevet mormor. Hun
havde vaeret gift i mange ar og var en af de fgrste kvinder i Chicago
med en rygmarvsskade, som havde fgdt to barn.

Rygmarvsskadedes stemmer skaber fzelles historie
Livet Gar Videre bliver fuld af fortzellinger fra mennesker med
rygmarvsskade i Danmark. Formalet er at vise den fzelles historie
omkring rygmarvsskadedes situation, behandling og sociale liv
perioden fra 1972 til jubilumsaret 2022. Fortaellingerne bliver
inddelt i fem hovedsektioner - én for hvert arti siden etablering af
RYKi1972. Hver hovedsektion omfatter livshistorier fra personer,
der har faet en rygmarvsskade i det pagaeldende arti; i 1970-erne, i
1980-erne osv.

Kvalitative, halvstrukturerede interviews er den metode, jeg bru-
ger til atindsamle livshistorier. De enkelte interviews er centreret
omkring de samme spergsmal, der behandler nedslagi livet fra
rygmarvsskaden til i dag. Der bliver pa den made skabt en doku-
mentation, som ger, at RYK i sit fremtidige politiske arbejde kan sta
pa et mere solidt fundament. Et fundament, der ikke alene handler
om enkelthistorier - men om mere systematiske, anekdotiske nar-
rativer og fortaellinger om livet med rygmarvsskade.

Fortzellingerne afspejler, hvordan interviewpersonerne gennem
tiden har handteret fysiske, strukturelle og holdningsmaessige
barrierer i omgivelserne. Der er tale om historiefortaelling gennem
interviewpersonernes narrativer, og pa den made bliver bogen et
nyskabende, oralhistorisk vaerk i Danmark. Livet Gar Videre giver
stemme til mennesker, der normalt ikke bliver hgrt og skaber

PIA JUSTESEN

Pia er jurist og forfatter med speciale i menne-
skerettigheder og ligebehandling. Hendes Ph.d.
handler om den menneskeretlige beskyttelse mod
diskrimination pa arbejdsmarkedet.

Pia har arbejdet som forsker, advokat og kon-
sulent. | gjeblikket er hun ansat pa Aalborg
Universitet, hvor hun forsker i et projekt om hjem-
lgshed og eksklusion fra det offentlige rum.

"From the Periphery - Real-Life Stories of
Disability” er udgivet af Chicago Review Press i
2020 og fas som bog, lydbog og E-bog pa Saxo.
com eller Amazon.com.

mulighed for, at helt typiske og helt sarlige mennesker med ryg-
marvsskade kan fortzelle om deres liv og deres oplevelser.

I mit arbejde med menneskerettigheder og livsfortallinger er
jeginspireret af den hviderussiske forfatter og nobelprisvinder
Svetlana Aleksijevitj, som med sine oralhistoriske vaerker har
formaet at give "almindelige” mennesker en stemme i litteratur og
forskning. Det er vigtige supplementer til den traditionelle histo-
rieskrivning. Som Aleksijevitj siger, sa handler fortzellingerne om
“"the everyday life of feelings, thoughts, and words" og ikke mindst
om “the history of the soul” (Aleksijevitj, Nobel Prize Lecture 2015).
Fortzellingerne i Livet Gar Videre udggr pa den made sma udsnit af
interviewpersonernes personlige historie, som de selv husker og
fortzeller den.

Mange i samfundet vil fa gavn af Livet Gar Videre

Den kommende bog beskriver livet for mennesker med rygmarvs-
skade og bliver til glaede for bade ny-skadede og dem, som har haft
en rygmarvsskade i en arraekke. Det gaelder ogsa familie, pararen-
de og venner. Kort sagt vil fortaellingerne i bogen skabe genkendel-
se, fascination og glaede for RYKs medlemmer og omgangskreds.

Fagpersoner og mennesker, der arbejder steder, hvor rygmarvs-
skadede kommer, vil ogsa fa gavn af bogen. Det gaelder desuden pa
hospitaler, i socialforvaltningen, pa biblioteket, i daginstitutionen,
pd uddannelsessteder og arbejdspladser eller hjemme i privaten.
Bogen kan ogsa bruges af historikere, som sgger viden om vilkar
for mennesker med rygmarvsskade siden 1972.

Sidst men ikke mindst vil bogen fremme den samfundsmaes-

sige viden om og forstaelse for livet med en rygmarvsskade. Den
vil skabe empati. Livet Gar Videre sigter pa den made efter at
styrke ligebehandling og menneskerettigheder for personer med
rygmarvsskader.

Arbejdet med bogen eri fuld gang. Tak til jer, som har vaeret sa

genergse at dele jeres historie. Og pa forhand tak til jer, som de
kommende maneder siger ja til at vaere med i bogen.
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Twinset kgrestolskuffert- og taske fra Phoenix Instinct bestar af bade
en kuffert og en taske, og erideel til at transportere bagage. Kufferten
clipses fast pa rygbgijlen. Taskerne kan enten monteres samlet eller hver
for sig. Hjulene er robuste og kan dreje i alle retninger.

Active Project giver korestolsbrugere
veerktojerne til at prove en ny sport
eller rekreativ aktivitet

En raekke mennesker der sidder i tilpassede mountainbikes af
forskellig art. Hvis du vil ud i parasport, eller prgve en ny sportsgren,
men ikke er sikker pa, hvor du skal starte, sa tjek eventuelt denne

amerikanske platform ud:
P\
&

https://kellybrushfoundation.org/

Byt handicapbolig i ferien

Sommeren stdr for dgren og ferieplaner laegges. Kender du Facebookgruppen
“Byt handicapbolig i ferien”? Den er for jer, som har specielle behov til jeres bolig,
for eksempel at den skal vaere karestolsvenlig eller have saerlige hjzlpemidler,
som kan gere det til en udfordring at komme pa ferie. | gruppen kan | bytte boliger
med andre, som ogsa har specielle behov, og pa den made fa opfyldt jeres gnsker

og behov og fa en billigere ferie med en hjemlig atmosfaere.

Hojbed med adgang
til jord og planter

Det franske arkitektfirma La Valise har
designet TERRA form - et hgjbed med
nem adganag til jord og planter.
Hgjbedet er udviklet i samarbejde med
karestolsbrugere for at sikre, at det
opfylder de behov, man haristolen.

Traeningselastik

Med en traningselastik kan
du trane hele kroppen, prae-
cis nar det passer dig. Alle

kan bruge elastikken, og med
handtag er den nem at holde.
Hvis du har svaert ved at dyrke
anden motion, er traeningsela-
stikken enrigtig god hjeelp til at
styrke din krop.

Fds i to styrker - set hos Gigtforeningen til kr. 169

Siddepude

i memory
skum til
bilen, rejsen,
kontoret eller
derhjemme

High-density memory skum pude, som lindrer
ubehaget ved at skulle sidde lang tid, for eksem-
pel pa en lngere flyvetur. Bliver formet af krop-
pen. Fylder ikke meget. Nem at have med.

Set hos Askovgaard til kr. 289,00

Se mere her: https://goodshomedesign.com/this-raised-bed-makes-gardening-wheelchair-accessible/
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FORSKNING
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Rygceller
overrasker:

—Jeg hdber, at det kan scette skub
i en masse nye tanker og forseg

Skader pa rygmarven kan vzere meget invaliderende. Nu viser forskning fra
Kobenhavns Universitet, at rygmarvscellerne beveaeger sig anderledes, end
man troede. Det kan fi stor betydning for fremtidig behandling.

Afjournalist Sascha Kael Rasmussen
Grafik: Ella Maru

i har fundet ud af, at cellernei
s / rygmarven fungerer pa en anden
mdde, end man hidtil har troet. Det
er en naturlig made at forklare en masse
ting, man ikke har kunnet forklare far, siger
forsker bag nyt studie.

Alle har deres egen, seregne made
at ga pa. Din vens skridt ser helt sikkert
anderledes ud end dine egne. Vores kroppe
kan nemlig lave tusindvis af forskellige sma
bevagelser, og det ggr, at vores gang aldrig
bliver helt ens.

Nar vi bevaeger os, sender hjernen et
signal til kroppen gennem rygmarven. Og
indtil nu har man troet, at cellerne i rygmar-
ven - som er dem, der skaber bevaegelse
- fungerer pa samme made som i resten
af kroppen. Men det er slet ikke tilfzel-
det, viser ny forskning fra Kgbenhavns
Universitet.

- Vihar fundet ud af, at cellerne i
rygmarven fungerer pd en anden made,
end man hidtil har troet. Det er en naturlig
made at forklare en masse ting, man ikke
har kunnet forklare fer, for eksempel at vi

kan gd pa mange forskellige mader, siger
Rune W. Berg, der er lektor pd Institut

for Neurovidenskab pa Kgbenhavns
Universitet og en af forskerne bag det nye
studie.

Forskerne opdagede i studiet, at cel-
lerne i stedet virker ved at sende signaler
til hinanden i en slags cirkel, en sakaldt
alternation, der fungerer som en form for
vekselvirkning mellem cellerne.

- Jeg haber, det kan sztte skubien
masse nye tanker og forseg. Feltet har
veeret lidt fastlastilang tid med den
gamle model for, hvordan rygmarvscel-
lerne bevaeger sig. Forhdbentlig er der en
masse ting, der falder pa plads nu, siger
han. Og selvom Rune W. Berg er optimistisk
for fremtiden og ny viden om rygmarven,
sd understreger han, at det er sveert at
komme helt tilbage til udgangspunktet fra
far en skade pa kroppen sker.

- Hvis man har en vase, der gari tusind
stykker, sa forstar man godt, hvad der
er sket. Men man kan stadig ikke gare sa
meget. Det kan godt vaere, at vieriden
situation. Vived, hvordan systemet funge-
rer, og vi ved, hvad der er sket, men vikan
ikke reparere.

Meget gzetveerk i forskning i
rygmarven

Det er svaert at forske i rygmarvens bevae-
gelse, fordi vi hele tiden bevaeger og bruger
vores ryg. Derfor har forskere indtil nu

gdet ud fra, at rygmarvens funktion kunne
forklares pa samme mdde som bevaegelser

i musklerne.

- Det er helt fundamentalt forskelligt
fra det, man har troet. Der er meget fa data
og forskning pd det, og det er ogsa derfor,
forskningsfeltet i rygmarven er lidt spe-
cielt. Der er meget gaetvaerk og gisninger,
og man er gaet ud fra, at aktiviteteniryg-
gen fungerer pa samme made som i musk-
lerne, forklarer Rune W. Berg. Forskerne
har undersggt rygmarvens bevaegelser i
skildpadder, mus og rotter, for det er ikke
muligt at undersgge det i mennesker, men
ifglge Rune W. Berg, vil de samme resulta-
ter gare sig geldende hos mennesker.

- Principperne for, hvordan rygmarven
fungererihvirveldyr, er baseret pa det
samme. Menneskets organisme har ikke
udviklet noget helt nyt, der er fundamen-
talt forskellige fra andre dyr.

Kan hjzelpe med at gendanne
bevagelser

De sma bevaegelser og justeringer, vi hele
tiden laver, kan blive forstyrret, hvis vi for
eksempel far en blodprop. Her kan den nye
viden blive en hjzelp, for med denrigtige
viden, kan man maske satte gangide sma
bevaegelser, som er blevet beskadiget.

- Hvis man har en dyb indsigt i, hvordan
produktionen af bevagelseskommandoer
foregar, og den bliver afbrudt af en lille
blodprop, sa kan det godt vaere, at terapien
ikke kraever noget szerligt sofistikeret, men
kan vaere en lille elektrode et bestemt sted,
der giver en elektrisk stimulering pd det
rigtige tidspunkt, siger Rune W. Berg.

Denelektriske stimuleringihjernen
senderetsignal tilkroppen om, atdenskal
bevaegesig. Ogfaktiskbrugerlagerne
allerede elektriske stimuleringerirygmar-
ven, mende forstarbare ikke helt, hvordan
oghvorfordetvirker,ogdeterdet, Rune W.
Bergsforskningblandtandetkankastelys
pa.

- Vived, at folk, der far en rygmarvs-
skade, far en stor nedsattelse af livskvali-
teten, hvis man ikke kan gribe efter noget
eller bevage sig frit. Hvis vi forstar nerve-
systemet og forstar, hvordan de forskellige
ting haanger sammen, sd forventer jeg, at vi
far et bedre udgangspunkt for behandling,
siger Rune W. Berg.
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DEBAT

Fremtidsdage

pa Rigshospitalet

Af Helle Schmidt

konsulent i @st, Jens Bo Sgrensen, i en

debat om brugerindflydelse pa frem-
tidens forskning. Ud over Jens Bo deltog
cheflaege Mette Lindelof, Afdeling for
Hjerne- og Rygmarvsskader og overlage
Faisal Amin, Dansk Hovedpinecenter.

I Glostrup deltog RYKs sundhedspolitiske

Jens Bos budskab var, at brugerindflydelse
kun vil gavne forskningen. Han ser gerne
etablering af et forskningspanel med
repraesentanter fra alle behandlende fag-
grupper samt brugere og pargrende.

Jens Bo sagde bl.a. "Bade som grupper og
som individer har vi alle vores specielle
viden om, i vores tilfaelde, rygmarvsskader
og det, der fglger med en rygmarvsskade.
Derfor er det vigtigt med alle faggrupper
o0g ogsa gerne forskellige typer brugere
og pargrende. | et sadant forum tror jeg, at
den brede viden og de forskellige vinkler
kan skabe et interessant resultat”. Jens Bo
mener, at et sadant panel vil kunne inspi-
rere, fglge og stette forskningsprojekter.

I seerlig interessante tilfalde kan panelet
0gsa hjelpe med sggning af midler samt
formidling og opfelgning pa projekter,
foreslog Jens Bo.

Rigshospitalet pa bade Blegdamsvej og i Glostrup holdt den 29. og 30. marts fremtidsdage
med overskriften "Hvordan far vi det bedst mulige sundhedsveesen i 2040?”. Det sporgsmal
var afsaet for to dages inspiration, indsigt og samtaler om fremtidens sundhed. Der blev
bl.a. budt pa speendende debatter om fremtidstemaer under fzellestitlen "Hvad nu hvis?”.
Der blev snakket om sundhedssystemets brug af ny teknologi, musik, mad, forskning,
ledelsesfrit sygehus, hjemme-behandling, gen-teknologi og meget andet.

Faisal Amin er ogsa stemt for indflydelse

til brugerne. Han mener, at det vil give
forskningsprojekter med mere fokus pa
patienternes behov, og mindre fokus pa
forskerens gnske om at forstd mekanismer.
Faisal sagde: "Vi skal sikre os, at vi ikke gar
og undersgger noget, som ikke giver veerdi
for patienten. Vi skal forske for patienten,
ikke for industrien. Indenfor hovedpineom-
radet gnsker patienterne fx at vide, hvad de
selv kan ggre for at fa det bedre - og gnsker
ikke ngdvendigvis medicinsk behandling"”.

Mette Lindelof understregede vigtigheden
af, at man som fagperson ikke pr. automatik
vaelger brugere, der ligner en selv - ogsa nar
det gaelder forskning. Hun mener, at fagfol-
kene har en tendens til at samarbejde med
brugere, der er godt inde i det faglige, og pa
denne made far man ikke dakket brugernes
meninger og behov tilstraekkelig bredt.

Efter debatten vendte Jens Bo tilbage til
tankerne om et forskningspanel, og taenkte
hgjt: "Et sddant panel vil kunne bidrage

til en samlet registrering af forskningen

pa vores omrade. Sa ville vikunne se
@stdanmarks akutte behandling, rehabili-
tering, kontrol og forskning samlet under
Bodil Eskesen Centrets tag - sikke et inspi-
rerende miljg”, sluttede Jens Bo Sgrensen
drgmmende.

Altialteninteressant debat. Tak for det
gode initiativ til Rigshospitalet.

Laes mere pa https://www.rigshospitalet.dk/fremtidsdage, hvor der ogsa findes optagelser af flere af debatterne.
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FILMANMELDELSE

"Kysset”

af Bille August

En film om keerlighed og zere.
Af Helle Schmidt

Film/ Bille August Fysioterapeut Kim Vesthald, Klinik for
Rygmarvsskader i Hornbak med henblik pd at fa den nad-
vendige information og viden om det at vaere rygmarvsskadet og

karestolsbruger.

Iforbindelse med tilblivelsen af filmen, kontaktede Nordisk

Bestyrelsesmedlem Cathrine Guldberg fortalte skuespillere og
filminstrukter Bille August om livet som kgrestolsbruger og bidrog
med vigtig viden i forhold til en af hovedrollerne, som er en person
med handicap.

For Bille August har det vaeret saerligt vigtigt at behandle emnet
med stor respekt. “Nar man bergrer et emne som dette, er det
vigtigt, at vi ger det sd korrekt som muligt”, har han udtalt.

Det var med spanding og store forventninger, at jeg sa filmen.
"Kysset", som er en filmatisering af forfatter Stefan Zweigs roman
“Utdimodige hjerter”fra 1939. Bille August har fortolket og for-
vandlet romanen til en dansk, pa overfladen klassisk, romantisk
film, som hen ad vejen forandrer sig og viser det komplekse.

"Kysset” er optaget i Ungarn og pa Fyn. Esben Smed og Clara
Rosager har hovedrollerne. Det er en historie fra omkring 1911,
lige far farste verdenskrig, hvor den unge soldat Anton Abildgaard
mgder den unge pige Edith, der er handicappet. Edith er blevet
skadet under en rideulykke som ganske ung og er blevet lam i sine
ben. Deres samvaer og hendes handicap giver den unge soldat

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.

|

o,

Cathrine Guldberg og Kim Vesthald var med til premiere pa filmen.

nogle spekulationer, og han kaamper med nogle vilde spgrgsmal.
Er den gode soldat interesseret i Edith som menneske, eller er det,
fordi han faler en forpligtigelse til at tage sig af hende? Kan med-
lidenhed vaere grundlaget for et godt forhold? Er det af kaerlighed,
af omsorg eller af darlig samvittighed, man skal gifte sig?

Denne vinkel har jeg aldrig set i en film fer, men den viser komplek-
siteten ved at vaere menneske samt vores evne til at sige fra. Jeg
synes vaeldig godt om filmen, som er godt filmet og som viser nogle
problematikker, som man kan tale om efterfglgende.

"Kysset” far fem hjerter af mig. LA A A A /4

0 ADVOFAIR

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

S¢

L
-
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Solveig Veerum Ngrgaard
Advokat
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PATIENTER SOGES

Patienter med smerter
ga. rygmarvsskade

SQges

Dansk Smerteforskningscenter pa Aarhus Universitets
Hospital seger patienter med rygmarvsskade og
nervesmerter (neuropatiske smerter) til deltagelse i det
videnskabelige forsog:

"Betydningen af perifere sensoriske input pa centrale
neuropatiske smerter”

Formdlet med forseget er at vurdere, hvilken betydning, de nerve-
signaler, som kommer fra underbenet eller armen har pa oplevel-
sen af nervesmerte, som skyldes rygmarvsskade.

Forsgget udferes ved at bedgve nervesignalerne fra underbenet
ellerarmen med en nerveblokade som i det ene ben ellerarm
indeholder lokalbedgvelse og i det andet ben eller arm indeholder
saltvand.

Undersggelsen omfatter to besag.

Farste besag er et screeningsbesgg og varer to-tre timer.
Andet besgg er selve undersggelsen og varer tre-fire timer.
De to besgg kan slas sammen til ét besgg.

HVIS DU ER INTERES-
SERET | AT HORE MERE,
BEDES DU KONTAKTE

Projektsygeplejerske

Bente Christensen

Dansk Smerteforskningscenter
e-mail: dprc@clin.au.dk
telefon: 93521954

Neurologisk forskning

Aarhus Universitetshospital

Palle Juul-Jensens Boulevard 165
IndgangJ, Plan 1, Krydspunkt 109
8200 Aarhus N
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For at deltage skal du

e verel8arellerderover

e have enrygmarvsskade med nervesmerte i underbenene/
fedderne eller armene/handerne

e taleogforsta dansk

0g du ma ikke

e have anden smerte i det samme omrade

e vareibehandling med blodfortyndende medicin, som ger,
at du ikke ma fa nerveblokade

e haveinfektionibenet ellerarmen, hvor blokaden skal lzgges

e have allergi overfor lidokain

e varegravid ellerammende

e have svaer psykisk sygdom, fx svaer depression, inden for de
sidste seks maneder

e have et misbrug af alkohol eller stoffer.

Bemaerk venligst, at ikke alle personer, der henvender sig,
vil vaere egnede til at deltage, men du vil under alle om-
staendigheder hore fra os. Forsaget er godkendt af Den
Videnskabsetiske komité for Region Midtjylland.




DHF FLYTTER

Dansk Handicap Forbund flytter fra

Handicaporganisationernes Hus

I slutningen af januar besluttede forbundet at flytte sekretariatet
til nye rammer. Beslutningen sker pa baggrund af dispositioner
i Handicaporganisationernes Hus, som ville gore det okonomisk
uforsvarligt at blive i de nuveerende rammer.

Klumme af Jens Bouets

Med det opdrag har det for mig som di-
rekter veeret vigtigt at finde en lgsning,
som imgdekommer det, der er vigtigt for
forbundet. For det farste, at prisen lig-
ger markant lavere end den nuvaerende,
for det andet, at vi har en placering,

som fastholder vores mulighed for at
spille en central rolle i handicapbevae-
gelsen, og for det tredje, at vi sikrer

plads og rum til, at vores tillidsvalgte kan

bruge sekretariatet aktivt sammen med
medarbejderne og naturligvis, at ram-
merne bade i og uden for sekretariatet
er tilgaengelige.

Det kan maske umiddelbart synes som
en umulig opgave, men det har sadan
set ogsa vaeret en spendende udfor-
dring. Jeg er virkelig glad for, at det
faktisk er lykkes at imgdekomme det
hele - og lidt til.

Underskrifterne er sat, og ultimo juli
flytter vi til et centralt beliggende

sekretariat tet pa bade Hgje Taastrup
Station og Handicaporganisationernes
Hus. Lejemalet er ved indflytningen ny-
renoveret efter vores sarlige behov og
gnsker. Der er tale om en hel stueetage
med langt flere kvadratmeter, end vi har
i dag, med store mgdelokaler, caféom-
rade i receptionen, stor kantine og med
plads til, at vores frivillige og tillidsvalgte
kan benytte lokaler kvit og frit.

En flytning er en kraavende proces, og
den har trukket store veksler pa os. Det
har ikke staet gverst pa vores gnskesed-
del, men som resultatet foreligger nu,
glader jeg mig over, at vi er rykket sam-
men om at sikre et resultat, som kom-
mer til at skabe de bedst mulige rammer
omkring den organisationsudvikling,
som forbundet i denne tid har fokus.

<adecon mobility

Mgad os pa Health
og Rehab messen

Kebenhavn
Bella Center
Stand C2-042
23-25 maj. 2023
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NEUROPATISK SMERTE

Pa sporet af
arsagen til
neuropatisk

smerte

Vejen til at forstd mekanismerne bag neuropatisk smerte (nervesmerte) efter en
rygmarvsskade har veeret en lang og laererig rejse, der varet flere artier. Som enhver stor
ekspedition begyndte den med et kort. Inden for neurologien kan et kort referere til en
skematisk tegning over kroppen, der viser de steder, hvor en person oplever kliniske
symptomer som foleforstyrrelser og smerter. Efter en rygmarvsskade kan man fole
smerte, der kan beskrives som breendende, klemmende, stikkende/prikkende, eller
frysende. Selv ikke-smertefulde stimuli, som en let beroring, tryk eller kulde, kan udlese
smerter. Dette kaldes allodyni. For at forsta og behandle smerte efter en rygmarvsskade
er det nodvendigt for laeger og forskere at kortlaegge disse forskellige symptomer.

ens de stadig stod over
for “terraincognita”, har
forskere over hele verden

gjort vigtige opdagelser om de
mekanismer, der fgrer til neuro-
patisk smerte efter en rygmarvs-
skade. En vaesentlig opdagelse
er, at den skadede rygmarv er
mere fglsom over for normale
stimuli. Denne ggede fglsomhed
kan forarsage hypersensitivitet i
huden ud for eller under de ska-
dede rygmarvssegmenter, sdsom
allodyni. Med fremkomsten af ny
teknologi, herunder forskellige
funktionelle MRI-teknikker, kunne mulige mekanismer i hjernen
undersgges. Forskellige strukturelle og funktionelle @ndringer i
den menneskelige hjerne, ofte kaldet "kortikal reorganisering”, er
blevet dokumenteret.

Jan Rosner

Trods fremskridt er den behandling vi kan tilbyde stadig meget
begranset. Det er blevet klart, at smerte har mange kompo-
nenter. Nogle faktorer er relateret til selve skaden, mens andre
skyldes psykologiske faktorer, som er vigtige for smerteople-
velsen og skal indga som en del af den multimodale tvaerfaglige
smertebehandling.
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Holdets professionelle rejsende, Jan, er ogsa taet knyttet til smer-
teforskning. Dansk Smerteforskningscenter pa Aarhus Universitet
bad Jan velkommen som en del af hans rejse. Jans rejse fgrte ham
fra Hamborg, hvor han blev fadt, til syd for Tyskland (Heidelberg),
hvor han studerede medicin og derefter til Schweiz (Zirich), hvor
han specialiserede sig i neurologi med fokus pa rygmarvsskade
og smerte pa Rygmarvsskade Centret pa Universitetshospitalet i
Balgrist.

For nylig vendte han tilbage til Nordeuropa, specifikt til Aarhus og
Dansk Smerteforskningscenter, for at hellige sig en fuldtids forsk-
ningsstipendiat i studier der skal undersgge mekanismerne bag
neuropatiske smerter efter rygmarvsskade. Jan nyder at komme
“tilbage til sine geografiske redder”, den nordlige livsstil, den
yderst tiltraekkende danske livsstil og det fremragende sundheds-
system og forskningsmuligheder, der findes i Danmark.

Til trods for den lange og vanskelige rejse for at forsta me-
kanismerne bag neuropatiske smerter efter rygmarvsskade
fortsaetter vi med at gere fremskridt. Vores team pa det Dansk
Smerteforskningscenter er spaendt pa at begynde en ny fase af
denne rejse, der fokuserer pa at vurdere betydningen af perifere
nervesignaler pa smerter, der skyldes en skade pa rygmarven.

Trods den lange rejse med faldgruber og blinde veje har der ogsa
vaeret succeser pa smertefeltet, som guider vores nuvaerende



e
.

s@gen. En vigtig egenskab, der dukkede op pé& tvaers af forskellige
studier, er det faktum, at nervesystemet hos neuropatiske smer-
tepatienter er mere fglsomt for stimuli end hos ikke-neuropatiske
smertepatienter. Om dette er arsagen til eller konsekvensen af
smerten, er endnu ikke bestemt. Men baseret pa dette vil vi under-
sgge den hypotese, at input fra periferien spiller en rolle for neuro-
patisk smerte.

Forestil dig det normale, fysiologiske input, som vi alle konstant
modtager gennem vores perifere nerver, bliver forstaerket, nar
de nar til rygmarven. Dette kan omdanne et normalt signal som
stuetemperatur til en smertefuld braendende fornemmelse eller
information fra vores muskler og led til en dyb, dunkende smerte.

Som forskere vil vi gerne undersgge denne hypotese, hvilket er
muligt ved at bruge klinisk etablerede metoder, nemlig at blokere
nervesignaler med en nerveblokade med lokalbedavelse, noget de
fleste kender fra at ga til tandlaegen.

Til dette sgger vi i gjeblikket personer med neuropatisk smerte
efter rygmarvsskade i bade arme og ben.

Vihaber, at vores forskningsrejse ikke kun vil hjzelpe os med at
forsta mekanismerne bag neuropatisk smerte efter rygmarvsskade
bedre, men ogsa udvikle mere effektive og malrettede behandlin-
ger i fremtiden.

EN KORTLAGNING AF
SMERTESYMPTOMER

Smerte kan have forskellige karakteristika, sa-
som braendende, elektrisk stad eller prikkende,
klemmende smerter.

Hvis du vil deltage i vores rejse mod en bedre for-
stdelse af smertemekanismerne ved rygmarvs-
skade, er du velkommen til at kontakte os.

Jan Rosner
Neurolog og Postdoc

Bente Christensen
Projektsygeplejerske

Nanna Brix Finnerup
Professor

DANSK SMERTEFORSKNINGSCENTER,
NEUROLOGISK FORSKNING,
AARHUS UNIVERSITETSHOSPITAL

Palle Juul-Jensens Boulevard 165, J109,
8200 Aarhus N

dprc@clin.au.dk

TIf. 93521954
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”Vi har alle en tarm,
det burde veere okay
at tale om den”

Emily Bendiksen er marketingdirektor for Qufora og er blandt andet ansvarlig for den
digitale kommunikation pa sociale platforme og hjemmesiden. Hun ser det som en af
sine vigtigste opgaver at nedbryde tabuer om tarmproblemer.

nternettet er et af de steder, hvor der bliver sggt mest informa- indhold om emnet er szrligt vigtigt netop pa grund af den begraen-
tion om tarmproblemer. Hos danske Qufora, som laver tarmskyl-  sede, abne dialog.
ningslgsninger til mennesker med kroniske tarmsygdomme, - Der er mange, som gar med problemer i drevis, fordi de ikke

ved man, at det netop er internettet, man ofte ferst gar til, nar man kender til lzsningerne, siger hun.
har tarmproblemer.
- Det er de faerreste, som taler dbent om deres problemermed ~ Tarmskylningsudstyr med pa ferie
at komme af med affgring. Derfor er der ogsa meget viden, som Pa qufora.dk og Facebook arbejder Qufora pa at aftabuisere
ikke bliver delt, siger Emily Bendiksen og uddyber, at det digitale tarmproblemer. De fortaeller blandt andet om mennesker med
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,, Det er de feerreste, som taler abent
om deres problemer med at komme af med
afforing. Derfor er der ogsa meget viden,
som ikke bliver delt.

rygmarvsskader og andre neurogene tarmdysfunktioner som
multipel sklerose, der kan opleve tarmproblemer som for eksempel
kronisk forstoppelse eller faekal inkontinens.

Udover at beskrive tarmskylning som en mulig lgsning pa tarm-
problemer, fremhaver de ogsa, hvor naturligt og enkelt det er at
bruge de tarmskylningslgsninger, som Qufora designer og udvikler.

- Viger vores bedste for at vise produkterne i en ikke-me-
dicinsk sammenhang. Vi viser gerne vores irrigationslgsninger
staende fremme pa et badevaerelse eller som en naturlig del af
indholdet i en kuffert, som er ved at blive pakket til en ferie, fortzel-
ler Emily Bendiksen.

Hun haber, at tabuet om tarmproblemer en dag kan laegges pa
hylden.

- Vihar alle en tarm. Det burde vaere okay at tale om den, siger
hun.

Emily Bendiksen er marketingdirekter for Qufora

TRANSANAL IRRIGATION (TAI

anvendes af mange personer med rygmarvsskade, ndr de
skal have bedre styr pd deres tarm og bl.a. undgd mange
uheld, forstoppelse, urinvejsinfektioner eller bruge min-
dre tid pd toilettet.

Kilde: https://tai.ryk.dk/da

Nyhed!
Udviklet af
brugere til
brugere

Kerestolseksperten ApS ‘ ’ ®
Farvervej 12, Viborg - Lunikvej 44A, Greve

TIf.: 8980 3398 - E-mail: admin@koerestolseksperten.dk
www.koerestolseksperten.dk

Kerestolseksperten

it takes one to know one
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MEDLEMSFORDELE

MEDLEMSFORDELE

RADGIVNING

Dansk Handicap Forbund radgiver og vejleder i forhold til fysisk tilgeengelighed,
socialradgivning, og vi hjeelper virksomheder, som onsker at ansaette mennesker med handicap.

Dansk Handicap Forbund er og har altid vaeret en med-
lemsstyret organisation, og praecis derfor fylder det
meget i forbundet at yde den hj=lp til medlemmerne,
som de har brug for. Det sker pa flere niveauer.

Som medlem af Dansk Handicap Forbund har man
mulighed for at fa personlig radgivning og hjzlp fra
forbundets socialradgivere, som hver isaer har mange
ars erfaring pa omradet.

Derudover tilbyder forbundet via bygge- og trafik-
politisk udvalg vejledning i forhold til blandt andet

MEDLEMSFORDELE

tilgengelighed i bebyggelse og i offentlig transport.
Vejledningen henvender sig til alle, men iseer til pro-
fessionelle i byggebranchen.

Sidst men ikke mindst radgiver vi virksomheder, som
gnsker at blive klogere pa de love og regler, der er i spil
i forbindelse med ansattelse, fastholdelse og afskedi-
gelse af medarbejdere med handicap.

Se mere pa
danskhandicapforbund.dk

BISIDDERE

RYK har som en del af Dansk Handicap Forbund adgang til bisidderordningen.

Dansk Handicap Forbund tilbyder sine medlemmer
bisiddere, som kan ga med til mgde med kommunen, til
samtale ved Iaegen, sygehuse mm. idet det kan vaere
svaert at forsta eller tage det ind, som l2gen/sagsbe-
handler fortzeller, ndr man har en alvorlig sygdom.

Vived af erfaring, at det kan veere sveert at have
overblik over det hele, nar man er personligt involveret
i sin sag.

En bisidder er en frivillig person, som har gennemgadet
et bisidderkursus og efterfglgende er vurderet egnet
til opgaven.

Bisidderen deltager desuden pa opfalgningskur-
ser. Bisidderen kan tilbyde en samtale bade far
og efter dit mgde med kommunen, la&gen/syge-
huset. Alle vores bisiddere har tavshedspligt og
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arbejder i overensstemmelse med forbundets etiske
vaerdigrundlag.

Bisidderen er ikke en ekspert, som fgrer sagen for dig,
men derimod en uvildig sparringspartner og personlig
statte, som kan hjzelpe med at huske, skabe struktur
og bidrage til et godt made.

Har du brug for en bisidder, skal du ringe til DHFs
Socialradgiverteam og lgge en besked. Herefter vil
du blive ringet op af en socialrddgiver, som sgrger for
at kontakte en bisidder i dit omrade.

Telefon: 39 29 3555

E-mail: social@danskhandicapforbund.dk

Laes eventuelt mere pa
danskhandicapforbund.dk



Sygeplejersker
Linda og Anita

Coloplast Care

Personlig rddgivning til en bedre hverdag med engangskateter

Med Coloplast Care tilbyder vi dig personlig

radgivning fra vores erfarne sygeplejersker. Kort om Coloplast Care
Tilbuddet er et supplement til den gode « Radgivning om gode rutiner
opleering, som du har féet pd hospitalet. for kateterbrugere

- Direkte adgang til

Alle brugere - bade nye og erfarne - kan syaeplejerske, allelhverdage

benytte sig af Coloplast Care, uanset om de mellem 8.30-16.00
bruger et Coloplast engangskateter eller et
andet kateter. « Inspiration og gode rdd i mails,

p& www.coloplast.dk og i
magasinet DIN VIDEN

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

Coloplast

¢

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

MEDLEMSFORDELE

ADVOKAT

Sankt Annze erstatningsadvokater giver RYKs medlemmer gratis rad og vejledning.

Vi gor en forskel.....
nar det skal fastslas, om du har krav pa erstatning, og nar erstatningen skal udmales.

Trafikulykker
Er du kommet til skade i en trafikulykke, vil du stort set altid have krav pa erstatning, uanset at du selv
er skyld i ulykken.

Arbejdsskader
Hvis du er kommet til skade i forbindelse med dit arbejde, har du i langt de fleste situationer krav
pa erstatning.

Patientskader
Hvis du er blevet pafart en skade i forbindelse med behandling, har du maske krav pa erstatning.

Personskade erstatninger
Du har typisk krav pa kompensation fra din egen forsikring, selvom du modtager erstatning
i forbindelse med en faerdselsulykke, arbejdsskade eller voldsoffererstatning.

Erstatningssager
Hvis du er kommet til skade, ber det afklares, om du har krav pa erstatning for dine skader.
Der er nemlig mulighed for erstatning ved mange af hverdagens skader og ulykker.

Voldsofre
Har du vaeret udsat for en voldsforbrydelse, kan du have ret til erstatning for personskade.
Du kan herunder have krav pa tort godtgarelse.

Kontakt advokat
Sgren Larsen

info@sa-adv.dk
+45 3840 0040

Mandag - fredag kl. 09.00 - 15.00

05550 Sankt Annae

ERSTATNINGSADVOKATER
Sankt Anna Plads 7, st.
1250 Kebenhavn K
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RYKS SOMMERKURSUS |1 UGE 30

egmont

I wjskolen

Sommerkursus
24.-30. juli 2023

Arets folder og invitation er ude. Fzellesnzevneren for
uge 30 er faellesskab, inspiration og hygge. Vi glaeder os
til en fantastisk uge, hvor vi skal nyde sommeren, dyrke
feellesskaber pa kryds og tveers og blive klogere i modet
med sjove, speendende og inspirerende aktiviteter og
fag. Ugen afsluttes med et brag af en fest.

Onsdag bliver der, seedvanen tro, en midtvejsfest, og temaet
eriar80'erne, sa lad fantasien labe af med dig - vi sgrger for
rammerne, og du tager et kostume og godt humer med.

Planlaagningsgruppen har atter lagt sig i selen
for at krydre ugen med overraskelser og

god underholdning.

Tilmelding pa ryk.dk

S araniC || uopAnve

For dig der vil selv - hele livet !

Klik pa og ker ... hvorhen du vil!

[=] ,Er WAYUP - Niels Horsbgal - 20 40 63 18 Egmont H¢jsko|en
% WWW.Wayu p _d k . www.egmont-hs.dk
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VM I KORESTOLSCURLING 2023

Rejsebrev fra mixed

doubles-holdet

Forventningerne var hgje, og gleeden
over at skulle afsted ikke til af sla
ned, da vi medtes i lufthavnen, hvor
rejsen til VM i Canada startede.

Af Helle Schmidt

lyveturen til den natursmukke storby
F Vancouver ved Stillehavet gik via

England. Turen var lang, og jeg havde
visse spekulationeriforhold til toiletbesag
pa den ni timer lange flyvning fra England
til Canadas vestkyst. Det viste sig dog pa
ingen mdde at vaere et problem. Da vi var
kommet om bord, fortalte stewarden, at vi
blot skulle sige til, hvis vi havde behov for
toiletbesgg, for der var en transportstol
om bord til dette formal. Ikke at det fik de
sma gra hjerneceller i ro, men jeg matte
konstatere, da det var tid, at det var super
nemt. Stolen var lige til at flytte sig over pa,
og pa toilettet var der plads til, at jeg kunne
komme ind med stolen og forflytte mig.
Nemt. Ikke noget, der skal bekymre, nar
man har mulighed for at forflytte sig.

Pa turen flgj vi over Grenlands sydspids
- isen glimtede i solen om kap med mine
gjne. Hvilket fantastisk syn.

Curlingspillet

Turneringen, hvor 19 lande deltog, fandt
sted i Vancouver, Richmond, Canada den 4.-
12. marts. Vi havde gladet os til at deltage,
og som altid hyggeligt at mgde spillere

og gode venner fra nzer og fjern. Vi havde
traenet op til turneringen og var spandte
pa at komme i gang.

Allerede ved ankomsten til Canada havde
jeg problemer med min hgjre arm, og som
dagene gik, blev det pa ingen made bedre.
Viboede pa Hotel Hilton, som havde de

der tykke gulvtapper, som man nasten
ikke kan slabe sin stol hen over, hvilket pa
ingen mdde havde en helbredende virkning
pa minarm.
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Viblev hurtigt “verdensbergmte” i bybille-
de, davores traener Per skubbede os til/fra
curlinghallen (7-800 m) og alle andre ste-
der, sa vikunne spare pa kraefterne, ogjeg
aflaste min arm. Per fik motion, sa vivar alle
tilfredse med den anordning. Tror 0gsa, vi
gjorde hans hustru en tjeneste - Per bdde
tabte sig og fik kondien op. Alle vi mgdte,
smilte, kom med opmuntrende tilrdb og
dyttede i hornet. Vivar noget af et syn.

Skaden gjorde det svaert at spille til stor
frustration for os alle tre, men da det ikke i
mixed doubles er tilladt at have en udskif-
ter, fortsatte jeg efter bedste evne.

9% Detvaren Jantastisk
tur med en masse skonne
oplevelser.

Akupunkturhjeelp fra Mixed-holdet
Smerterne tog til, hver eneste sten varen
pinsel, sa til sidst overvejede vi kraftigt at
traekke os fra turneringen. Vi havde pragvet
med massage, varme/kolde omslag, varme-
creme og lignende og uden held. Men sd
kom vi i tanke om, at Kenneth @rbaek, skip-
per for mixed holdet, er uddannet akupunk-
ter. Kenneth tryllede, satte en ndl, og det
tog toppen af smerterne for en stund, men
lgbet var ligesom kart for os.

Hjemme konstaterede laegen, at jeg pga.
overbelastning havde faet en golf- og
tennisalbue.

Turneringen blev en svaer opgave for os.
Danmark stillede med et mixed hold besta-
ende af fire spillere og Jacks og mit mixed
doubles hold, meningen af os havde den
succes, som vi havde habet og troet pa. Til
gengeld fik vi besaggt det fascinerende
Vancouver og det majestaetiske Grouse
Mountain, som gav os en pa opleveren.

Vancouver
Byen ved Stillehavet er Canadas tredje
sterste by og hjemsted for 2,4 millioner

indbyggere. Skovbrug er byens starste
industri, men dens smukke beliggenhed
mellem bjerge og vand ger, at turismen er
byens naeststarste indtaegtskilde.

Grouse Mountain

Den dag, vi ikke havde nogen kamp, beslut-
tede vi at se noget i omradet. Vi trillede
ned til skytrain, der svarer til vores letbane.
Solen skinnede, og vi glaedede os til at se
noget af det smukke land. P3 stationen var
der let adgang til billetautomaten, og en
elevator tog os til perronen. Efter et par mi-
nutter trillede toget ind, og med niveaufri
adgang var det nemt at komme om bord.
Sendte en tanke til de kerestolsbrugere,
der hjemme i Danmark ikke kan komme
med pga. for hgj indstigningshgijde - det
ville vaere sa nemt, hvis man taenkte sig om.

Turen til Water Front var en sightseeing i
sig selv, og indtrykkene var mange. For at
komme videre til Grouse Mountain skulle

vi med bussen. Vores bekymringer om
adgang fyldte, men disse bekymringer blev

gjort til skamme. Bussen stoppede, bus-
sen blev se&nket og en elektrisk lift blev
lagt ud, hvorefter Jack og jeg kunne kare
ind. De gvrige passagerer ventede uden
for som det naturligste, mens chauffgren
spandte os fast - hvor svaert kan det vaere,
Danmark? Det var sa nemt, og vi felte os pa
ingen made til besveer.

Det sidste straek gik med den ikoniske svae-
vebane, som ogsa havde niveaufri adgang
- tromig, det var den nemmeste tur, jeg har
haft med offentlig transport nogensinde.

’, Tro mig, det var den

nemmeste tur, jeg har haft

med offentlig transport
nogensinde.
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Mens vi ventede pa svaevebanen, kom
billetdamen ud til os og fortalte, at der var
arrangeret en overraskelse til os pa toppen.

Turen til toppen - 1,6 km - i den verdens-
bergmte svaevebane var ikke mindre end
fantastisk. Grouse Mountains frodige og
skovklzdte sider, der langsomt men sikkert
forvandlede sig til et eventyrligt sneland-
skab, imponerende og fyldte mit hoved
med glade og smil. Sd langt gjet rakte, kun-
ne vi se bjerge med sne pa toppen. Denne
imponerende natur var sa overvaeldende.

Toppen af Grouse Mountain ligger 1250 m
over Vancouver by, og her kan man bl.a. sta
pa ski, skajter eller hoppe pa en stor kane,
som tager én rundt i det smukke sneland-
skab. Her kan ses udskarne traefigurer af
bjgrne, grne og totempzele, lige som du kan
spise pa restauranten. | skovene omkring er
et stort dyreliv - enrigtig perle.

,, Grouse Mountain er
helt klart et bespg veerd
o0gsd i stol.

Som om turen til toppen ikke var fantastisk
nok, sa fik vi os noget af en overraskelse.
Pa toppen ventede tre friske gutter for at
give os en af turens bedste minder. Med
hjaelp fra hj=lpere og gutterne fik Jack og
jeg en tur pa snescooter og i en stor kane.
Vifik set hele omradet og havde helt ondt

i keberne, fordi vi smilte og grinte pa hele
turen. Det var den fedeste oplevelse.

Efter turenidet fri, spiste vi en laekker
frokost i restauranten med den enesta-
ende udsigt ud over millionbyen Vancouver
og den vilde natur. Pejsen sendte varme,
kinderne blev rede og indtrykkene stod i

ke - Grouse Mountain er helt klart et beseg
veerd, ogsd i stol.

Pa turen hjem besggte vi Lennox Pub, et
rigtigt hyggeligt sted med en god stemning
midt i den pulveriserende bymidte. Igen
mgdte vi det faktum, at der var taenkt til-
gaengelighed. Alle de steder, vi kom, havde
man adgang til et handicaptoilet.
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En anden imponerede oplevelse var besg-
get pa restauranten Vancouver Revolving

Restaurant, som ligger 167 m over jorden.

Et meget populzert udflugtsmal, som ogsa
kan besgges uden at tage pa restaurant.

Selve turen op foregik i en glaselevator,

sa vi kunne bade se og maerke, hvor hgjt

vi skulle op. Udsigten var helt fantastisk,
bade pa turen op og mens vi spiste. Selve
restauranten drejer, og det tager en time at
komme en omgang.

Mens vi spiste de |ekreste bgffer og drak
en kold gl, ngd vi panoramaudsigten over
byen, Canada Place, Lions Gate Bridge,
kystbjergene og havet - det var sd be-
tagende, en smuk, smuk oplevelse, ikke
mindst da market faldt pa, og byens lys
glimtede om kap.

Glaeder mig over, at vi fik den oplevelse
med os.

Curlingeventyret slut for denne
gang

Det var fantastisk at veere repraesentant
for Danmark - en helt szerlig falelse. Det
blev ikke "vores” VM rent sportsligt, men vi
gjorde vores bedste under de omstandig-
heder, vi havde. Til afslutningsceremonien
blev flaget hejst for Letland, Canada og
USA, der fik guld, sglv og bronze.
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En kaotisk hjemtur

Vores hjemtur blev en lang og temmelig
kaotisk tur. Visov pa gulvet i lufthavnen

i Vancouver, da vores fly var flgjet fra os.
En meget lidt morsom oplevelse, men dog
en oplevelse. Efter seks timer kom vi pa et
fly til Toronto og derfra til Frankfurt. Her
mdtte viigen vente, og da vi endelig kom
med et fly og landede i Kgbenhavn, havde
vivaeret afsted i 38 timer.

=
-
-

Noget "baskede” tog vi afsked og spredte
os for alle vinde. Jeg kunne konstatere, at
min bil ikke ville starte, og ventetiden pa
Falck var halvanden time. Ma indremme, at
lige der, var jeg klar til at stte mig og tude.

Men ved | hvad - det var en fantastisk tur
med en masse skgnne oplevelser - der
fuldstaendig opvejer hjemturen - det er
ikke sidste gang, jeg besgger Vancouver.
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Artiklen er udarbejdet af Coloplast Danmark og

stammer fra Coloplast magasinet "Din Viden” 2023.

L . TM t .l

Har du nogensinde taenkt over, hvorfor dit engangskateter ser ud, som
det ger? Og hvordan det teammer din blaere? Luja-katetret ser anderledes
ud end andre katetre og temmer 0gsd bleeren pd en helt ny mdde. Men

hvorfor? Laes med her, hvor senior projektdirektgr i Coloplast, Benny
Matthiassen, giver et indblik i, hvordan Luja blev til.

Hvad er din rolle i Coloplast?

Jeg leder stgrre projekter i Coloplast og har veeret
overordnet ansvarlig for udviklingen af Luja. Jeg har
dog ikke gjort alt arbejdet alene - vi har veeret mere
end 100 kolleger fra Coloplast, der har arbejdet pa
projektet.

Hvor lang tid har det taget at udvikle Luja?
Alti alt har det taget seks dr.

Hvordan fandt | ud af, at det lige netop var Luja,

der skulle udvikles?

Al udvikling i Coloplast starter med, at vi spagrger
brugerne, hvad deres starste udfordring er. Vi spgrger
desuden sygeplejersker og leeger, hvad de oplever, at
deres patienter har brug for hjzelp til. Da vi startede
udviklingsprocessen af Luja for seks ar siden, stod

det klart, at den stgrste udfordring og bekymring for
engangskateterbrugerne var urinvejsinfektioner. Derfor
satte vi os for at udvikle et engangskateter, der ned-
seetter risikoen for at f@ urinvejsinfektioner.

Hvor foregar udviklingsprocessen?

Vi taler med engangskateterbrugere, laeger og sygeple-
jersker over hele verden, men selve udviklingsprocessen
foregdr i Danmark, naermere bestemt Coloplasts hoved-
kvarter i Humlebaek og Coloplasts fabrik i Mgrdrup.

Hvordan blev Luja til?

Vi startede med at lave en raekke prototyper, dvs.
testversioner af nye engangskatetre. Disse katetre
testede vi s pd modeller af bleerer, som vi havde
bygget i vores laboratorie i Humlebaek. Her kunne vi

se, hvor gode katetrene var til at tgamme blaeren pd
en skdnsom mdde. | denne proces fandt vi frem til
Luja-katetret, som sd efterfalgende er blevet testet
pd engangskateterbrugere i Danmark og en raekke
andre lande.

Hvorfor er der mikrohuller i Luja-katetret og ikke
katetergjne?

Nar der er mikrohuller i et kateter, tammes blaeren
helt*, uden at du behgver at justere dit kateter. Nar
urinen stopper, er din bleere temt, og det nedseetter
risiko for urinvejsinfektion, da der sa ikke er resturin
tilbbage i blaeren.

Var det sveert at finde frem til det helt rigtige

antal mikrohuller?

Ja. Det tog os to dr, utallige tests og mere end 50
prototyper at finde frem til det helt rigtige antal mikro-
huller og den helt rigtige sterrelse, sd blaeren kunne
temmes pa den mest effektive made.

Hvordan laver man et Luja-kateter?

Vores team har sammen med danske maskinleveran-
dgrer bygget en helt saerlig maskine til produktion af
Luja-katetrene. | modsaetning til vores andre katetre,
bruger vi laserteknologi til Luja-katetrene for at kunne
lave de mere end 80 mikrohuller i den helt rigtige star-
relse, hver gang.

Hvorfor endte Luja med at se ud, som det gar?
Vores mdl med at udvikle Luja var at kunne tilbyde et
engangskateter, der nedsaetter risikoen for urinvejs-
infektioner. Vi byggede videre pa de fordele, vi kender

*Definitionen pd en helt tgmt bleere er, nar der er under 10 ml urin tilbage.
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Benny Matthiassen
senior projektdirektar ‘
i Coloplast

“Da vi startede udviklingsprocessen for Luja for seks

dar siden, stod det klart, at den starste udfordring

for engangskateterbrugerne var urinvejsinfektioner.

Derfor satte vi os for at udvikle et engangskateter,

der nedsaetter risikoen for at fd urinvejsinfektioner.”

BENNY MATTHIASSEN

fra vores SpeediCath®-katetre, og derfor
har Luja samme overfladebehandling som
SpeediCath. Luja har ogsa en beskyttelses-
film uden pa katetret, der er tgr, og som
ger det muligt at indfere katetret uden at
rgre ved det. Endelig har Luja-katetret en
fleksibel kugletip, der sikrer nem og
skdnsom indfgring. Det nye ved Luja er s,
at katetret har mere end 80 mikrohuller,
der tsmmer blzereni et frit flow, uden
justering. Alle disse fordele mindsker
risikoen for urinvejsinfektion, og derfor er
det lykkedes os at n@ det mdl, vi satte os
fra starten.

Kommer der ogsa et Luja-kateter til
kvinder?

Med en helt ny teknologi, der nedszetter
risikoen for urinvejsinfektioner, undersg-
ger vi selvfelgelig, hvordan vi kan né ud
og hjeelpe flest mulige brugere, herunder
0gsa kvinder.

Hvorfor hedder det Luja og ikke
SpeediCath?

Luja-katetret tgmmer bleeren pd en
helt anden mdde end SpeediCath. Luja-
katetrene er en helt ny generation af
engangskatetre, og derfor var det ngd-
vendigt med et helt nyt navn.

Kommer der mikrohuller pa alle
Coloplasts katetre i fremtiden?
Vihar et gnske om at udbrede teknologi-

en til andre af vores produkter i fremtiden.

Vi fortseetter med at arbejde videre med
mikro-hul-teknologien og er i gang med
at undersgge, hvordan den maske kan
bruges pd andre katetre.

Kan Luja-katetret bruges af alle
mandlige engangskateterbrugere?

Luja er designet til alle mandlige kateter-
brugere, lige meget hvilken baggrund de
har for at bruge engangskateter. ®

HVAD
BETYDER
LUJA?

Luja er sammensat af "Lu” og
"ja". "Lu" stammer fra "lumen”,

der betyder lys pa latin og
hentyder til en ny generation

" _n

af katetre. "ja” kommer

n_n

fra det danske ord "ja” og
repraesenterer, at du kan veere
sikker p@, at din blzere er helt
temt.

PM-26341
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Godt og Blandet

NYT SAMARBEJDE
mellem RYK og FERIECENTER
SLETTESTRAND

RYK har startet et samarbejde med Feriecenter Slettestrand, som ligger fantastisk ud til Vesterhavet. Tkke sa langt
derfra optog man den populaerere serie om Badehotellet, hvor klitterne skabte de fantastiske rammer. Et smukt
omrade med den skenneste natur

Arbejdsgruppen gnsker at skabe flere mu- Det kunne fx vaere: Ligegyldigt hvad det bliver, sa kan det kun
ligheder for oplevelserinaturen formenne- e  SUPogsurf blive en fantastisk oplevelse.
sker med nedsat funktionsevne. e  Traeklatring

e Hestevognstur RYK ser frem til et godt og givende samar-
Som det fgrste satser vi pa at skabe en e Sanketur og madlavning over bal bejde med Feriecenter Slettestrand.
weekend med fokus pd outdoor- og frilufts- e  Vandreture
oplevelseriSlettestrand, hvor mulighe- e  (GPSoggeocatching
derne er mange. e (Cykelture

e Evt. mountainbike
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Danske verdensmestre far
EM-hjemmebane i 2024

Det internationale forbund, IPCH, har netop tildelt Danmark
vaertskabet for EM i Powerchair Floorball 2024, der skal aftholdes pa
Musholm - Ferie Sport Konference

Der bliver dermed mulighed for at opleve denne tempofyldte parasport pa naerme-
ste hold, nar Danmark og syv andre nationer skal keampe om EM-medaljerne i Korsar.

Powerchair Floorball er en el-karestolsdrevet sport med fart, tempo og taktik.
Sporten kan som udgangspunkt spilles af alle med et fysisk handicap, der lever op til
det officielle mindstehandicap, og derfor er der en bred reprasentation af handicap
i idreetten.

Der spilles i sarlige sportsstole, der er bygget til formdlet. Spillere med mindre
funktionsnedsaettelser benytter ofte almindelige floorballstave, mens de fysisk
svagere ofte benytter en speciel, fastmonteret stav pa stolen. Der er fem spillere pa
banen pd hvert hold, og
kampene afvikles over 2
x 20 minutter (effektiv
spilletid).

Har du lyst til at prove
Powerchair Floorball,
sd kontakt Parasport.dk

JYSK-LEGAT TIL PARASKYTTE

B Den 22-arige paraskytte Kasper Lousdal,
der i 2022 fik sit internationale gennembrud
med en VM-solvmedalje i 50m riffel, er tildelt
JYSKs “Bring Dedication™-legat pa 50.000 kr.

Legatet blev overrakt i forbindelse med paraskytternes landsholds-
samling pa Musholm den 24. marts 2023, og det var en stolt Kasper
Lousdal, der tog imod checken fraJYSK.

Det bliver spaendende at fglge Kaspers kamp, nar der skal skydes
om topplaceringer til PL i Paris.

Stort tillykke med en velfortjent anerkendelse.

» 50000DKK |

Landsholdet i kerestols-
rugby vinder prisen
som PRESSALIT

arets para-atlet 2022

Det danske landshold i kerestolsrugby
fortsatte deres eventyrlige rejse mod
verdenseliten. De fik placeringer helti

top ved EM og VM. De har sat Danmark pa
verdenskortet og begejstret tusindvis af
tilskuere, ikke mindst pd hjemmebaneni
Vejle, hvor 10.000 tilskuere var mgdt op for
at stgtte op om holdet.

Deres bedrifter blev kronet med PRESSALIT
drets para-atlet 2022 - med prisen fglger
40.000kr.

STORT TILLYKKE TIL DET DANSKE
LANDSHOLD | KORESTOLSRUGBY.
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Godt og Blandet

RYK DELTAGER PA

HEALTH
& REHAB

MESSEN

I BELLA CENTRET
23.-25. MAJ 2023

Kom og se det nyeste inden for
hjeelpemidler, sundheds- og
velfeerdsteknologi

En verden af muligheder dbner sig ved et
besgg pa Health & Rehab.

Pa messen praesenteres de nyeste og
bedste Igsninger inden for sundheds-
og velfardsteknologi, rehabilitering,

hjaelpemidler, services samt pleje- og

Familiedag

Derudover kan du besgge aktivitetsstan-
den, hvor du finder RYK.

| 1 Vandhalla

RYK inviterer til familiedag
lordag den 21. oktober 2023.

Tag familien med til en dejlig dag i Vandhalla svpmmehal pa Egmont
hojskolen, Villavej 25, Hou, 8300 Odder.

Program:

KI.14.00-17.00  Friadgang til Vandhalla. Her kan | blandt andet komme i varmvands-
bassin eller en tur op i Danmarks eneste fuldt tilgeengelige vandru-
tsjebane.

KI.18.00: Middag pa Egmont hgjskolen.

Arrangementet er en gave skanket af Egmont Hajskolen til RYKs medlemmer i forbin-
delse med vores 50-drs jubilaeum sidste @r og er derfor gratis for deltagerne.

Tilmeldingsfrist den 6. oktober 2023 pa RYK.dk
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Lces mere pa:

hou-seasport.com/?
Feriehusene ’

Hyqggelig
weekend

i efterarsferien?

Har du og familien lyst til en hyggelig weekend i Interesserede kan kontakte Eqmont

efterarsferien, har RYK reserveret 6 ferichuse i Hou hajskolen for naermere information og

Sosportcenter, der ligger i forbindelse med Egmont hejskolen,  booking.

i weekenden den 20.-22. oktober 2023. Prisen erkr. 1.600 + 200 til rengering for
en hel weekend.

Hvert hus har soveplads til otte personer. opholdsstue, entre med vaskemaskine og

Husene, der er pa 100 kvadratmeter, har tgrretumbler, to sovevaerelser med hvert Tilmeldingsfrist pa husene den 31. august

fuldt udstyret kekken i kombination med sit badevaerelse. 2023 og er efter fgrst til malle-princippet.

FYRAFTENSM@DE
DEN 14. JUNI 2023 KL.16.30
- UDFORDRINGER MED TARMEN

I samarbejde med Qufora atholder RYK fyraftensmode pa Vestdansk Center for Rygmarvsskade (VCR),
hvor der vil blive sat fokus pa tarmen.

RYK - Rygmarvskadede i Danmark arbejder for at medlemmerne altid har adgang til den seneste viden, som kan vaere med til
at forbedre livskvalitet og den daglige livsferelse

Vived, at med en rygmarvsskade fglger ofte udfordringer med tarmen. Dette kan bl.a. betyde forstoppelse, inkontinens,
smerter mm. En godt temt tarm er et af de bedste midler, til at undga sadanne problemer. Trans anal Irrigation, kaldet TAI, er en
effektiv metode for mange, sa st kryds i kalenderen til en informativ aften.

Lzes mere om arrangementet og tilmelding pa ryk.dk
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S Qufora’

Your life. Our inspiration.

Qufora IrriSedo Flow
Imagine the possibilities

=

reddot winner 2022

Et irrigationssystem, der giver mere frihed Brug af rektal irrigation har vist sig at
vaere en effektiv made at forebygge

Hvis affgringsinkontinens eller kronisk forstoppelse er en afferingsinkontinens og forstoppelse.

udfordring i dagligdagen, kan din laege eller sygeplejerske
anbefale rektal irrigation til afhjaelpning.

Processen bestar i at tilfare en lille maengde vand i endetarmen via
anus og derefter lade vandet Igbe ud, hvorved tarmen temmes.

Qufora IrriSedo Flow er et nyt rektalt irrigationssystem med s Y
et intuitivt og prisvindende design, der er skabt til at gore din / ]
dagligdag nemmere. Med dette produkt kan du trygt og bekvemt h
gennemfare en rektal irrigation, uanset om du er pa dit eget |
badeveerelse eller ude i byen.

g —

Tag kontrol over dine tarmproblemer med Qufora IrriSedo Flow. e S =
® 03
Qufora IrriSedo Flow

Distribueret af
OneMed A/S
TIf.. 86 109 109
Mail: info.dk@onemed.com Qufora® er et registreret varemaerke tilhgrende Qufora A/S. ©08/2022.

Website: www.onemed.dk Alle rettigheder forbeholdes Qufora A/S, 3450 Allergd, Danmark.



