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A.Vier en naturlig partner i nationale og internationale neuromuskulaere netvaerk
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Medarbejdere i Forskning-Udvikling (FU) i 2022

Ulla Werlauff Annette Mahoney Charlotte Handberg

ph.d., leder af FU MSI cand.ling.merc, MSA ph.d, seniorforsker,
lektor ved AU

Lene Klem Olesen Liv Brandstrup Lone Knudsen Signe Versterre
ph.d. cand.mag.et ph.d. cand.scien.sand

Kristin Allergodt Sofie Skoubo Joan Naldal
ph.d.-studerende ph.d.-studerende fundraising koordina-
tor, cand.mag

Tilknyttede RCFM-konsulenter i 2022

* Alle ALS konsulenter (MHMS)

* Heidi With (ALS ph.d.-projekt)

* Sabina N.-Pujic (efterladte, pargrende og ALS)

* Bente Kristensen (DM1, Hap-pee)

* Lone Bech Christensen (samarbejde om SMA bulbaer funktion)

* Helle Munkholm (projekt Transit og Animation af beveegemegnstre)

* Pernille Diemer Hansen (Animation af bevaegemanstre)

* Herudover indgar der altid konsulenter fra RCFM i projekternes baggrundsgrupper.

Eksterne medarbejdere i RCFM-projekter i 2022

* Bente Thoft ph.d., AU, Sarah Glerup, Jeanette Stram, Antoniett Pharao (Hap-pee);



Generelt om projektarbejde i
RCFM's forskning-udviklings-
arbejde

* Alle projekter skal have relevans for RCFM's
brugere og konsulentfunktion og medvirke
til at sikre og udvikle RCFMs position som
det nationale videnscenter inden for neuro-
muskulaer rehabilitering.

* ProjekterneiFU er dels beskrevet og prio-
riteret pa baggrund af spgrgsmal genereret
i RCFM's konsulentfunktion dels gennem
vores eksterne netvaerk og samarbejde.

* Resultatet fra afsluttede projekter formidles
til deltagerne i RCFM og Muskelsvindfonden
via undervisning, hjemmeside og sociale
medier og implementeres i RCFMs praksis.
Projekterne publiceres altid som peer-revie-
wed artikler i internationale tidsskrifter og
formidles pa konferencer, i workshops mv.

* Alle projekter, nye som afsluttede, er be-
skrevet pa RCFM's hjemmeside under
Forskning og udvikling.

Projekter afslutteti 2022

Ph.d.-projekt palliativt rehabiliteringspro-
gram for pargrende og samarbejdspart-
nere (2019-2022)

Projektledere: Lene Klem Olesen. ALS-konsu-
lent Heidi With, Hovedvejleder Charlotte Hand-
berg

Lene Klem Olesen forsvarer sin PhD-afhandling

11.januar 2023 forsvarede Lene Klem Olesen
sit ph.d.-projekt "Udvikling og evaluering af et
palliativt rehabiliteringsprogram til stette af pa-
rgrende til personer med ALS og kognitive og/
eller adfeerdsmeessige forandringer — et kom-
plekst interventionsstudie med fokus pa accept
og perspektiver”.

| projektet udvikledes et online rehabiliterings-
program (EMBRACE) for paregrende til personer
med ALS og kognitiv pavirkning. Formalet med
programmet var at statte pargrende i at hand-
tere de hverdagsudfordringer og behov, der
opstar, nar man har en sygdomsramt partner.

Projektet er gennemfgrt med stotte fra Mu-
skelsvindfonden og Aarhus Universitet og i
samarbejde med University of British Columbia,
Vancouver, og projektets vejledere fra RCFM og
Syddansk universitet.

Udviklingen og resultatet af projektet er beskre-
vet i fire artikler, hvoraf to er publicereti 2022.

Animation af bevaegemgnstre ved mu-
skeldystrofi

Projektledere: Ulla Werlauff, Ann-Lisbeth Hgj-
berg. Pernille Diemer Hansen, Helle Munkholm

Formalet med projektet var at udarbejde sma
animationer, der illustrerer saerlige bevae-
gemagnstre/forflytninger ved personer med
muskeldystrofi. Animationerne vil kunne visu-
alisere sygdomspavirkningen og baggrund for
ansggning om hjeelpemidler for fagpersoner og
eksterne samarbejdspartnere.

Projektet blev stgttet af medicinalfirmaet
ROCHE med 85.000 kr.

Der er nu udarbejdet fire sma animationer, som
kan findes pa hjemmesiden og som anvendes i
undervisning og kursusoplaeg.
Beveegemgnstre - RCEFM



https://rcfm.dk/bevaegemoenstre/

ALS database

Projektleder: Signe Versterre. Jakob Blicher,
Lisette Salvesen, Tina Vogel, Lotte Levison

Projektgruppen har udarbejdet baggrunds-
materiale for ALS-databasen samt informeret
bredt inden for ALS-omradet i DK om planerne
om en ALS-database og har opbakning hos en
liste af faglige selskaber.

En ansggning til RKKP i efteraret 2022 blev des-
vaerre afvist. Der skal nu tages stilling til et evt.
videre arbejde.

Development of an International SMA
Bulbar Assessment for Inter-professional
Administration, 1

Deltagere fra RCFM: Lone Bech Christensen,
Ulla Werlauff

Med den medicinske behandling til spinal mu-
skelatrofi har det vist sig ngdvendigt at have

et bredere testbatteri, der evaluerer funktion

og forandringer i funktion bredere end med de
metoder, der har veeret anvendt i de medicinske
studier, bl.a. evaluering af oral-motorisk funk-
tion. Med den baggrund har en international
arbejdsgruppe med 42 klinikere (terapeuter,
tandlaeger, diaetister, leeger, talepaedagoger)
gennem de seneste to ar mgdtes digitalt for
med Delphi-metoden at identificere, evaluere
og udvikle konsensus om tilgeengelige male-
redskaber til vurderinger af bulbaer funktion hos
personer med SMA.

Syv nggleomrader med relevans for bulbaer
funktion blev identificeret og er beskrevet i en
kommende artikel. Neeste skridt er pilottest og
validering af den nye skala.

Aktuelle projekter
Mere Hverdag Mindre Sygdom (MHMS)

2021-2024
Projektledere: Ulla Werlauff. Annette Mahoney,
Lene Klem Olesen, ALS-gruppen

Formal

* Atunderstgtte funktionsevnen hos perso-
ner med ALS ved at fremme deltagelse og
livskvalitet.

* At fremme deltagelse og livskvalitet hos
pargrende til personer med ALS og at styrke
de tveerfaglige og tveersektorielle indsatser
omkring ALS-familier med afprgvning.

Projektets formal udmenter sig i fire delpro-

jekter

* Envidere afprgvning af det iveerksatte un-
dervisningsforlgb til personer med ALS og
deres pargrende (MHMS)

* Etlandsdaekkende onlineforlgb af MHMS

* Etlandsdaekkende onlinekursus for voksne
barn, hvis foraeldre har ALS

* Enudvidet indsats til bgrnefamilier med ALS

@konomi: Projektet er finansieret med
4,000.000 kr. fra Sundhedsstyrelsen

Status

* Der er gennemfgrt 3/6 undervisningsforlgb.
Afprgvningsperioden slutter med udgangen
af 2023, og driftes af egne midler fra 2024.

* Online-forlgbet er udviklet og under afprgv-
ning

* Online forlgbet for voksne bgrn er under
udvikling og afpraves fgrste gang i 2023

* Indsats for bgrnefamilier blev iveerksat ulti-
mo 2021 og Igber hele projektperioden. Der
er en maks. inklusion pa 36 barnefamilier.
Ultimo 2022 var der inkluderet 24 bgrnefa-

milier.



Brugerundersggelse (2019-2022)
Projektledere: Charlotte Handberg. Ulla Werlauff

Formal: At undersgge, hvordan RCFM som cen-
tral samarbejdspartner i det tvaersektorielle felt
kan veere pa forkant med og levere hgj kvalitet
af specialiseret rehabiliteringsviden og indsat-
ser til og for mennesker med neuromuskulaere
diagnoser (NMD) og sikre et optimalt samarbej-
de med brugere og fagprofessionelle.

Undersggelsen udfgres som fire delstudier

* Med samarbejdspartnere fra kommuner
(artikel publiceret, Handberg C, Werlauff U.
Cross-sectorial collaboration on policy-dri-
ven rehabilitation care models for persons
with neuromuscular diseases: reflections
and behavior of community-based health
professionals. BMC Health Serv Res. 2022
Sep 17;22(1):1168,

* med samarbejdspartnere fra regioner
(artikel publiceret) Handberg C, Werlauff
U. "Cross-sectoral collaboration among
hospital professionals on rehabilitation for
patients with neuromuscular diseases” in its
current form for publication in Neurodege-
nerative Disease Management,

* med personer henvist til RCFM, der bruger
RCFM's ydelser (artikel indsendt),

* med personer henvist til RCFM, der ikke
bruger RCFM's ydelser (artikel under udar-
bejdelse).

@konomi: Projektet er finansieret af interne
midler

Status: Resultaterne har dannet baggrund

for RCFM's arbejde med RCFM-modellen og
RCFM's rapportskabelon og vil indga i arbejdet
med RCFM's kommende strategi. Resultaterne
formidles Igbende internt og eksternt i peer-re-
viewed artikler (som naevnt ovenfor), i undervis-

ning og konferencedeltagelse.

HAP-PEE - At kunne nar man skal (2021-
2023)

Projektledere: Charlotte Handberg, Ulla Wer-
lauf. Bente Kristensen, Bente Toft (AU), Antoniett
Vebel Pharao, Sarah Glerup, Jeanette Strgm.

Formal: At afdaekke viden om kvinder med
muskelsvind og vandladningsproblemer samt
afsgge og afprgve mulige lgsninger. Projektet
er baseret pa et tidligere RCFM-projekt og en
brugerhenvendelse om de store problemer
med tilgaengelighed, kvinder med muskelsvind
oplever, nar de skal pa toilettet uden for hjem-
met. Projektet er et samarbejdsprojekt mellem
RCFM, AU og en brugergruppe pa tre kvinder

med muskelsvind.

@konomi: Projektet er indtil videre bevilget
500.000 kr. fra Novo Nordisk fonden. Materialer
til afprevning i tredje del af projektet er delvist
doneret af de forhandlende firmaer.

Status: Projektet udfgres som fire delstudier;
data fra fokusgruppeinterview og spargeske-
maundersggelse er indsamlet og under analyse.




Projektets tredje fase — en pilotundersggelse
med afpr@vning af relevante hjeelpemidler- er
startet ultimo 2022. Projektet formidles i fire
internationale artikler, via national og internati-
onal konferencedeltagelse, pa web og sociale
medier og internt pa RCFM's og MSF's kurser.

En additiv fjerdedel med en starre undersggel-
se af kvinder med muskelsvinds vandladning er
under udarbejdelse i samarbejde med overlee-
ge, ph.d. Charlotte Graugaard-Jensen, urologisk
afdeling, Skejby Sygehus.

Efterladte pargrende til personer med
ALS (2019-2022)
Projektledere Lone Knudsen og Sabina N.-Pujic

Formal: At afdaekke, hvordan man bedst finder
og afdeekker pargrendes behov for statte med
henblik pa at kunne forebygge/mindske belast-
ningen hos de pargrende og efterladte til perso-
ner med ALS.

@konomi: Projektet er bevilget 150.000 kr. fra
eksterne fonde; arbejdslgn er internt finansie-
ret.

Status: Der eri 2019 lavet et review om parg-
rendes pavirkning og behov (praesenteret som
poster). 12020 blev der udsendt spgrgeske-
maundersggelse til efterladte paregrende; data
er analysereti 2021 og fulgt op med fokusgrup-
peinterview i 2022. Der er preesenteret midlerti-
dige data fra dette som poster pa ALS-sympo-
sium i 2022. Data analyseres endeligt feerdigt i
2023.

Projektet formidles i internationale artikler, via
national og international konferencedeltagelse,
pa web og sociale medier og internt pa RCFM's
kurser.

Registerstudie DM1 - Sygdomsforekomst,
sociodemografi og sundhedsydelser hos
patienter med DM1

Projektleder Ulla Werlauff, Charlotte Handberg.
Samarbejdsgruppe: Charlotte Rossau MD, RCV,
AUH; Henning Andersen Professor Neurologisk
afdeling, AUH; John Vissing Professor, Neuro-
logi, RH, Pia Dreyer Lektor, AU; Heidi Aagaard
RCFM; Konsulentbureauet Incentive

Projektet er et led i DM1-studierne, herunder
igangveaerende PhD-studie.

Formal:

* Sygdomsforekomst sociodemografi og
sundhedsydelser for den danske population
af personer med DM1:

* | hvilket omfang matcher den til RCFM hen-
viste population den fulde danske populati-
on af DM1-voksendiagnosticerede?

* Hvor stor en del af populationen henvises til
og felger centrale anbefalede sygehuskon-
troller?

* Hvordan er fastholdelsen af arbejdsmar-
kedstilknytning, sygemeldinger og forsgr-
gelsesmgnstre for gruppen af voksne?

@konomi: Omkostninger til Incentive pa
550.000 kr incl. moms

Status: Der er primo januar afholdt opstartsmg-
de med definering af dataudtraek. Udarbejdelse
af en videnskabelig artikel er planlagt til efter-
aret 2023.



Generalized Myasthenia Gravis with Ace-
tylcholine Receptor antibodies; A Nordic
Guidance for Treatment

Projektgruppe:

* Norge: Nils Erik Gilhus, professor, Bergen,
Trine Haug Popperud, MD Oslo, Marion Bol-
dingh, MD, Oslo

e Sverige: Anna Rostedt Punga, Professor
Uppsala, Fredrik Piehl, professor, Stockholm

* Finland: Sini Laakso, MD Helsinki

* Danmark: John Vissing, professor, RH,
Henning Andersen professor, Aarhus, Linda
Kahr Andersen, PT, RH, Sidsel Madsen, MD
RCFM, Lise-Lotte Schierakow, Muskelsvind-
fonden, Ulla Werlauff, RCFM

* Island: Margrét Ledpoldsdottir, MD, bruger-
repraesentant.

Formal: At udarbejde en konsensusartikel om
retningslinjer for behandling af MG i Norden.
Arbejdet er initieret pa baggrund af MG-konfe-
rencen pa Musholm i september 2022.
@konomi: Udgifter til fysisk mgde i Kebenhavn
1.juni 2023 og publicering af artikel er finansie-
ret af Muskelsvindfonden

Status: Arbejdsopgaver til artiklen er fordelt og
under udarbejdelse. Artikel forventes indsendt
til review i efteraret 2023

Projekt BASELINE: En undersggelse af
funktionsniveauet hos ikke gaende per-
soner med SMA 2 og 3 malt med funkti-
onsskalaen EK (egenklassifikation)

Projektgruppe: Ulla Werlauff, Charlotte Hand-
berg, Annette Mahoney, Lene Klem QOlsen, Lene
Busk, Birgitte Heiden, Helle Lausten, Pia Drivs-
holm, Runa Iversen - alle fra RCFM

Formal: At undersage EK-skalaens evne til at
opfange forskelle i fysisk funktion over tid og/

eller efter evt. medicinsk behandling hos ikke-
gaende personer med spinal muskelatrofi.

Der laves en baseline-undersggelse i foraret
2023 og en follow-up-undersggelse efter 6 ma-
neder, hvis testpersonerne har faet medicinsk
behandling - eller efter 12 mdr, hvis der ikke
behandles medicinsk.

@konomi: Undersggelsen foregar on-line.
Udgifter i forbindelse med projektet daekkes af
RCFM/Muskelsvindfonden.

Status: Invitation er udsendt i uge 6 — undersg-
gelse forventes udfgrt inden udgangen af april.

Undersggelsen formidles via en videnskabelig

Development of an International SMA
Bulbar Assessment for Inter-professional
Administration, 2

Deltagere fra RCFM: Lone Bech Christensen,
Ulla Werlauff

Formal: P4 baggrund af delphi-undersggelse
af malemetoder til vurdering af oralmotorisk

funktion hos personer med SMA, skal et nyt

maleredskab pilot-testes.

@konomi: Finansiering af projektleder er eks-
tern; egne kraefter (Loch og Uw) er ikke saerskilt
finansieret, men evt. rejseaktivitet kan finansie-
res af indestaende fondsmidler

Status: pilottest forventes iveerksat i 2023.
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Uddannelse og beskaeftigelse hos unge
med muskelsvind efter afsluttet grund-
skole (TRANSIT) (2022-2023)
Projektleder Ann-Lisbeth Hgjberg, Charlotte
Handberg, Helle Munkholm, Annette Mahoney

Formal: At generere viden med henblik pa at
kunne understgtte unge med muskelsvinds vej
fra grundskole og videre mod uddannelse og
beskeeftigelse.

@konomi: Etablering af projektet og forunder-
s@gelse er internt finansieret. Der sgges eks-
tern finansiering til spgrgeskemaundersggelse
og formidling.

Undersggelsen udfgres som to delstudier: en
kvalitativ undersggelse og en spgrgeskemaun-
dersggelse. Begge undersggelser formidles via
videnskabelige artikler.

Status: Den kvalitative undersagelse er gen-
nemfert i efteraret 2022 og spa@rgeskemaun-
dersggelsen er gennemfart i januar-februar

For unge med muskelsvind
mellen 18 og 30 ar

Nordic consensus article regarding expe-
riences of evaluating the effect of treat-
ment in Spinal Muscular Atrophy
Projektgruppe: Deltagere fra Skandinavien
ledet af Mar Tullinius, Drotning Silvias Barn-

ovh ungdomssjukhus, Ggteborg. Fra RCFM/FU
deltager Charlotte Handberg og Ulla Werlauff.
Derudover: Anna-Karin Kroksmark, Thomas
Sejersen, Kristjan Dereksson, Kalliopi Sofou,
Anne-Berit Ekstrom, Christopher Lindberg,
Johanna Weichbrodt, Alfred Peter Born, Pernilla
Becker, Tuire Lahdesmaki, Kristin @rstavik, Sean
Wallace, Magnhild Rasmussen, Pirjo Isohanni,
Sini Juvonen

Formal: At udarbejde en konsensusartikel om
erfaringer fra de nordiske lande vedrgrende
evaluering af effekten af behandling af SMA

@konomi: Projektet er finansieret af de respek-
tive afdelinger. Mgder afholdes online.

Status: Videnskabelig artikel under udarbejdel-
se af arbejdsgruppen

Burden of disease hos personer med
DMD og deres naere pargrende
Projektgruppe: Ulla Werlauff, RCFM; Charlotte
Olesen, AU; Peter Born, RH; John Vissing, RH;
Niels lllum, OUH; Mette Strand, Pfeizer

Formal: At undersgge sygdomsbyrden hos
personer med DMD og deres pargrende (regi-
sterstudie) sammenlignet med en rask kontrol-
gruppe

@konomi: Projektet er initieret og finansieret af
medicinalfirmaet Pfeizer, der indbetaler refusion
for arbejdstimer for Ulla Werlauff

Status: Registerdata er indsamlet og analyseret
i 2022; artikel er primo 2023 i manus.



Medicinsk behandling til spinal muskelat-
rofi- en undersggelse af forseldres erfa-
ringer, bekymringer og overvejelser. En
svensk-dansk undersggelse

Projektledere: Charlotte Handberg, Ulla Wer-
lauff

Formal: At undersgge de erfaringer, bekymrin-
ger, overvejelser og hab, der ligger bag beslut-
ningen om at sige ja til medicinsk behandling.

@konomi: Projektet er en udlgber af et svensk
projekt; der er bevilget 10.000 kr. fra Dansk-
Svensk forening.

Status: Projektet er udskudt pga. iveerksaettel-
se af andet SMA-projekt, ny statusvurdering i
sidste halvar 2023.

Undersggelsen formidles via en videnskabelig
artikel.

Studieprojekter
Ph.d.-projekter

Ulighed i sundhed ved sygdomsgruppen
DM1: Identificering og udvikling af en
rehabiliteringsintervention for at sikre
adherence til livslange hospitalskontrol-
ler af patienter med dystrofia myotonica
type 1 (DM1).

Projektleder: Ph.d.-studerende Kristin Al-
lergodt. Hovedvejleder Charlotte Handberg,
RCFM; medvejledere Pia Dreyer, AU, og Ulla
Werlauff, RCFM. Projektmedarbejder Bente
Kristensen.

Ph.d.-projektet er del af et stgrre samarbejds-
projekt om at udvikle en model for en koordine-
ret rehabiliteringsindsats med fokus pa laering,
sundhed og liv.

Formal: At undersgge de udfordringer personer
med DM1 har i forhold til sygdomsforstaelse og
navigation i sundhedsvaesenet.

Projektet bestar af fire studier, der alle planleeg-
ges publiceret som videnskabelige artikler:

Litteraturstudie

2. Atundersgge patienternes oplevelse af og
perspektiver pa at leve med DM1

3. Atunderspge pargrendes oplevelse af og
perspektiver pa udfordringer med at stotte
deres naere med DM1

4. Atundersgge sundhedsprofessionelles op-
levelse af og perspektiver pa patienter med
DM1's opfeglgning og behov for koordineret
pleje og behandling.

@konomi: Der er bevilget 500.000 kr fra Aarhus
Universitet; RCFM yder underskudsgaranti.

Status: Litteraturstudie og interviewdata til
forste del af projektet er pabegyndt 2022. Der
er lavet aftale om studieophold med neurolog,
ph.d. Kristin @rstavik, Oslo Universitet.

My Avatar - Equal mobility in education
for children and adolescents with neuro-
muscular diseases in Scandinavia
through the use of telepresence robots

Projektleder: Ph.d.-studerende Sofie Skoubo,
robotudvikler og -producent No isolation; ho-
vedvejleder Charlotte Handberg, RCFM, syge-
plejerske, cand.scient.soc, ph.d., forskningsko-
ordinator og lektor, Rigshospitalet Hanne
Baekgaard Larsen og professor, ph.d., Aalborg
Universitet, Institut for Politik og Samfund Tho-
mas Bredgaard.

Projektet er initieret pa baggrund af et projekt

i Muskelsvindfonden og udarbejdes som en er-
hvervs-ph.d. i samarbejde med det norske firma
No isolation.

Formal: At undersgge om brugen af en tele-
presence-robot kan stgtte bgrn og unge med
muskelsvind i deres tilknytning og deltagelse i
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skoleundervisning ved at tilbyde mulighed for
fleksibilitet i de perioder, hvor deres muskel-
svindsygdom forhindrer dem i at deltage fysisk i
undervisningen.

Projektet bestar af tre studier, der alle planleeg-
ges publiceret som videnskabelige artikler:

1. En komparativ politisk analyse af lovgivnin-
gen om uddannelse i forhold til skolefravaer
pa grund af sygdom i Skandinavien (Dan-
mark, Norge og Sverige).

2. Eteksplorativt kvalitativt evalueringsstu-
die af en intervention i Skandinavien med
telepresence-robotter til bgrn og unge med
NMD - bgrn og unges perspektiv

3. Eteksplorativt kvalitativt evalueringsstudie
af en intervention med telepresence-ro-
botter til undervisning af barn og unge med
NMD i Skandinavien - leereres perspektiv.

@konomi: Projektet er fuldt finansieret eksternt
af det norske robotfirma No Isolation

Status: Projektet er pabegyndt sommeren 2022
og involverer flere studieophold i Oslo

Kandidatspecialer

Seksualitet og muskelsvind

Udfgres af: Joan Pathenia Kajhgj Lomholt, spe-
cialestuderende, stud.scient.san.publ, Aarhus
Universitet. Hovedvejleder er Charlotte Hand-
berg, RCFM og medvejleder Karina Winther
Hansen, cand.psyk, RCFM

Formal: En undersggelse af yngre mennesker
med muskelsvinds udfordringer i forbindelse
med seksualitet, samt deres behov for viden og
vejledning.

Forankring: RCFM og Folkesundhedsvidenskab,
Aarhus Universitet.

At leve med en personlig hjaelperordning
nar man har muskelsvind eller rygmarvs-
skade

Udfares af: Karoline Yde Andersen, specialestu-
derende, stud.scient.san.publ. Hovedvejleder
Charlotte Handberg, RCFM, medvejleder Sophie
Ravn Lykkegaard, ph.d. og psykolog og fag-
vejleder Marlene Krogh, Konsulent ved RCFM,
socialradgiver, cand.soc. i socialt arbejde.

Formal: At undersgge betydningen af at leve
med en personlig hjeelperordning, nar man en-

ten har muskelsvind eller en rygmarvsskade.

Forankring: Aarhus Universitet. Projektet udfg-
res i et samarbejde med Specialhospitalet for
Polio- og Ulykkespatienter.

11



Eksterne projekter hvor der ydes vej-
ledning fra RCFM

Ph.d.-projekt: En undersg@gelse af patienter og
sundhedsprofessionelles oplevede fordele og
ulemper ved brugen af self-tracking og
health-coaching til patienter med kroniske uro-
logiske lidelser.

Louise Faurholt @bro, ph.d.-studerende ved
Syddansk Universitet. Hovedvejleder Palle J.S.
Osther, medvejledere Charlotte Handberg,
RCFM, Jette Ammentorp og Gitte Thybo Pihl.

Tre videnskabelige artikler planlagt — heraf er tre
publicerede.

Ph.d.-projekt: Facilitatorer og barrierer relateret
hjerterehabilitering — Patienters og sundheds-
professionelles perspektiver.

Maiken Bay Ravn, ph.d.-studerende ved Aarhus
Universitet. Hovedvejleder Claus Vinther Niel-
sen, medvejleder Charlotte Handberg, Charlotte
Gjorup Pedersen og Thomas Maribo.

Tre videnskabelige artikler planlagt.

Research Honours Programme

Studerende, Martin Locht Pedersen. Projekt: Et
scoping review om mental sundhed hos voksne
der har invasiv respirator.

Hovedvejleder Pia Dreyer og medvejleder Char-
lotte Handberg.

Videnskabelig artikel er publiceret.

Kandidatspeciale om kvinders fravalg af livmo-
derhalskraeftscreening.

Signe Damsgaard, specialestuderende, Cand.
Cur., Aarhus Universitet.

Hovedvejleder Charlotte Handberg og medvej-
leder Kristin Allergodt

Eksterne samarbejder om smerte (ikke
RCFM-relaterede)

Reviewartikel om undertyper af CRPS.

Lone Knudsen, RCFM, i samarbejde med fare-
nde internationale smerteforskere.

Undersgagelse af behandling af CRPS i globalt
perspektiv.

Foretages af CRPS-special interest gruppen un-
der the International Association for the Study
of Pain (IASP). Lone Knudsen, RCFM i samarbej-
de med internationale smerteforskere.
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Videnskabelige publikationer 2022

Videnskabelige publikationer om neuromuskulaere sygdomme

Pedersen M, Handberg C, Dreyer P. Mental health reported in adult invasive home mechanical
ventilation through a tracheostomy: A scoping review. International Journal of Nursing Studies
Advances, 4, 12.2022,

Mahoney AF, Handberg C. New medicine for neuromuscular diseases: An evolving paradox for pa-
tient and family hopes and expectations. Nurs Ing. 2022 Sep 17:€12527. doi: 10.1111/nin.12527.
Epub ahead of print. PMID: 36115015.

Gamskjaer T, Werlauff U, Handberg C. Investigating job satisfaction in palliative rehabilitation:
Reflections and perspectives of health professionals working with amyotrophic lateral sclero-

sis. J Eval Clin Pract. 2022 Feb;28(1):108-119. doi: 10.1111/jep.13599. Epub 2021 Jul 16. PMID:
34269500.

Handberg C, Myrup P, Hgjberg AL. "l was worried about not being good enough”. Experiences and
perspectives on pregnancy, childbirth and parenthood when living with a neuromuscular disor-
der - an exploration of everyday life challenges. Disabil Rehabil. 2022 May;44(10):1821-1829. doi:
10.1080/09638288.2020.1804628. Epub 2020 Aug 17. PMID: 32805149.

Handberg C, Werlauff U. Cross-sectorial collaboration on policy-driven rehabilitation care models
for persons with neuromuscular diseases: reflections and behavior of community-based health
professionals. BMC Health Serv Res. 2022 Sep 17;22(1):1168. doi: 10.1186/s12913-022-08557-3.
PMID: 36114488; PMCID: PMC9482251.

Stokholm RN, Handberg C, Knudsen LF. Prevalence of chronic pain in a national cohort of pa-
tients with limb-girdle muscular dystrophy: a cross-sectional study. Disabil Rehabil. 2022
Dec;44(25):7802-7810. doi: 10.1080/09638288.2021.1998669. Epub 2021 Nov 15. PMID:
34780317.

Olesen LK, la Cour K, With H, Handberg C. Reflections of family caregivers and health pro-
fessionals on the everyday challenges of caring for persons with amyotrophic lateral

sclerosis and cognitive impairments: a qualitative study. Palliat Care Soc Pract. 2022 Feb
15;16:26323524221077702. doi: 10.1177/26323524221077702. PMID: 35187490; PMCID:
PMC8855464.

Vrist LTH, Knudsen LF, Handberg C. 'lt becomes the new everyday life’ - experiences of chronic
pain in everyday life of people with limb-girdle muscular dystrophy. Disabil Rehabil. 2022 Nov 7:1-
8. doi: 10.1080/09638288.2022.2142679. Epub ahead of print. PMID: 36343207.

Olesen LK, la Cour K, With H, Mahoney AF, Handberg C. A cross-sectional evaluation of accep-
tability of an online palliative rehabilitation program for family caregivers of people with amyotr-
ophic lateral sclerosis and cognitive and behavioral impairments. BMC Health Serv Res. 2022 May
24;22(1):697. doi: 10.1186/s12913-022-07986-4. PMID: 35610609; PMCID: PMC9128325.
Allergodt K, Handberg C, Frost A, Werlauff U. A retrospective study of needs and interventions
among patients with myotonic dystrophy type 1 in Denmark referred to rehabilitation in the period
2000-2019. J Eval Clin Pract. 2023 Feb;29(1):39-48. doi: 10.1111/jep.13706. Epub 2022 May 26.
PMID: 35615973.

Mgller LA, Martinsen B, Werlauff U, Dreyer P. Ageing with neuromuscular disease: getting lost in
transitions. Disabil Rehabil. 2022 Aug;44(16):4311-4318. doi: 10.1080/09638288.2021.1902577.
Epub 2021 Mar 24. PMID: 33761303.

Mgller LA, Martinsen B, Werlauff U, Dreyer P. Participation amongst people ageing with neuro-
muscular disease: a qualitative study of lived experiences. Nurs Open. 2022 Nov;9(6):2675-2682.
doi: 10.1002/nop2.966. Epub 2021 Jun 24. PMID: 34165266; PMCID: PMC9584473.

Handberg C, Werlauff U, Hgjberg AL. Perspectives on Everyday Life Challenges of Danish Young
People With Duchenne Muscular Dystrophy (DMD) on Corticosteroids. Glob Qual Nurs Res. 2022
Apr 27;9:23333936221094858. doi: 10.1177/23333936221094858. PMID: 3549377 1; PMCID:
PMC9052227.

2023: Olesen LK, la Cour K, Thorne S, With H, Handberg C. Perceived benefits from peer-support
among family caregivers of people with amyotrophic lateral sclerosis and cognitive impairments
in a palliative rehabilitation blended online learning programme. J Eval Clin Pract. 2023 Jan 26. doi:
10.1111/jep.13808. Epub ahead of print. PMID: 36703268.
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Videnskabelige publikationer om sundhed og rehabilitering generelt

Handberg C, Seibaek L, Thorne S, Beedholm K. Reflections on the Complexity of Normalcy in
Nursing and Health Care. ANS Adv Nurs Sci. 2022 Aug 18. doi: 10.1097/ANS.0000000000000438.
Epub ahead of print. PMID: 35984946.

Madsen LS, Jakubec SL, V Nielsen C, Handberg C. The potential of outdoor contexts within com-
munity-based rehabilitation to empower people with disabilities in their rehabilitation. Disabil
Rehabil. 2022 Jul;44(15):3992-4003. doi: 10.1080/09638288.2021.1897887. Epub 2021 Mar 21.
PMID: 33749467.

Obro LF, Osther PJS, Ammentorp J, Pihl GT, Krogh PG, Handberg C. Healthcare Professionals’
Experiences and Perspectives of Facilitating Self-Management Support for Patients with Low-Risk
Localized Prostate Cancer via mHealth and Health Coaching. Int J Environ Res Public Health. 2022
Dec 26;20(1):346. doi: 10.3390/ijerph20010346. PMID: 36612667; PMCID: PMC9819876.
Lindman A, Duijts S, Olesen G, Handberg C. Patients' reflections on undergoing non-myeloablative
allogeneic haematopoietic stem cell transplantation and participating in a multimodal interdisci-
plinary rehabilitation programme: A qualitative study. Eur J Oncol Nurs. 2022 Feb;56:102091. doi:
10.1016/j.ejon.2021.102091. Epub 2022 Jan 2. PMID: 35007874.

@rtenblad L, Maribo T, Quistgaard B, Madsen E, Handberg C. Goal-Setting in clinical pra-

ctice: a study of health-care professionals’ perspectives in outpatient multidisciplina-

ry rehabilitation of patients with spinal cord injury. Disabil Rehabil. 2022 Sep 22:1-12. doi:
10.1080/09638288.2022.2125086. Epub ahead of print. PMID: 36137224.

@rtenblad L, Maribo T, Quistgaard B, Madsen E, Handberg C. The ambiguity of goal-setting: a study
of patients' perspectives on goal-setting in outpatient multidisciplinary rehabilitation of patients
with spinal cord injury. Disabil Rehabil. 2022 Sep 21:1-10. doi: 10.1080/09638288.2022.2125087.
Epub ahead of print. PMID: 36131619.

Obro LF, Osther PJS, Ammentorp J, Pihl GT, Heiselberg KK, Krogh PG, Handberg C. An Intervention
Offering Self-management Support Through mHealth and Health Coaching to Patients With Pro-
state Cancer: Interpretive Description of Patients’ Experiences and Perspectives. JMIR Form Res.
2022 Sep 8;6(9):34471.doi: 10.2196/34471. PMID: 35925751; PMCID: PMC9501670.

Bogkapitler

Handberg C, Ledderer L. Responsiv og brugerevaluering. I: Udvikling, evaluering og implemente-
ring af komplekse interventioner inden for folkesundhed. Redaktion: Petersen KS, Overgaard C,
Ledderer L, Maindal H. 15. sider.

Ledderer L, Handberg C. Procesevaluering. I: Udvikling, evaluering og implementering af kom-
plekse interventioner inden for folkesundhed. Redaktion: Petersen KS, Overgaard C, Ledderer L,
Maindal H. 15. sider.

Andet

Artikel pa Bevica fondens hjemmeside: Robotter kan maske hjaelpe skoleelever med handicap
Artikel i politikken med neevnelse af ph.d.-projekt “My Avatar”
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Praesentationer pa konferencer

Maintaining good wheelchair posture throughout life

Mundtlige praesentationer

ENMC, Amsterdam, April 2022. Psychological conse-
quences of the COVID-19 pandemic. Lone Knudsen

EFIC, Dublin, April 2022. The role of psychology in in- | mAmTANING
terdisciplinary management of CRPS. Lone Knudsen .

LIFE

IASP, Toronto, Sep 2022. Phenotyping CRPS-oppor-
tunities offered by the new ICD-11 for future trials in
emerging therapies. Lone Knudsen

Treat NMD, Vancouver, Canada, Dec 2022. Biopsy-
chosocial consequences of the COVID-19 pandemic
for people with neuromuscular diseases. Lone Knud-
sen

ERGO22, juni 2022. RCFM-modellen. Ann-Lisbeth
Hajberg, Lone Christensen

med ALS i invasiv respiratorbehandling
2020-2022

Posterpraesentationer

ERGO22, juni 2022. RCFM-modellen. Ann-Lisbeth : ;
Hejberg, Lone Christensen _aF B

‘Antal patienter
med ALS i RCFM o7

9%, 0912022 fra 4-21 % tabe 1 0g 2)

WFOT (World Federation of Occupatinal Therapists),
Paris, august 2022. A multidisciplinary rehabilitati-

on model developed for people with neuromuscular
diseases in Denmark. Ann-Lisbeth Hgjberg, Lone
Christensen

2
7] 28%
2 [ 1%
egion3 | 23%
4| 12w
jons | 18%

ALS-symposium, virtuel, december 2022. Experien-
ces, coping strategies and support needs of family
caregivers of ALS-patients post-bereavement. Sabi-
na Nikolajevic-Pujic

The 7th International TREAT-NMD Conference,
Vancouver, Canada, december 22. It Becomes the
New Everyday Life’ - Experiences of Chronic Pain in
Everyday Life of People with Limb-Girdle Muscular
Dystrophy. Charlotte Handberg, Lone Knudsen

National tvaersnitsundersggelse af patienter med
ALS iinvasiv respiratorbehandling 2020-2022. Signe
Versterre.

Maintaining good wheelchair posture throughout life.

Helle Munkholm, Lone Christensen




Ovrigt

Brickless 2022 blev afholdt pa Musholm Bugt
Feriecenter med deltagelse af fagkolleger fra
Norge og Sverige. P4 mgdet blev det aftalt, at
vi fremadrettet inviterer skandinaviske kolleger
med i en planlaegningsgruppe til planlaegning af
fremtidige Brickless-mader, ligesom vi deltager
i planlaegning af den norske konferencei Trom-
s@, som afholdes de ar, der ikke er Brickless,
ngste gang i sept 2023.

Deltagere fra Danmark, Norge og Sverige ved
Brickless 2022

Forste nordiske konference om Myastenia
Gravis blev afholdt pa Musholm 30. sept-1. okt
2022 med deltagelse af fagpersoner og brugere
fra de fem nordiske lande. Vi haber, konferencen
tages afholdes igen i 2024 — maske pa Island.
Konferencen fgrte til et netveerk, der arbejder
pa en udgivelse med nordiske retningslinjer for
behandling af MG (tidl. omtalt under projekter).

European Reference Network (ERN) er en
reekke fagprofessionnelle arbejdsgrupper, der
samarbejder om de sjeeldne neuromuskuleere
sygdomme. RCFM deltog i februar 2023 i et nyt
netvaerk om multi-professionel rehabilitering.
RCFM er ikke selv med i ERN, men var invite-
ret af den norske styregruppe og deltager pa
et mandat sammen med neurologisk afdeling,
Aarhus Universitet.

Pa Treat-NMD konferencen i Vancouver i
december 2022 var RCFM repraesenteret med
opleeg og praesentationer. Charlotte Handberg
vandt bedste posterpraesentation med en po-
ster om projektet * Experiences of Cronic Pain
in Everyday Life of People with LGMD".

Studiet er lavet i samarbejde med psykolog
Lone Knudsen RCFN og kandidat Louise Vrist.

Charlotte Handberg med prisen for bedste poster

Andet

e FU erinviteret ind i landsdeekkende forsk-
ningsnetveerk for Neurosygepleje.

* FU er udtradt af bestyrelsen for DASYS
Forskningsrad i december 2022 efter 3 ar.

* RCFM er medarranggr af NMK Fagkonferen-
ceniTromsg

e Journal Club for ph.d.-studerende, som an-
vender forskningsmetodologien Interpretive
Description i projekter, der relaterer sig til
rehabilitering

* Deltagelse i Bevica fondens forskernetvaerk
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Forskningsplan - 2023-2026

FU begyndte i sommeren 2022 arbejdet med at udarbejde en ny forskningsplan. Planen skal rela-
tere sig til RCFM's strategi, som blev udsat fra 2022 til 2023. Forskningsplanen forventes feerdig

i farste halvar af 2023, men skal relatere sig til RCFM's strategi, og en endelig faerdiggerelse sker
derfor farst ultimo 2023.

FERDCATEN.
BAUMTANUNDAINYE 3

FERDNUSA%TVE;JM
j
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umsmmu%cb

FU sommermgde i Skanderborg, august 2022
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