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Årsrapporten giver en kort oversigt over de forsknings- og udviklingsrelaterede 
aktiviteter og indsatsområder, vi har arbejdet med i 2023. Rapporten relaterer sig 
til de fem indsatsspor i forskningsplanen 2018-2022, da den kommende forsk-
ningsplan fra 2023, har afventet færdiggørelse af RCFM’s strategi. 
De fem forskningsspor er

A.	Vi er en naturlig partner i nationale og internationale neuromuskulære netværk
B.	Vi forsker i viden om rehabilitering af mennesker med neuromuskulære syg-           	
	 domme
C.	Vi er kendte i Rehabiliteringsfora
D.	Vi har en målrettet og tilgængelig kommunikation og vidensdeling 
E.	Vi er specialister i brugerinddragelse i relation til projektarbejde

Februar 2024

Ulla Werlauff, Forskningsleder
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
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Medarbejdere i Forskning-Udvikling (FU)  

Tilknyttede RCFM-konsulenter i 2023
•	 Alle ALS-konsulenter (MHMS)
•	 Heidi With (ALS ph.d.-projekt)
•	 Sabina N.-Pujic (efterladte, pårørende og ALS)
•	 Bente Kristensen (DM1, Hap-pee)
•	 Helle Munkholm (projekt Transit)
•	 Heidi Aagaard (DM1 register)
•	 Pia Zinck Drivsholm, Runa Iversen, Lene Busk, Birgitte Heiden, Helle Laustsen (projekt Baseline)
•	 Karina Winther Hansen (kandidatspeciale om seksualitet)
•	 Malene Krogh (kandidatspeciale om hjælperordning)

Eksterne samarbejdspartnere på RCFM-projekter i 2023
•	 HAP-PEE: Bente Thoft ph.d., AU, Sahrah Glerup, Jeanette Strøm, Antoniett Pharao 
•	 DM1 register: Professor Henning Andersen, AU, Professor John Vissing RH, Professor Pia Dreyer, 

AUH, Overlæge Charlotte Rossau, AUH 
•	 Phd-Robot: Hanne Bækgaard Larsen, Cand.Scient.Soc, ph.d., Rigshospitalet og Thomas Bred-

gaard, professor, ph.d., Aalborg Universitet 
•	 Ph.d DM1: Professor Pia Dreyer, AUH, Professor Marit Kirkevold, Oslo Univeristetshospital, Kristin 

Ørstavik, neurolog PhD, Oslo Universitetshospital
•	 Kandidatspeciale/Seksualitet: Joan Pathenia Kajhøj Lomholt, specialestuderende
•	 Kandidatspeciale/At leve med en personlig hjælperordning: Karoline Yde Andersen, specialestude-

rende, Sophie Ravn Lykkegaard, ph.d. og psykolog. Specialhospitalet  

Lone Knudsen
ph.d.

Ann-Lisbeth Højberg
MSI

Lene Klem Olesen
ph.d.

Charlotte Handberg
ph.d, seniorforsker,

lektor ved AU

Ulla Werlauff
ph.d., leder af FU

Annette Mahoney
cand.ling.merc, MSA

Kristin Allergodt
ph.d.-kandidat

Sofie Skoubo 
ph.d.-studerende

Joan Naldal
fundraiser i MSF  

og RCFM

Signe Versterre
Orlov i 2023
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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-
muskulær rehabilitering. 

•	 Projekterne i FU er dels beskrevet og prio-
riteret på baggrund af spørgsmål genereret 
i RCFM’s konsulentfunktion dels gennem 
vores eksterne netværk 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 som peer-reviewed 
artikler i internationale tidsskrifter og for-
midles på konferencer, i workshops mv.

•	 Alle projekter, nye som afsluttede, er  
beskrevet på RCFM’s hjemmeside under 
Forskning og udvikling.

Projekter afsluttet i 2023

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

Formål: At undersøge, hvordan RCFM som cen-
tral samarbejdspartner i det tværsektorielle felt 
kan være på forkant med og levere høj kvalitet 
af specialiseret rehabiliteringsviden og indsat-
ser til og for mennesker med neuromuskulære 
diagnoser (NMD) og sikre et optimalt sam- 
arbejde med brugere og fagprofessionelle.

Undersøgelsen udføres som fire delstudier
•	 Med samarbejdspartnere fra kommuner
•	 Med samarbejdspartnere fra regioner
•	 Med personer henvist til RCFM, der bruger 

RCFM’s ydelser
•	 Med personer henvist til RCFM, der ikke har 

brugt RCFM’s ydelser inden for de seneste 
år.

Økonomi: Projektet er finansieret af interne 
midler

Status: Resultaterne har dannet baggrund 
for RCFM’s arbejde med RCFM-modellen og 
RCFM’s rapportskabelon og indgår i RCFM’s 
nyeste strategi. 

Resultaterne er udkommet i 3 artikler i hhv. BMC 
Health og Neurodegenerative Disease Manage-
ment ; en artikel fra det sidste studie er under 
udarbejdelse.

Handberg C, Werlauff U. Cross-sectorial col-
laboration on policy-driven rehabilitation care 
models for persons with neuromuscular disea-
ses: reflections and behavior of community-ba-
sed health professionals - PubMed (nih.gov)

Handberg C, Werlauff U. Cross-sectoral collabo-
ration among hospital professionals on rehabili-
tation for patients with neuromuscular diseases 
- PubMed (nih.gov). 

Handberg C, Werlauff U. People with neuro-
muscular diseases and their relatives’ perspec-
tives on challenges in everyday life and health-
care - PubMed (nih.gov)

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  
muskelatrofi har det vist sig nødvendigt at have 
et bredere testbatteri, der evaluerer funktion 
og forandringer i funktion bredere end med de 
metoder, der har været anvendt i de medicinske 
studier, bl.a. evaluering af oral-motorisk  
funktion. Med den baggrund har en inter- 
national arbejdsgruppe med 42 klinikere  
(terapeuter, tandlæger, diætister, læger,  
talepædagoger) gennem de seneste to år  
mødtes digitalt for med Delphi-metoden at 
identificere, evaluere og udvikle konsensus om

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/36114488/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/36994773/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=People+with+neuromuscular+diseases+and+their+relatives%E2%80%99+perspectives+on+challenges+in+everyday+life+and+healthcare
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om tilgængelige måleredskaber til vurderinger 
af bulbær funktion hos personer med SMA. 

Syv nøgleområder med relevans for bulbær 
funktion blev identificeret og er beskrevet i 
en artikel, som er publiceret i Neuromuscular 
Disorders:

Development of an International SMA Bulbar 
Assessment for Inter-professional  
Administration - PubMed (nih.gov).

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

Formål: Undersøgelsen var et registerstudie 
initieret af Pfeizer mhp. at undersøge sydoms- 
byrden hos personer med DMD og deres 
pårørende sammenlignet med en rask kontrol-
gruppe. Sygdomsbyrden er her defineret som 
forbrug af sundhedsydelser samt uddannelse 
og arbejdsmarkedsforhold. 

Studiet er baseret på data fra 1994-2021. 

Status: Resultatet udkom i en artikel i tidsskrif-
tet Journal of Neuromuscular Diseases i januar 
2024:  
Rudolfsen JH, Vissing J, Werlauff U, Olesen C, 
Illum N, Olsen J, Poulsen PB, Strand M, Born AP. 
Burden of Disease of Duchenne Muscular  
Dystrophy in Denmark - A National Registerster-
Based Study of Individuals with Duchenne 
Muscular Dystrophy and their Closest Relatives 
- PubMed (nih.gov)

Generalized Myasthenia Gravis with  
Acetylcholine Receptor antibodies;  
A Nordic Guidance for Treatment 
Projektgruppe: 

Norge:  
Nils Erik Gilhus, professor, Trine Haug Popperud, 
MD, Marion Boldingh, MD,  Oslo

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 Schiera-
kow, Muskelsvindfonden, Ulla Werlauff, RCFM  

Island:  
Margrét Leópoldsdóttir, MD, brugerrepræsen-
tant 

Formål: At udarbejde en konsensusartikel om 
retningslinjer for behandling af generaliseret 
Myastenia Gravis i Norden. Arbejdet er initieret 
på baggrund af MG-konferencen på  Musholm i 
september 2022 

Økonomi: Udgifter til fysisk møde i København 
1. juni og publicering af artikel er finansieret af 
Muskelsvindfonden 

Status: Artiklen blev antaget og udkom i  
begyndelsen af 2024 i European Journal of 
Neurology:  Generalized myasthenia gravis with 
acetylcholine receptor antibodies: A guidance 
for treatment - PubMed (nih.gov)

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/37212069/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38217608/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/?term=Generalized+myasthenia+gravis+with+acetylcholine+receptor+antibodies%3A+A+guidance+for+treatment+
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Aktuelle projekter

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

Formål
•	 At understøtte funktionsevnen hos perso-

ner med ALS ved at fremme deltagelse og 
livskvalitet.

•	 At fremme deltagelse og livskvalitet hos 
pårørende til personer med ALS og at styrke 
de tværfaglige og tværsektorielle indsatser 
omkring ALS-familier med afprøvning. 

Projektets formål udmønter sig i fire delpro-
jekter
•	 En videre afprøvning af det iværksatte  

undervisningsforløb til personer med ALS 
og deres pårørende (MHMS)

•	 Et landsdækkende onlineforløb af MHMS
•	 Et landsdækkende onlinekursus for voksne 

børn, hvis forældre har ALS
•	 En udvidet indsats til børnefamilier med ALS

Økonomi: Projektet er finansieret med 
4.000.000 kr. fra Sundhedsstyrelsen

Status 
•	 Der er gennemført 6/6 MHMS undervis-

ningsforløb. Afprøvningsperioden slutter 
med udgangen af 2023, og driftes af egne 
midler fra 2024.

•	 Online-forløbet er udviklet og afprøvet  
første gang i 2023.

•	 Online forløbet for voksne børn er udviklet 
og afprøvet første gang i 2023

•	 Indsats for børnefamilier blev iværksat  
ultimo 2021 og løber hele projektperioden. 
Der er ultimo 2023 inkluderet 29 børnefami-
lier. Inklusion er stoppet  i sommeren 2023

Projektet evalueres i år med afsluttede rapport 
til Sundhedsstyrelsen i fjerde kvartal 2024.

Kandidatspecialer

Seksualitet og muskelsvind 
Udført af: Joan Pathenia Kajhøj Lomholt,  
specialestuderende, stud.scient.san.publ, Aar-
hus Universitet. Hovedvejleder er  
Charlotte Handberg, RCFM og medvejleder 
Karina Winther Hansen, cand.psyk, RCFM

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

Forankring: RCFM og Folkesundhedsvidenskab, 
Aarhus Universitet. 

Status: Specialet er afsluttet med eksamen og 
formidlet i RCFM. Der arbejdes på en artikel om 
resultaterne fra specialet. Der arbejdes på at 
videreføre emneti et ph.d.-projekt.

At leve med en personlig hjælperordning 
når man har muskelsvind eller rygmarvs-
skade
Udført af: Karoline Yde Andersen, specialestu-
derende, stud.scient.san.publ.  
Hovedvejleder Charlotte Handberg, RCFM. 
Medvejleder Sophie Ravn Lykkegaard, ph.d. og 
psykolog, fagvejleder Marlene Krogh, Konsulent 
ved RCFM, socialrådgiver, cand.soc. i socialt 
arbejde.

Formål: At undersøge betydningen af at leve 
med en personlig hjælperordning, når man  
enten har muskelsvind eller en rygmarvsskade. 

Forankring: RCFM og Folkesundhedsvidenskab, 
Aarhus Universitet, samt i et samarbejde med 
Specialhospitalet for Polio- og Ulykkespatien-
ter.

Status: Specialet er afsluttet med eksamen og 
formidlet i organisationen. Der nedsat en ar-
bejdsgruppe i RCFM, MSF og Specialhospitalet 
m.h.p finansiering og udarbejdelse af protokol 
for et ph.d.-projekt om emnet.
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HAP-PEE – At kunne når man skal (2021-
2023)
Projektledere: Charlotte Handberg, Ulla Wer-
lauf. Bente Kristensen, Bente Toft (AU), Antoniett 
Vebel Pharao, Sarah Glerup, Jeanette Strøm. 

Formål: At afdække viden om kvinder med 
muskelsvind og vandladningsproblemer samt 
afsøge og afprøve mulige løsninger. Projektet 
er baseret på et tidligere RCFM-projekt og en 
brugerhenvendelse om de store problemer 
med tilgængelighed, kvinder med muskelsvind 
oplever, når de skal på toilettet uden for hjem-
met.  Projektet er et samarbejdsprojekt mellem 
RCFM, AU og en brugergruppe på tre kvinder 
med muskelsvind. 

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

Status: Projektet udføres som fire delstudier; 
data fra fokusgruppeinterview og spørgeske-
maundersøgelse er indsamlet og under analyse.

Resultaterne af fokusgruppeinterview og spør-
geskemaundersøgelse er beskrevet i to artikler, 
der er indsendt til to internationale tidsskrifter. 
Afprøvning af produkter er færdig og resultatet 
under udarbejdelse. Projektet er præsenteret 
som posters på WMS 2023. På baggrund af 
dette ønsker POD-NMD, som er en del af TRE-
AT-NMD, at huse projektresultater og implika-
tioner på deres hjemmeside, samt opsamle 
projektets resultater og tanker i en Podcast for 
brugere og samarbejdspartnere.

I et samarbejde med urologisk afdeling, Aarhus 
Universitetshospital, videreføres projektet med 
en nærmere undersøgelse af vandladnings-
mønstre hos kvinder med muskelsvind i Region 
Midt.

Efterladte pårørende til personer med 
ALS (2019-2022)
Projektleder: Lone Knudsen

Formål: At afdække, hvordan man bedst finder 
og afdækker pårørendes behov for støtte med 
henblik på at kunne forebygge/mindske belast-
ningen hos de pårørende og efterladte til  
personer med ALS.

Økonomi: Projektet er bevilget 150.000 kr. fra 
eksterne fonde. Arbejdsløn er internt finansie-
ret.

Status: Der er i 2019 lavet et review om pårø-
rendes påvirkning og behov (præsenteret som 
poster). I 2020 blev der udsendt spørgeskema 
til efterladte pårørende; data er analyseret i 
2021 og fulgt op med fokusgruppeinterview i 
2022. Der er præsenteret midlertidige data fra 
dette som poster på ALS-symposium i 2022. 
Data analyseres endeligt færdigt i 2023.

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

Registerstudie DM1 - Sygdomsforekomst, 
sociodemografi og sundhedsydelser hos 
patienter med DM1
Projektledere: Ulla Werlauff og Charlotte Hand-
berg. 
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 EY
Projektet er et led i DM1-studierne, herunder 
igangværende PhD-studie. 

Økonomi: Omkostninger til EY på 550.000 kr 
incl. moms.
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Formål: At undersøge
•	 I 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 følger centrale anbefalede sygehuskon-
troller? 

•	 Hvordan er fastholdelsen af arbejdsmar-
kedstilknytning, sygemeldinger og forsør-
gelsesmønstre for gruppen af voksne?

Status:
Datandsamlingen og databearbejdelsen blev 
afsluttet i 2023. En artikel er under udarbejdel-
se, og forventes indsendt i 2. kvartal 2024.

Projekt BASELINE: En undersøgelse af 
funktionsniveauet hos ikke gående per-
soner med SMA 2 og 3 målt med funkti-
onsskalaen EK (egenklassifikation)

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

Formål: At undersøge EK-skalaens evne til at 
opfange forskelle i fysisk funktion over tid og/
eller efter evt. medicinsk behandling hos ikke-
gående personer med spinal muskelatrofi. 

Der laves en baseline-undersøgelse i foråret 
2023 og en follow-up-undersøgelse efter 6 må-
neder, hvis testpersonerne har fået medicinsk 
behandling - eller efter 12 mdr, hvis der ikke 
behandles medicinsk. 

Økonomi: Undersøgelsen foregår on-line. 
Udgifter i forbindelse med projektet dækkes af 
RCFM/Muskelsvindfonden.

Status: Der tilmeldte sig 58 brugere til projektet, 
som blev testet med EK-skalaen via onlineinter-
views i marts-april.

11 af brugerne er efterfølgende startet i medi-
cinsk behandling. Der følges op i marts 2024.

Resuoltaterne af undersøgelsen formidles via 
en videnskabelig artikel og en poster på inter-
nationale konferencer.

Medicinsk behandling til spinal muskel- 
atrofi  - en undersøgelse af forældres 
oplevelse af håb, bekymringer og behov 
for støtte

Projektgruppe: Charlotte Handberg (projektle-
der), Annette Mahoney, Ulla Werlauff, Pia Zinck 
Drivsholm og Sanne Lorenzen.

Formål: Formålet er at undersøge hvordan 
danske familier, der har fået tilbudt medicinsk 
behandling til deres børn med SMA, håndterer 
håb og bekymring, i forhold til hvordan syg- 
dommen udvikler sig; at undersøge hvilke  
behov familierne har for information, rådgivning 
og rehabilitering, og om hvordan disse behov  
imødekommes.

Dataindsamlingen foregår med individuelle 
interview af forældre til børn (0-14 år), der har 
SMA og er i medicinsk behandling 

Økonomi: Der er bevilget 10.000 kr. fra Dansk-
Svensk forening

Status: Projektet er opstartet første kvartal 
2024 med interviews af forældre.
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Uddannelse og beskæftigelse hos unge 
med muskelsvind efter afsluttet grund-
skole (TRANSIT) (2022-2023)

Projektleder Ann-Lisbeth Højberg, Charlotte 
Handberg, Helle Munkholm, Annette Mahoney

Formål: At generere viden med henblik på at 
kunne understøtte unge med muskelsvinds vej 
fra grundskole og videre mod uddannelse og 
beskæftigelse. 

Økonomi: Etablering af projektet og forunder-
søgelse er internt finansieret. Der søges  
ekstern finansiering til spørgeskemaunder- 
søgelse og formidling.

Undersøgelsen udføres som to delstudier:  
en kvalitativ undersøgelse og en spørgeske-
maundersøgelse. Begge undersøgelser  
formidles via videnskabelige artikler.

Status: Den kvalitative undersøgelse er genem- 
ført i efteråret 2022, og spørgeskemaunder- 
søgelsen er gennemført i januar-februar 2023. 
En videnskabelig artikel om den kvalitative  
undersøgelse er i review, og en artikel om  
resultaterne fra spørgeskemaundersøgelsen  
er under udarbejdelse.

En hjemmeside med råd og vejledning til unge, 
der skal påbegynde en uddannelse, er under 
udarbejdelse.

Behov for rehabilitering hos voksne med 
myastenia gravis (MG) i Danmark

Projektleder: Lene Klem Olesen

Formål: Projektet udføres som en post-doc og 
er inddelt i tre studier:

1. Et nationalt tværsnitsstudie (studie 1), der 
undersøger biopsykosociale udfordringer og 
behov for rehabilitering hos voksne med MG 
i Danmark. Forskningsspørgsmål 1; Hvilke 
bio-psykosociale udfordringer og behov for 
rehabilitering har voksne med MG i Danmark? 

2. Et kvalitativt studie om betydningen og kon-
sekvenserne af udækkede rehabiliteringsbehov 
blandt voksne med MG (studie 2). Forsknings-
spørgsmål 2; Hvilken betydning og konsekven-
ser har udækkede rehabiliteringsbehov hos 
voksne med MG ift. dagliglivsførelse i Danmark? 

3. Et kvalitativt studie om sundhedsprofessio-
nelles oplevelser af facilitatorer og barrierer i 
rehabiliteringen af voksne med MG (studie 3). 
Forskningsspørgsmål 3; Hvilke facilitatorer og 
barrierer oplever sundhedsprofessionelle på 
hospitalerne i rehabiliteringen af voksne med 
MG i Danmark? 

Økonomi: Projektet er finansieret med støtte fra 
Muskelsvindfonden.

Status: Studie 1- spørgeskemaundersøgelsen: 
analyserne er færdige og artiklen er under udar-
bejdelse. I alt deltog 201 voksne med MG.

Studie 2 - interviewundersøgelse af voksne 
med MG, der har deltaget i spørgeskemaun-
dersøgelsen og rapporteret flest udfordringer 
og rehabiliteringsbehov er gennemført. Artikel-
skrivning påbegyndes primo april.

Studie 3 - interviewundersøgelse af sundheds-
professionelle på neurologiske afdelinger: Ind-
samling af data pågår i maj/juni. Der stiles efter 
interviews med 15 personer.



10

Eksterne samarbejder om smerte  
Reviewartikel om undertyper af CRPS. 

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

Undersøgelse af behandling af CRPS i globalt 
perspektiv. 

Foretages af ’CRPS-special interest’-gruppen  
under the International Association for the  
Study of Pain (IASP). Lone Knudsen, RCFM i 
samarbejde med internationale smerteforskere.

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 større samarbejds-
projekt om at udvikle en model for en koordine-
ret rehabiliteringsindsats med fokus på læring, 
sundhed og liv.

Formål: At undersøge de udfordringer, personer 
med DM1 har i forhold til sygdomsforståelse og 
navigation i sundhedsvæsenet.

Projektet består af fire studier, der alle planlæg-
ges publiceret som videnskabelige artikler:

1.	 Litteraturstudie, der undersøger nuværende 
viden om, hvordan det er at leve med DM1.

2.	 At undersøge patienternes oplevelse af og 
perspektiver på at leve med DM1.

3.	 At undersøge pårørendes oplevelse af og 
perspektiver på udfordringer med at støtte 
deres nære med DM1

4.	 At undersøge sundhedsprofessionelles op-
levelse af og perspektiver på patienter med 
DM1’s opfølgning og behov for koordineret 
pleje og behandling.

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

Status: Litteraturstudie er indsendt til tidsskrift i 
februar 2024. Interviewdata for patientstudie og 
pårørendestudie er indsamlet og dataanalyser-
ne er i gang. 

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, 
teknologivirksomheden No isolation;  
hovedvejleder Charlotte Handberg, RCFM, 
sygeplejerske, cand.scient.soc, ph.d., forsk-
ningskoordinator og lektor, Rigshospitalet  
Hanne Bækgaard Larsen og professor, ph.d., 
Aalborg Universitet, Institut for Politik og  
Samfund Thomas Bredgaard.

Projektet er initieret på baggrund af et projekt i 
Muskelsvindfonden og udarbejdes som en er-
hvervs-ph.d. i samarbejde med det norske firma 
No isolation.

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

Projektet består af tre studier, der alle planlæg-
ges publiceret som videnskabelige artikler:



11

En komparativ politisk analyse af lovgivning om 
uddannelse i forhold til skolefravær på grund 
af sygdom i Skandinavien (Danmark, Norge og 
Sverige).

Et eksplorativt kvalitativt evalueringsstudie af 
en intervention i Skandinavien med tele- 
presence-robotter til børn og unge med NMD 
fra et børn og unge-perspektiv

Et eksplorativt kvalitativt evalueringsstudie af 
en intervention med telepresence-robotter til 
undervisning af børn og unge med NMD i  
Skandinavien fra læreres perspektiv.

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

Status: Status: Studie 1 er indsendte til tids-
skrift i marts 2024 og dataindsamlingen for 
studie 2A og 2B er påbegyndt. 

Eksterne studieprojekter, hvor der 
ydes vejledning fra RCFM 

Igangværende projekter

Ph.d.-projekt: En undersøgelse 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 Øbro, 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.

Videnskabelig artikel er publiceret. 

Afsluttede studieprojekter

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 Nielsen,  
medvejledere Charlotte Handberg,  
Charlotte Gjørup Pedersen og Thomas Maribo. 

Kandidatspeciale om kvinders fravalg af  
livmoderhalskræftscreening. 
Signe Damsgaard, specialestuderende, Cand. 
Cur., Aarhus Universitet. 
Hovedvejleder Charlotte Handberg og medvej-
leder Kristin Allergodt
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Charlotte Handberg
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Ann-Lisbeth Højberg
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Ageing: New opportunities and challenges.  
Ulla Werlauff
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Transit - uddannelse og beskæftigelse efter  
folkeskolen for unge med muskelsvind.  
Ann-Lisbeth Højberg
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Posterpræsentationer

International Alliance of ALS/NMD Associations, Basel, December 2023. 

Reflections of family caregivers and health professionals on the everyday challenges of caring for 
people with ALS and cognitive impairments: a qualitative study. Lene Klem Olesen

Perceived benefits from peer-support among family caregivers of people with amyotrophic lateral 
sclerosis and cognitive impairments in a palliative rehabilitation blended online learning program. 
Lene Klem Olesen

Being a family caregiver of a patient with ALS: What are the experiences and coping strategies post 
bereavement. Lone Knudsen
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”Going when you have to” – problems in urinating when 
away from home as a woman with NMD 

Charlotte Handberg
Senior researcher, 
associate professor 
RN, PhD
chha@rcfm.dk
www.rcfm.dk

Ulla Werluaff
Head of Research
PT, PhD
ulwe@rcfm.dk

Bente Kristensen
PT
bekr@rcfm.dk

Ulla Werlauff 1, Charlotte Handberg1,2, Bente Kristensen1, Sarah Glerup1, Antoniett Vebel Pharao1, Jeanette Strøm1 , Bente Thoft Jensen2,3

National Rehabilitation Center for Neuromuscular Diseases, Kongsvang Allé 23, 8000 Aarhus, Denmark1

Department of Public Health, Faculty of Health, Aarhus University, Bartholins Allé 2, 8000 Aarhus, Denmark2

Department of urology, Aarhus University Hospital, Palle Juul-Jensens Boulevard 99, 8200 Aarhus N3

Aim

To investigate whether women with NMD experience problems in going to the toilet when 
away from home and how this impacts social activities and participation, and to assess to 
which extent women with NMD experience bladder health problems.

Methods

Females ≥ 12 years (n= 1617) registered at the Danish 
National Rehabilitation Centre for Neuromuscular  
Diseases were invited to respond to a survey with  
questions on possibilities and limitations regarding toilet 
visit when not at home. The questionnaire was developed 
by the study group consisting of four researchers and 
three women with NMD.  Bladder health were assessed 
by the ICIQ-FLUTS questionnaire, that assess filling 
symptoms, voiding symptoms and incontinence  
symptoms. Influence of age, level of mobility and  
diagnosis was calculated by Kruskal Walis test.

Conclusion

Going to the toilet when away from home is a major problem for women with NMD. The 
consequences have a negative impact on QoL and all levels of functioning. 

There is a major need to address this in the clinic, to find solutions, and prevent prob-
lems with bladder health.

Bente Thoft Jensen
Senior researcher, 
associate professor 
RN, PhD
benjense@rm.dk

Background

The lack of accessible toilets in the public space makes 
it difficult for women with physical impairment such as 
NMD to leave home because transferring to a standard 
toilet may pose various challenges. 

This may impact social activities and participations.  
Going out without having access to a toilet may further 
impact body functions with an increased risk of potential 
bladder health problems.

Figure 1 Diagnosis and mean age
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692 women (43 %) responded to the survey; mean age 
was 52 years (range 12-89 years); 58% of participants 
were ≥ 51 years; 21% were non-ambulant. Diagnosis and 
age are illustrated in Figure1. 

When at home, 16% of responders needed assistance 
with toilet visits. When away from home, the number 
increased to 27%. In general, time for toilet visits  
increased when away from home. 

Half of the participants needed support from armrests or 
a fixed piece of furniture; 23% needed support from  
another person; 39% of responders found it problematic 
to go to the toilet when away from home.

Results

One third of the participants experienced an impact 
on their social life. Limitations in activities were experi-
enced in all age groups (p= 0.280) and across all levels of 
mobility, but mostly by those with impaired gait and/or by 
non-ambulant persons. Impacts on social activities and 
participation are illustrated in Figure 2.

Refraining from drinking fluids was a strategy to avoid 
urinating in almost 40% of the women. Median time for 
not urinating was four hours but some could avoid  
urinating for up til 22 hours. Although holding in urine was 
related to level of mobility (p=0.000), more than 25% of 
the respondents who could walk independently also  
refrained from peeing when not at home.

Recurrent urinary tract infections were reported by 
17% of the participants, mainly by women with lower 
mobility (p<0.005).  Urge to urinate was associated with 
reduced level of mobility (p=0.001), but not with age or 
NMD subtype. 

Episodes with incontinence was reported by 56% 
(stress) and 60% (urge). Both types of incontinence 
were associated with increasing age (p=0.002) and  
mobility level (P=0.001) but not with NMD subtype.

Only 5% of the women had been referred to  
neurourological evaluation and only 15% had discussed  
voiding problems with their doctor.
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Dystrophies represent FSHD, LGMD, dystrophinopaties, CMD**Others represent 54 patients who could not find their diagnosis 
on the questionnaire list, or did not know their diagnosis. Diagnoses with less than five patients (Pompe, MacArdle and DM2) are 
not displayed in the figure.

Impact on social activity and participation according to level of mobility.                                                                                       
689 women responded to  whether or not they felt limited in daily activities due to problems in using a toilet when away 
from home. The bars illustrate the percentage of those who experienced the problem.

Figure 2  Impacts on social acitvity and participation
%

P112

Conflict of interest: The authors declare no potential conflicts of interest.  Funding: This work was supported by the the Novo Nordisk Foundation.

Lene Klem Olesen1, Karen la Cour2, Sally Thorne3, Heidi With1, Charlotte Handberg1,4 

1. The National Rehabilitation Center for Neuromuscular Diseases (RCFM), Aarhus, Denmark. 
2. Occupational Science, the Research Unit of User Perspectives and Community-based Interventions, University of Southern Denmark, Odense, Denmark.  
3. School of Nursing, University of British Columbia, Vancouver, Canada 
4. Department of Public Health, Faculty of Health, University of Aarhus, Denmark. Charlotte Handberg

Senior researcher, 
Assoc. Prof., RN, PhD

Lene Klem Olesen
Post Doc
OT, PhD
leol@rcfm.dk

Heidi With
ALS counsellor
family therapist, RN

Karen la Cour
Professor, 
MSc, PhD, OT

Sally Thorne
Professor
PhD, RN

Read article

The EMBRACE intervention.  
A 4-month palliative rehabilitation blended learning program to support family caregivers of people with ALS/CIs

CMS-16 Perceived benefits from peer-support among family caregivers 
of people with amyotrophic lateral sclerosis and cognitive impairments in 
a palliative rehabilitation blended online learning program

Virtual face-to-face peer-support can enable caregivers of 
PALS/CIs to share experiences of everyday life challenges that 
cannot always be shared elsewhere. Being able to relate to and 
learn from peer experiences alleviated feelings of loneliness, 
frustration, and concerns and enhanced comprehensibility, 
manageability, and meaningfulness. 

Online palliative rehabilitation interventions should provide an 
opportunity for caregivers of PALS/CIs to meet regularly in  
interactive groups. Familiarization takes time online and is  
necessary to improve a sense of feeling safe to share their 
deepest thoughts. Such group interventions, facilitated by 
trained healthcare professionals, offer a means to support  
dynamic group interactions and discussion of sensitive topics. 

To understand how family caregivers of PALS/CIs interact with 
and perceive virtual face-to-face peer-support in a palliative  
rehabilitation program designed to promote targeted palliative 
rehabilitation initiatives for caregivers of PALS/CIs (Figure 2).

Results Conclusion

Methods

Aim
Three themes reflected the various ways family caregivers of 
people with ALS and cognitive and/or behavioral impairments 
(PALS/CIs) interacted in online group meetings and how the  
interactions evolved around practical, emotional, and  
forbidden thoughts: ‘Relating my situation to others‘,  
‘Making room for forbidden thoughts’ and ‘Longing for  
normalcy’ (Figure 1). 

Sharing personal and sorrowful concerns and frustrations  
engendered feelings of trust and a sense of belonging. This 
empowered the participants to address their genuine wishes 
and their longing for normalcy with all its trivialities of which 
the had been robbed by their relative's disease.  

A qualitative design using participant observations of 17  
recorded virtual group-facilitated meetings from two rounds 
of a four-month intervention. The Medical Research Council 
framework, the inductive Interpretive Description methodology, 
and the theoretical framework Sense of Coherence guided the 
study. Nineteen participants, divided into four groups, were  
included (Table 1). 

Exploration of how family caregivers of people with ALS and cognitive/behavioral impairments interact with and perceive virtual face-to-face peer-support in a palliative rehabilitation programFigure 1

The National Rehabilitation 

Center for Neuromuscular Diseases

Making room for forbidden thoughts

Touching upon forbidden thoughts
Being in the same boat

Relating my situation to others

Facing similarities and differences
Respecting different needs, values, and ways of dealing

Discovering others’ perspectives

Longing for normalcy

The unknown future

Out-of-class 
23 Videos

In-class
2 h virtual group meetings with 4-5 peers and a facilitator

Diary, Mindfulness-based Stress Reduction, and chat room

4-month period

1st Session
Welcome, introduction, 

and ecomap

Module C
* Invariable losses and sorrow
* What to perpetuate?
* The final time and the future
* Preparation for the next steps
* What to hope?

Module D
* Where to seek help
*where to seek support 
and further information

Module A
Psychoeducation: changes 
in cognition, behavior, and 
language of the person
with ALS

Module B
*Being a relative, new roles and 
responsibilities
*Losing control in everyday life, 
how to cope
*Affected relationship and 
Intimacy

2nd Session
Experienced  exchange on 

topics from 
module A and ecomap

3rd Session
Experienced exchange on topics

from module B

4th Session
Experienced exchange

on topics from 
module C

5th Session
Experienced exchange

on topics from module D, ecomap, 
and goodbye

Datageneration:
Participant 
observations

Figure 2 Table 1 Participant demographics

              (n=19)

Gender       Male     5 
         Female    14

Age        39-50     3 
         51-55     5 
         56-67     7 
         68-74     4

Marital status     Married    19

Occupational status   Working    9 
         Early retirement  10

Trajectory of ALS (years)  0-2     10 
         3-4     3 
         5-8     4 
         9-14     2

ALS-FTD-Q score    22-30     6 
         31-35     5 
         36-40     4 
         41-46     2 
         47-55     1 
         56-74     1

This project was funded by the patient organization the Danish Foundation for Neuromuscular Diseases, The Faculty of Health at Aarhus University and the National Rehabilitation Center for Neuromuscular Diseases.     Conflict of interest: the authors declare no conflicts of interest.
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Aim
To investigate challenges of women with NMD when  
havig to urinate when away from home to gain knowledge 
to target future counselling and to qualify the develop-
ment of a questionnaire survey.

Design and methods
The design was a qualitative interview study guided by 
the interpretive description methodology and Aaron 
Anotnovsky’s theory of Sense of Coherence. 

The study was developed by four researchers and four 
women with NMD.

Twelwe women with neuromuscular diseases (NMD)  
participated in 3 focus group interviews. The  
qualitative analysis showed that physical and functional 
barriers hampered the possibility to urinate when away 
from home due to impaired physical functioning. 

Prolonged refraining from urinating had bodily  
consequences and psychosocial impacts related to  
inconvenience and dependency on relatives, fear of  
stigmatization and impacted dignity, and constant social 
sacrifices when giving up or missing out on participation. 
This entailed obsessive planning ahead, inner  
negotiations, and ‘pee math’ (Figure 1 + Table 1). 

Results

Conclusion
We found that that the challenge of access to adequate 
and equitable sanitation for women with NMDs are not at 
all met in society and that the women consequently  
often have to resort to repressing the fundamental need 
of peeing. The findings will be used in a national survey 
aimed to unfold the problems women with NMDs face. 

Clinical and patient implications

1. Raise political awareness on ensuring accessible  
public disability bathrooms

2. Healthcare professionals play a central role in  
targeting future health professional knowledge and 
counselling on bladder health and f possible solutions

3. Healthcare professionals can ensure available and  
accessible communication and online information on 
possible assistive devices to help voiding

4. The findings will be used to qualify a national  
questionnaire survey aimed to unfold the problems 
among women with NMD and to further test possible 
solutions to help woen urinate when being away from 
home regardless of level of functioning (please see 
poster with study II)

Solutions to bring along when away from home
• Disposable urine absorbing bags
• Stand-to-pee devices (cardboard or silicone)
• Female external catheter
• Urine bags or urine flasks
• Period pants 
• Sanitary towels
• Diapers
• Clothes with elastic waistbands 
• Spray to neutralize smell of urine 
• Salty diets
Stationary solutions when away from home
• Use accessible bathrooms at nursing homes, hospitals, etc.
• Hoist, bucket and bed in the car
• Sizeable bathrooms

Wishes for and thoughts about solutions for the future
• A guide to disability bathrooms across the country
• Bathrooms with beds and/or hoists
• Toilets where the seat can be raised
• A wheelchair seat that can split or be pushed forward
• Top catheter
• Mitrofanoff procedure
• Legal requirement for accessible disability toilets
• More support from local authorities and politicians

Table 2  Solutions suggested during interviews

Impaired Physical Functioning and Contextual Factors

Bodily Consequences from Refraining

NEGATIVELY AFFECTED SENSE OF COHERENCE

Obsessive Planning Ahead Inner Negotiations and ‘Pee Math’

Stigmatization and Impacted Dignity Unavoidable Social Sacrifices

Inconvenience and Dependency toward Close Relatives

Psychosocial impacts related to not being 
able to urinate when away from home  

Physical and functional barriers hampering the 
possibility to urinate when away from home 

Figure 1

Participants (N=12) (%)

Sex Female (n=12) (100)

Age (mean (range) Atrophies (n=3) (25)
Dystrophies (n=4) (33,5)
Neuropathies (n=4) (33,5)
Myopathies (n=1) (8)

Diagnosis Ambulant (n=3) (25)
Non-ambulant (n=9) (75)

Mobility Working full-time (n=1) (8)
Working part-time (n=8) (67)
Disability pension (n=3) (25)

Employment Working full-time (n=1) (8)
Working part-time (n=8) (67)
Disability pension (n=3) (25)

Self-rated experi- 
ence of the problem 
on VAS, mean  
ambulation*

5,5 (ambulant) 
8 (non-ambulant) 

*On a standard visual analog scale (VAS scale) of 1 to 10 (1 
being the least problematic and 10 the most problematic) the 
participants were asked to rate their experience of the problem 
of urinating when being away from home on an average day.

Table 1  Characteristics of participants
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The 12 participants offered specific suggestions for 
solutions which could ease some of the challenges in  
urinating when away from home (Table 2).

Bente Thoft Jensen
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RN, PhD
benjense@rm.dk

World Muscle Society 2023 Congress, Charleston, USA, oktober 2023. 
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COG-02 Reflections of family caregivers and health professionals  
on the everyday challenges of caring for people with ALS  
and cognitive impairments: a qualitative study

The study adds to an understanding of the challenges and 
needs of family caregivers and health professionals and the  
relationship between them. 
Family caregivers found it challenging to cope with the  
complexity of the diseases. They had to constantly adjust their 
lives, dealing with new family roles, coping with inappropriate 
behavior, and navigating through the progression of their  
relative's diseases while collaborating with numerous health 
professionals. The severeness and complexity of the  
diseases made it difficult for the professionals to coordinate 
the care and to collaborate with the families and other 
colleagues. 
Findings point to the importance of a good relationship  
between caregiver and professionals and a need to provide 
support to caregivers through an online palliative rehabilitation 
program that teaches coping strategies for living with a  
PALS/CIs.

To explore experiences of family caregivers of deceased 
PALS/CIs and their health professionals to understand the 
challenges and needs related to their everyday lives and to 
develop a targeted palliative rehabilitation blended learning 
program.

• Family caregivers experience imbalances in their relationships 
due to the gradual loss of their relatives and are challenged by 
the caregiver role with which they have no previous experience.

• Health professionals struggle to support the families while  
maintaining a professional relationship and need specialized 
support and knowledge to meet this challenge.

Results Conclusion

Methods

Aim
Three interrelated themes: “Accepting that nothing else  
matters”, “Adjusting to new roles while balancing”, and  
“Realizing different values in relationships” revealed that  
family caregivers of people with ALS and cognitive  
impairments (PALS/CIs) were constantly struggling to  
understand the meaning and impact of their situation (figure 
1). 

The themes unfold the family caregivers’ difficulties in  
comprehending and managing the challenges of living with a 
PALS/CIs which caused an overall sense of non-coherence in 
their lives. 

The professionals acted as an outside interference in the  
families’ everyday lives while also being a necessary source  
of help and support. This was represented in the themes:  
“Collaboration a balancing act”, “Working in a home of sorrow”, 
and “Coordinating threads to tie”. 

This design was a qualitative interview study guided by the  
Interpretive Description methodology and Aaron Antonovsky’s 
theory of Sense of Coherence.

One focus group and 10 individual semi-structured interviews 
were conducted with nine health professionals and seven family 
caregivers after the death of their relative with ALS/CIs.

Clinical and practice implications

Reflections on everyday challenges and needs of family caregivers and health professionals when coping with a person with amyotrophic lateral sclerosis and cognitive impair-
ments. The figure represents the caregivers (illustrated in the inner circle) interactions with the health professionals, who they regarded as outside interferences in their lives. Figure 1

• It is important that family caregivers and health professionals 
form strong professional relationships to better meet the  
challenges of caring for and supporting a person with ALS/CIs. 

• Family caregivers and health professionals are challenged by  
the trajectory of ALS/CIs and would benefit from getting  
support and knowledge from other health professionals  
through a targeted online palliative rehabilitation intervention. 

• Interventions in an online format offer high flexibility and  
accessibility for family caregivers which may bridge the gap  
between their need for support and lack of time.

• Elements to address when developing a targeted online palliative 
rehabilitation intervention for family caregivers are psycho- 
education, peer-support, and specialist knowledge on changes 
in roles, loss of control, intimacy, preparation for the future,  
coping with loss and sorrow, and taking care of oneself.

The National Rehabilitation 

Center for Neuromuscular Diseases

The National Rehabilitation 

Center for Neuromuscular Diseases

• Health professionals should 
encourage caregivers to make 
use of their social networks and 
inform caregivers about support 
opportunities post 
bereavement such as support 
groups and psychological 
counselling.

• Health professionals may help 
family caregivers gain closure 
and cope better post 
bereavement by offering 
opportunities to talk about their 
experiences of the ALS period.

• During the ALS-period, health 
professionals should 
encourage family caregivers 
and the patient with ALS to 
talk to each other about 
expectations regarding life 
after bereavement. 

COG-04 Being a family caregiver of a patient with ALS: What are 
the experiences and coping strategies post bereavement
Sabina Nikolajevic-Pujic1, Lone F. Knudsen1

1The National Rehabilitation Center for Neuromuscular Diseases, Aarhus, Denmark
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Six semi-structured focus group interviews were conducted with 26 
bereaved family caregivers (all spouses of the deceased). Mean time 
since bereavement was 39.34 mths (range 24-60 mths). The 
methodology used was Interpretive Description and the theoretical 
framework was Antonovsky’s salutogenic theory of Sense of Coherence.

MethodsAim
The aim was to investigate the post-
bereavement experiences and coping 
strategies of family caregivers and the 
types of support that were beneficial.

Sabina Nikolajevic-Pujic
ALS counsellor, RN

The project was funded by Aage and Johanne Louis-Hansen Fond, Familien Hede Nielsens Fond and Dansk Selskab for ALS The authors declare no conflicts of interest

Experiences of the family caregivers in adjusting to the new life circumstances after bereavement 
Caregivers experienced oscillating back and forth between actively reclaiming a life of their own and being preoccupied 
with thoughts and emotions related to the loss of their deceased relative and their experiences during the ALS period. 
Sharing their experiences with empathic family, friends, support groups, or health professionals promoted this 
process and a sense of coherence (SOC) whereas the lack of these opportunities seemed to delay adjustment. Being 
‘granted’ permission to live on by the patient with ALS and other family members seemed to make adjustment easier.

Results

Clinical and practice implications
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Signe Versterre deltog også på International 
Alliance of ALS/NMD Associations, Basel, 
December 2023. Hun var medforfatter på en 
poster, der handlede om et internationalt sam-
arbejde for fysio- og ergoterapeuter. 

Øvrigt

Konsortiedag 2023

Dansk møde i konsortium for neuromuskulære 
sygdomme blev afholdt på Musholm med del- 
tagelse af 55 fagpersoner fra universitetshospi- 
talerne og RCFM. Det var første gang siden 
2018, at det var muligt at afholde konsortie- 
dagen i fysiske rammer, da først COVID og 
senere andre arrangementer havde forhindret 
afviklingen. Programmet havde bl.a. fokus på 
behandlig og kontrol af patienter med Duchen-
nes muskeldystrofi og en opdatering på den 
medicinske pipeline for en række andre diagno-
ser.

Fagkonference, Tromsø

RCFM var stærkt repræsenteret på Fagkonfe-
ransen for arvelige nevromuskulære tilstander, 
som blev afholdt i Tromsø i Norge, hvor  
Charlotte Handberg var med i plalægningskom-
mitteen. 

RCFM var repræsenteret med fire oplæg:  
Ann-Lisbeth Højberg med to opælg om projek-
tet Forældre med muskelsvind,  
Ulla Werlauff om at ældes med muskelsvind og 
Charlotte Handberg om kroniske smerter med 
limb girdle muskeldystrofi. 

Andet

•	 FU er repræsenteret  i det landsdækkende 
forskningsnetværk for Neurosygepleje.

•	 FU var rerpæsenteret i planlægningen af 
NMK Fagkonferencen i Tromsø

•	 FU afholder regelmæssigt Journal Club 
for ph.d.-studerende, som anvender forsk-
ningsmetodologien Interpretive Description 
i projekter, der relaterer sig til rehabilitering

•	 FU deltager i ERN (European Reference Net-
work) netværket i gruppen multidisciplinary 
treatment and care

•	 FU er repræsenteret i Bevica fondens for-
skernetværk 
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Forskningsplan – 2023-2026

FU begyndte i sommeren 2022 arbejdet med at udarbejde en ny forskningsplan for årene 2023-
2026. Forskningsplanen er færdiggjort i  2023, og der er defineret fire strategispor: 

1.	 Vi er eksperter i neuromuskulær rehabiliteringsforskning
2.	 Vi er en naturlig partner i nationale og internationale forsknings- og rehabiliteringsfaglige netværk
3.	 RCFM’s Forskning-Udvikling er kendt i og uden for vores egen organisation 
4.	 Vi arbejder langsigtet for at sikre finansiering af vores forskning

Forskningsplanen relaterer sig til RCFM’s strategi for 2024-2028.

Forskningsplanen kan læses her

Det meste af FU i Oslo, på vej til fagkonference i Tromsø

https://muskelsvindfonden.sharepoint.com/sites/Rcfm/FXDrev/KURSUSPLANL%C3%86GNING/FORSKNING%20OG%20UDVIKLING/Forskningsplan/Forskningsplan%202023-2026/Forskningsplan%202023-2026.pdf

