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Indledning
Denne overenskomst indg8s i henhold til {lov nr. 546 af 24. juni 2005) Sundhedslovens §§ 75,
stk. 3 og 79, stk. 2 mellem Region Midtjylland og Rehabiliteringscenter for Muskelsvind.

§1
Overenskomstens rammer

Stk. 1:

Denne overenskomst omfatter den del af Rehabiliteringscenter for Muskelsvinds virksomhed,
som relaterer til Sundhedsloven.

Stk, 2:

Den gkonomiske ramme for denne virksomhed udmeldes arligt af ministeren for sundhed og
forebyggelse.

Stk. 3:

Rehabiliteringscenter for Muskelsvind har det fulde virksomhedsansvar for at behandlingstilbu-
det under Sundhedsloven drives i henhold til geeldende lovgivning med Region Midtjylland som
administrativ tilsynsmyndighed.

§2

Rehabiliteringscenter for Muskelsvinds behandlingstilbud
Stk. 1:
Rehabiliteringscenter for Muskelsvinds ydelser bestdr af behandlingstilbud til personer med
muskelsvind og andre neuromuskulzere sygdomme. Behandlingstilbudene er naermere beskre-
vet | bilag 1.
Stk. 2:
Patienter henvises i henhold til Sundhedsloven fra hospitaler, praktiserende lzeger eller special
laeger. Henvisnings- og visitationsretningslinier fremgar af bilag 2.
Stk. 3:
Rehabhiliteringscenter for Muskelsvind forpligter sig til at sikre, at den faglige ekspertise og be-
handlingstilbud er pa niveau med den nationale og internationale udvikling.
Stk. 4.
Rehabiliteringscenter for Muskelsvinds Sundhedsfaglige personale forestdr den endelige visita-
tion til og plan for behandling.
Stk. 5
Safremt behandlingstilbudet inden for den virksomhed, som relaterer sig til Sundhedsloven,
2ndres vaesentligt, skal der forinden optages forhandlinger mellem driftsoverenskomstens par-
ter med henblik pd aendring af aftalen,

§3

Indberetning til landspatientregisteret
Stk. 1:
Rehabiliteringscenter for Muskelsvind er forpligtet til Isbende at indberette oplysninger vedrg-
rende patienter behandlet i relation til nasrvaerende aftale til Sundhedsstyrelsens Landspatient-
register (jf. bekendtggrelse nr. 1193 af 7. december 2004).
Stk 2:
Rehabiliteringscenter for Muskelsvind er forpligtet til at sikre, at indberetningen er i overens-
stemmelse med det dataindhold, der er beskrevet i den til enhver tid gaeldende beskrivelse af
"Feellesindhold for basis registrering af sygehuspatienter”, som udfaerdiges af Sundhedsstyrel-
sen.
Stk 3:
Det pahviler Rehabiliteringscenter for Muskelsvind at dokumentere, at indberetningen har fun-
det sted.
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Stk 4:
Indberetningen er fra 1. januar 2010 forudsaetning for afregning med borgerens hjemregion.

g4
Oplysning om behandlingstidspunkt og alternativer til borgeren

Stk 1:
Senest otte hverdage efter modtagelse af henvisningen skal Rehabiliteringscenter for Muskel-
svind oplyse borgeren om behandlingstidspunkt.
Stk 2:
Hvis ventetiden til behandling mv. overstiger 1 maned, pahviler det det Rehabiliteringscenter
for Muskelsvind, som snharest muligt efter modtagelsen af henvisningen at oplyse borgeren om
retten til at vaelge behandling mv. pé et af de gvrige sygehuse, klinikker mv., som regionerne i
faellesskab har indgaet aftale med.
Stk 3:
Rehabiliteringscenter for Muskelsvind oplyser henvisende instans og borgeren om alternative
muligheder. I fgrste omgang bopzelskommunens hospitaler,

§5
Afregning

Stk. 1:
Patientens bop&lsregion betaler for behandling i henhold til naerveerende aftale.
Stk 2:
Betaling sker pd baggrund af fremsendelse af faktura med underbilag ti! patientens bopzalsre-
gion hvoraf hver patient fremgar med reference til henvisningen modtaget fra den henvisende
instans.
Stk 3:
Af fakturaens underbilag skal fremgd patientens navn, adresse, cpr-nr., henvisende instans,
henvisningsdato, hvilken behandling der er henvist til, undersggelses-/behandlingsdato(er),
indleeggelses- og udskrivningsdato, samt den af Rehabiliteringscenter for Muskelsvind udferte
hehandling udspecificeret i overensstemmelse med de i bilag 1 angivne behandlinger og ydel-
ser i gvrigt.
Stk 4.
Endvidere skal Rehabiliteringscenter for Muskelsvinds kontostreng (kentonr.), momsgrundlag
og betalingsdato fremga af fakturaen.

§6

Virksomhedsbetingelser i forhold til Region Midtjyllands tilsynsforpligtigelser
Stk 1:
Rehabiliteringscenter for Muskelsvind har det fulde ansvar for egen virksomhed. Der kan sdle-
des ikke geres krav geeldende mod Region Midtjylland for gkonomiske dispositioner foretaget
af Rehabiliteringscenter for Muskelsvind.
Stk. 2:
Region Midtjylland er tilsynsmyndighed for Rehabiliteringscenter for Muskelsvinds aktiviteter
ag gkonomi i forhold til Sundhedslovens § 79 stk. 3. Budget og regnskab for dette skal god-
kendes af Region Midtjyliand.
Stk. 3:
For ydelser udover den i Sundhedsloven fastsatte ramme indgdr Rehabiliteringscenter for Mu-
skelsvind seerskilte aftaler med eventuelle kunder.
Stk, 4:
Ydelser solgt uden for denne driftsoverenskomst ma ikke indvirke negativt pd ydelserne inde-
holdt i driftsoverenskomsten i forhold til ventetid, kvatitet og lignende,
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Stk. 5:

Region Midtjylland far fremlagt Rehabiliteringscenter for Muskelsvinds samlede budget og
regnskab til orientering.

Stk. 6:

Len og andre ansaettelsesvilkar for Rehabiliteringscenter for Muskelsvinds personale fastsaettes
i henhold til de bestemmelser, som er fastsat i de overenskomster, som er indgaet af Danske
Regioner eller Rehabiliteringscenter for Muskelsvind har indg@et med de forhandlingsberettige-
de personalecrganisationer.

87

Budget betingelser
Stk. 1:
Region Midtjylland fremsender af hensyn til Rehabiliteringscenter for Muskelsvinds bhudgetlaeg-
ning for det kommende &r oplysninger om den gkonomiske ramme for aktiviteterne i relation
til Sundhedsloven inden udgangen af juli maned.
Stk. 2:
Taksten for regionernes benyttelse af Rehabiliteringscenter for Muskelsvinds behandlingstilbud
under Sundhedsloven fastssettes af Rehabiliteringscenter for Muskelsvind og godkendes af Re-
gion Midtjylland i forbindelse med godkendelse af budgettet, Takstudviklingen forudseattes som
udgangspunkt at felge den almindelige p/l-fremskrivning.
Stk. 3:
Rehabiliteringscenter for Muskelsvind fremsender det kammende ars budget for den fastsatte
gkonamiske ramme i relation til Sundhedsloven til godkendelse og det samlede budget for
centrenes virksomhed det kommende ar til orientering inden udgangen af 3. kvartal.

§8

Betingelser for regnskab
Stk. 1:
Det reviderede &rsregnskab for Rehabiliteringscenter for Muskelsvinds behandlingstilbud under
Sundhedsloven fremsendes til Region Midtjylland til godkendelse inden udgangen af maj mé-
ned det fglgende &r.
Stk. 2:
Det reviderede arsregnskab - pategnet af en statsautoriseret revisor - for Rehabiliteringscen-
ter for Muskelsvinds samlede aktiviteter fremsendes til Region Midtjylland til orientering inden
udgangen af maj maned det fglgende ar.

£9

Tilsyn i gvrigt
Stk, 1:
Senest den 21. april, den 21. juli, den 21. oktober og den 21. januar fremsender Rehabilite-
ringscenter for Muskelsvind en oversigt over de enkelte regioners forbrug for ydelser under
Sundhedsloven i foregdende kvartal, samt akkumuleret for det pdgaeldende regnskabsar.
Stk. 2:
Oversigtens opgerelser gar pa sive! aktivitet som gkonomi.
Stk. 3:
1 forbindelse med fremlaeggelse af drsregnskabet afleverer Rehabiliteringscenter for Muskel-
svind en status for kvaliteten af de ydelser, som indgér i de behandlingstilbud, som relaterer
sig til Sundhedsloven,
Stk. 4:
Rehabiliteringscenter for Muskelsvind meddeler pd begaering af Region Midtjylland enhver til-
gangelig oplysning, som har betydning for behandlingstilbudene givet under Sundhedsloven,

§ 10
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Tvist
Stk. 1:
Uoverensstemmelser og generelle forhold mellem regionerne og Rehabiliteringscenter for Mu-
skelsvind vedrgrende denne driftsoverenskomst sgges afgjort ved drgftelse mellem Rehabilite-
ringscenter for Muskelsvind og Region Midtjylland,
Stk. 2:
I tilfzelde af, at der ikke opnas enighed, afgares sagen hos Ministeriet for Sundhed og Forebyg-
gelse,

§ 11
Tiltraedelse og genforhandling

Stk. 1:
Nzervarende driftsoverenskomst hviler pd eksisterende lovgrundlag og traeder i kraft den 1,
januar 2009,
Stk. 2:
Driftsoverenskomstens parter er berettiget til at anmode om genforhandling. @nske om gen-
forhandling fremsaettes med 3 méaneders varsel.

Rehabiliteringscenter for Muskelsvind Region Midtjylland
den / - 200 den/ - 200

Bilag 1: Beskrivelse af behandlingstilbudene
Bilag 2: Henvisnings- og visitationsretningslinier
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Bilag 1: Behandlingstilbud
Overenskomst 2009
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

Konsulentrapport

Formail
Formalet med en Kousulentrapport er at give brugeren et grundlag for at planlegge sin
rehabilitering bedst muligt i samarbejde med alle nedvendige fagpersoner.

Malgruppe

En Konsulentrapport tilbydes nye brugere (bern, unge og voksne) og brugere med en
fremadskridende muskelsvindsygdom, hvor der med kortere interval opstar vasentlige endringer i
livssituationen.

Indhold

En Konsulentrapport er en beskrivelse af brugerens/familiens samlede situation. Den indeholder en
beskrivelse af sygdommens udvikling, den aktuelle situation, hvilke tiltag det vil vare nerliggende
at sectte i vaerk nu, og hvilke tiltag der skal teenkes pa inden for den nermeste fremtid.

Mailene for indsatsen er formuleret af brugeren i samradd med behandlere og skal fungere som et
arbejdsredskab og en checkliste for involverede parter. Malet med den langsigtede beskrivelse af
brugerens/familiens situation er at undgé kortsigtede losninger, som indebarer behov for hyppige
justeringer af hjeelpemidler, behandling og sociale hjzlpeforanstaltninger.

En Konsulentrapport er en plan for en rehabiliteringsindsats og kan dekke over mange forskellige
problemstillinger, som indebarer viden fra personer med forskellig faglig baggrund. Konsulenterne
i RehabiliteringsCenter for Muskelsvind er specialiseret i en reekke sundheds- og socialfaglige
uddannelser med hver deres ekspertviden om felgerne og behandlingen af en muskelsvindsygdom.
Konsulenterne har i svrigt et bredt kendskab til sundheds- og socialvasenets muligheder for
personer med en muskelsvindsygdom.

Metode
RehabiliteringsCenter for Muskelsvinds legelige leder visiterer i samrdd med konsulenterne,
hvornér en Konsulentrapport er relevant,

Efter samtale med brugeren/familien Kklarlagges, hvad der er hovedproblemet og med hvilke
fagpersoner, det vil veere relevant at holde mede. RehabiliteringsCenter for Muskelsvind tilbyder
herefter at koordinere, indkalde og udforme dagsorden til mede med familien, kommunens
sagsbehandlere og reprasentanter fra centret. Smdvanligvis vil der deltage to konsulenter fra
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind.

Efter madet skriver konsulenterne en rapport, som dekker medets indhold, sygdommens
prognose og forslag til indsatsomrider. Rapporten gennemleses for faktuelle fejl af
brugeren/familien, far den sendes til medets deltagere, kontrollerende hospitalsafdeling og
praktiserende laege.
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Bilag 1: Behandlingstilbud
Overenskomst 2009
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

Kurser

1) Brugeruddannelse

Formal

Formélet med Brugeruddannelse er gennem medet med ligestillede at indhente og give information
om relevante emner og at arbejde praktisk og politisk for, at mennesker med handicap opnér den
bedste stotte til at kunne skabe sig et godt liv med muskelsvind.

Malgruppe
Brugeruddannelse tilbydes alle brugere eller parerende til brugere 1 RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind, der deltager i en af Muskelsvindfondens selvhjeelpsgrupper.

Indhold

Nar emner i Muskelsvindfondens selvhjelpsgrupper er af faglig karakter, tilbyder
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind, at konsulenterne en gang arligt kan indga som undervisere i
Brugeruddannelse, der typisk bestdr af et fagligt opleeg og en efterfolgende diskussions- og
sporgerunde.

For at skabe en vellykket rehabiliteringsproces opfordres brugere i RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind til at melde sig ind i og benytte patientforeningen Muskelsvindfondens forskellige
selvhjalpsgrupper. For eksempel forzldregrupper, ungdomsgrupper, aktivitetsgrupper,
lokalgrupper, seniorgrupper og diagnosegrupper. [ selvhjelpsgrupperne sztter brugerne selv
dagsordenen for, hvad de ensker information om, og hvordan der skal arbejdes. Gruppeme atholder
typisk et arrangement en gang érligt.

Metode
Muskelsvindfondens selvhjelpsgrupper arrangerer selv arrangementerne, og konsulenter fra
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind deltager udelukkende som undervisere i dele af et sddant
arrangement. Arrangementsgrupperne retter henvendelse til Muskelsvindfondens
medlemskonsulenter med anmodning om, at en eller flere af RehabiliteringsCenter for
Muskelsvinds konsulenter kan indga som undervisere. RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
prioriterer herefter, hvordan ressourcerne til Brugeruddannelse skal fordeles.
Arrangementgrupperne stir selv for evalueringen af aktiviteterne i selvhjelpsgrupperne. Det sker
typisk ved, at deltagerne ved kursets afslutning far lejlighed til kort mundtligt at tilkendegive deres
indtryk. Desuden afrapporterer kontaktpersonerne i arrangementsgruppen jevnligt deres evaluering
til patientforeningens medlemskonsulenter.
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Bilag 1: Behandlingstilbud
Overenskomst 2009
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

2) Diagnosekursus

Formal
Formélet med et Diagnosekursus er at bibringe den lidt mere erfarne bruger og nermeste parerende
den nyeste viden fra den internationale forskning i netop deres sygdom. Specialiseret viden om en
sjazlden sygdom er et vasentligt aktiv for brugeren i samarbejdet med fagpersoner om behandling
og rehabilitering. Et Diagnosekursus giver desuden brugeren en unik mulighed for
erfaringsudveksling med andre, der lever med den samme sjaldne sygdom.

Et Diagnosekursus udger endvidere et centralt forum for opsamling af viden i
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind.

Malgruppe

Et Diagnosekursus tilbydes bern, unge eller voksne med den samme muskelsvinddiagnose og deres
nre piarerende, mor og far, sgskende, keerester med videre. Kurserne tilbydes brugere, som enten
ikke tidligere har veeret tilbudt et sddant kursus eller nar udvikling i sygdommen ger det relevant.
Hele diagnosegruppen kan inviteres, hvis der for eksempel er sket afgerende nyt i forskningen.
Typisk deltagerantal er 10-30 brugere plus péarerende.

Indhold

Diagnosekurserne satter ofte fokus pa et lille speciale inden for en enkelt sjazlden
muskelsvinddiagnose, for eksempel nye diagnostiske eller behandlingsmassige muligheder. Det
legefaglige indhold fylder meget, men der er ogsd altid andre emner pa programmet; tit emner, som
deltagerne selv papeger.

Metode

Underviserne pa et Diagnosekursus er specialister fra offentlige institutioner og sygehuse
kombineret med RehabiliteringsCenter for Muskelsvinds konsulenter. Det leegefaglige indhold
formidles pa en méde, s alle kan forsté og forholde sig til konsekvenser af den nye viden. Derfor
indlegges der i programmet god tid til, at deltagerne indbyrdes kan diskutere og stille spargsmdl til
underviserne.

Mange gange er der inviteret eksperter pé netop den aktuelle muskelsvinddiagnose fra udlandet, og
nogle gange forudgés et Diagnosekursus af en fagdag for danske specialister og fagpersoner, hvor
der ligeledes sacttes fokus pé en sarlig problematik indenfor en specifik diagnose.

Er der tale om en diagnose, der rammer barn og unge, laves der specielle parallelt forlebende
berneprogrammer, hvis gennemforelse hovedsageligt traskker pé frivillige hjzlpere under ledelse af
en aflonnet berneleder.

Cirka et &r forud for et Diagnosekursus udnzvnes en hovedansvarlig, som beskriver kursets
konkrete formal, legger program og i evrigt i planlaegningen inddrager kollegernes erfaringer,
navnlig i RehabiliteringsCenter for Muskelsvinds forsknings- og udviklingsenhed. Til hvert kursus
nedsattes et team, som bade er sparringspartner for den hovedansvarlige, og som indbyrdes hjzlper
hinanden med praktiske opgaver, supplerende undervisning, mv.

Alle deltagere pa et Diagnosekursus opfordres til skriftligt og/eller mundtligt at bedemme og
kommentere kursets forleb. Efter hvert kursus udferdiger arrangererne desuden en intern
evaluering.

Kurserne afholdes typisk over en weekend og ofte pd Musholm Bugt Feriecenter, som er
Muskelsvindfondens kursus- og feriecenter.
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Bilag 1: Behandlingstilbud
Overenskomst 2009
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

3) Introduktionskursus

Formal

Formalet med et Introduktionskursus er at give brugeren og nzre parerende grundleggende viden
om brugerens muskelsvindsygdom, s vedkommende bedst muligt kan samarbejde med fagpersoner
om sin rehabilitering. Formalet er desuden at give mulighed for at made andre nye brugere, som
man kan stette og dele sine erfaringer med.

Malgruppe

Et Introduktionskursus tilbydes snarest muligt efter, at brugeren, der kan vare et bam, en ung eller
en voksen med en muskelsvinddiagnose, er blevet henvist til RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind. Brugerens nare parsrende vil typisk veere foreldre, saskende, bern, xgtefelle eller
keereste. Typisk deltager 10-20 brugere plus parerende.

Indhold

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind mélretter et Introduktionskursus til brugere, hvis situation
ligner hinanden, og som forventes sammen at kunne bidrage til et udbytterigt kursus. Nogle gange
er der forskellige diagnoser repraesenteret. Kurserne kan mélrettes praecist, fordi
RehabiliteringsCenter for Muskelsvinds konsulenter som regel kender brugerens individuelle
situation i forvejen.

Holdningsbearbejdning er en vasentlig del af undervisningen pé et Introduktionskursus.
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind vil gerne vise, hvordan man kan leve med muskelsvind pa
en positiv made, og selve det at mades med ligestillede udger et vaesentligt leringselement.

Brugerne opfordres til at supplere et Introduktionskursus med deltagelse i medlemsgrupper i
Muskelsvindfonden, og i RehabiliteringsCenter for Muskelsvind folges kurset pd senere tidspunkter
op med tilbud om deltagelse i mere specialiserede kursustyper.

P4 mange introduktionskurser arrangeres der serlige berneprogrammer, hvor bgrn med
muskelsvind og raske seskende falger et seerskilt program, der tidsmaessigt forlaber parallelt med
foreldrenes.

Metode

P4 et Introduktionskursus undervises savel meget detaljeret som meget bredt om muskelsvind,
mange gange ud fra kursisternes egne formulerede ensker og aktuelle behov. Underviserne er
RehabiliteringsCenter for Muskelsvinds konsulenter, erfarne brugere og tit ogsa fagpersoner fra
offentlige institutioner og sygehuse. I berneprogrammerne treckkes der hovedsageligt pd frivillige
hjaelpere under ledelse af en aflennet berneleder.

Cirka et ar forud for et Introduktionskursus udnavnes en hovedansvarlig, som beskriver kursets
konkrete formal, laegger program og i evrigt i planleegningen inddrager kollegernes erfaringer, Til
hvert kursus nedszttes et team, som béde er sparringspartner for den hovedansvarlige, og som
indbyrdes hjalper hinanden med praktiske opgaver, supplerende undervisning, med videre.

Alle deltagere pé et Introduktionskursus opfordres til skriftligt og/eller mundtligt at bedemme og
kommentere kursets forleb. Efter hvert kursus udferdiger arrangererne desuden en intern
evaluering.

Kurserne afholdes typisk over en weekend og ofte pd Musholm Bugt Feriecenter, som er
Muskelsvindfondens kursus- og feriecenter.
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Bilag 1: Behandlingstilbud
Overenskomst 2009
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

4) Patient-Parerende moade

Formal

Formilet med et Patient-Parerende Mude er at sgrge for god information om sygdommen, og at
tilbyde de deltagende en mulighed for at made andre, der stdr i en situation, som ligner deres egen.
Nér en person far muskelsvind, pavirker det hele familien og ofte treekkes der store veksler pé de
pérprende, for eksempel i forhold til praktisk hjelp. Parerende spiller en veesentlig rolle 1
rehabiliteringsforlebet og er helt teet p& de beslutninger, brugeren treeffer i processen.

Malgruppe
Deltagere i et Patient-Pirerende Mode udvalges efter en individuel bedemmelse pé baggrund af
konsulenternes erfaringer fra hjemmebespg og samarbejde med brugerens lokale fagpersoner.

Indhold

Indholdet i undervisningen pé et Patient-Pargrende Made er generel information om de
reprasenterede diagnoser og et vasentligt tema er vejledning i, hvordan man psykologisk handterer
at have muskelsvind. Undervisningen falges ofte op med etablering af netvarksdannende
selvhjelpsgrupper.

Metode

Vi indbyder som regel parerende og brugere lokalt til et aftenmade, som helst skal have forholdsvis
fa deltagere. Konsulenternes rolle er at undervise og svare pa spergsmadl samt fungere som
igangsettere af diskussioner 1 grupper.

Kurserne planlegges ad hoc cirka 3-6 méneder forud for afviklingen. Til hvert kursus udnavnes
en hovedansvarlig, som udferdiger eller opdaterer de enkelte kursers mélbeskrivelser. Den
hovedansvarlige treekker i planleegningsfasen pa kollegernes erfaringer.

Alle deltagere fir ved kursets afslutning lejlighed til kort mundtligt at tilkendegive deres indtryk.
Desuden foretager arrangererne jeevnligt en intern evaluering.
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Bilag 1: Behandlingstilbud
Overenskomst 2009
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

5) Skolekursus

Formil
Formélet med et Skolekursus er at stette rehabiliteringsprocessen i og omkring bern med
muskelsvinds skolegang.

Milet er at videregive, underbygge og udnytte relevant viden, sa ikke blot forezldrene, men ogsa
fagpersoner omkring barnet med muskelsvind, er klaedt pa til at stette barnets rehabiliteringsproces
bedst muligt. Desuden giver et Skolekursus fagpersoner fra skoleme mulighed for at danne netveerk
og drage nytte af hinandens erfaringer og lesningsmodeller. For foraeldrene giver et Skolekursus
mulighed for at leere fagpersonerne bedre at kende til gavn for samarbejdet mellem skole og hjem.

Milgruppe

Typiske malgrupper, som visiteres til Skolekursus er familier med bern 1 folke- eller specialskoler,
og forskellige fagpersoner fra skolen, som er omkring barnet, for eksempel klasselereren,
idratslereren, SFO-paedagogen, personer fra PPR, den praktiske hjzlper, med flere.
Deltagerantallet pa skolekurserne varierer betragteligt.

Indhold

P4 skolekurserne undervises der bredt om de repraesenterede muskelsvinddiagnoser.
Holdningsbearbejdning er en vasentlig del af undervisningen pé et Skolekursus.
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind vil gerne vise, hvordan man kan sikre et positivt skoleforlab
for et barn med muskelsvind.

P4 et Skolekursus arrangeres der typisk seerlige berneprogrammer, hvor skolebern med muskelsvind
folger et serskilt program, der tidsmeessigt forleber parallelt med foraeldrenes.

Metode

Via foreeldrenes oplysninger inviteres fagpersonale pa skolerne. Underviserne pa skolekurserne er
RehabiliteringsCenter for Muskelsvinds konsulenter, erfarne brugere og tit ogsa fagpersoner fra
skoler, der medbringer erfaringer fra tidligere forlgb. I berneprogrammerne trackkes der
hovedsageligt pa frivillige hjalpere og en ansat berneleder.

Cirka et ar forud for et Skolekursus udnavnes en hovedansvarlig, som beskriver kursets konkrete
formal, legger program og i evrigt 1 planleegningen inddrager kollegemnes erfaringer. Til hvert
kursus nedszttes et team, som bade er sparringspartner for den hovedansvarlige, og som indbyrdes
hjzlper hinanden med praktiske opgaver, supplerende undervisning, mv.

Alle deltagere pa et Skolekursus opfordres til skriftligt og/eller mundtligt at bedemme og
kommentere kursets forleb. Efter hvert kursus udferdiger arrangererne desuden en intern
evaluering.

6/22



Bilag 1: Behandlingstilbud
Overenskomst 2009
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

6) Specialkursus

Formal

Formélet med et Specialkursus er at videregive, underbygge og udnytte relevant viden, si brugernes

og deres nermeste pargrende kan treeffe valg i rehabiliteringsprocessen pa bredest muligt grundlag.
Specialkurserne udger desuden et centralt forum for RehabiliteringsCenter for Muskelsvinds

opsamling af viden om brugemes dagligdag.

Milgruppe
Malgrupper for alle bruger — og familiekurser i RehabiliteringsCenter for Muskelsvind defineres via
en individuel bedemmelse. Kurserne mélrettes praecist, fordi konsulenterne 1 RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind oftest kender brugerens individuelle situation i forvejen. Vi inviterer brugere, der
stdr i en sammenlignelig situation, og som forventes at f& udbytte af og bidrage til kurset.
Specialkursernes deltagere har ofte forskellige diagnoser, og ud over brugeren inviteres deres
nere pargrende, mor og far, seskende, karester, med flere. Mange af arrangementemne er
familiekurser, hvor der tilrettelaegges sarlige bernekurser, som afvikles parallelt med
voksenprogrammet. Deltagerantallets storrelse svinger betragteligt, og der er store variationer med
hensyn til afviklingen, bade hvad angér specialkursernes varighed og lokalitet, indhold og form

Indhold
Eksempler pa specialkurser kan veere: Familien i fokus, unge gdende, medre med muskelsvind,
kursus for respiratorbrugere, seniorkursus, indleggelsesdage, sommerskole, med videre.

Alle brugere af RehabiliteringsCenter for Muskelsvind tilbydes en koordineret kursusrekke,
afheengig af brugerens aktuelle behov. Koordinationen foregar for eksempel i forhold til tidspunkt
for diagnosticering, sygdommens udvikling og prognose, forskellige perioders sociale, familizere,
uddannelses- og arbejdsmessige problemstillinger.

Ved siden af det faglige indhold om det aktuelle emne, udger holdningsbearbejdning et vasentligt
lzeringselement i specialkurserne. RehabiliteringsCenter for Muskelsvind vil gerne vise, hvordan
man kan leve med muskelsvind pé en positiv made, og selve det at medes med ligestillede udger et
veesentligt leeringselement.. Brugerne opfordres til at supplere et Specialkursus med deltagelse i
medlemsgrupper 1 Muskelsvindfonden.

Alle deltagere pa et Specialkursus opfordres til skriftligt og/eller mundtligt at bedemme og
kommentere kursets forlagb. Efter hvert kursus udfeerdiger arrangererne desuden en intern
evaluering.

Metode
Nir der viser sig en gruppe, der har et fielles referencepunkt i form af en problematik, alder eller
andet, tilbydes den visiterede malgruppe et Specialkursus. Referencepunktet er naturligvis
afgerende for undervisningens form og indhold. Kurserne skal i stort omfang ses som
modulopbyggede, saledes at de indgar som uddybende opfolgning pa tidligere kurser, som brugerne
har deltaget i.

Undervisere er oftest egne konsulenter, brugere og fagpersonale fra andre offentlige institutioner
og sygehuse. Mange gange arrangeres der parallelt forlebende bgrneprogrammer, der hovedsageligt
afvikles ved hjzlp af frivillige kreefter og en aflennet berneleder.
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7) Temadag for brugere

Formal

Formalet med en Temadag for brugere er at viderebringe grundleeggende viden om specifikke
emner, der knytter sig til muskelsvinddiagnoserne, si brugernes og deres nermeste parerende kan
treeffe valg i egen rehabiliteringsproces pa bredest muligt grundlag.

Milgruppe
Milgrupper til Temadag for brugere defineres via en individuel bedemmelse pé baggrund af
konsulenternes hjemmebesog og samarbejde med brugerens lokale fagpersoner. Kurserne kan
mélrettes precist, fordi konsulenterne i RehabiliteringsCenter for Muskelsvind kender brugernes
individuelle situation i forvejen.

Deltagerantallets sterrelse svinger betragteligt, og der er store variationer med hensyn til
afviklingen, bade hvad angér lokalitet, indhold og form.

Indhold
Nar grupper af brugere stir over for konkrete afgrensede problemstillinger, hvor formidling af
viden kan koncentreres over en enkelt dag, inviterer vi brugeren til at deltage 1 en Temadag for
brugere. Ofte inviteres ogsé pirerende og behandlende fagpersoner til at deltage i temadagene.
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind brugere tilbydes en koordineret kursusrakke, alt athengig
af brugernes aktuelle behov. Koordinationen foregar for eksempel i forhold til tidspunkt for
diagnosticering, sygdommenes udvikling og prognose, forskellige perioders sociale, familire,
uddannelses- og arbejdsmassige problemstillinger, med videre.
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind inviterer brugere, hvis situation ligner hinanden, og som
forventes sammen at kunne bidrage til et udbytterigt kursus. Mange gange er der forskellige
diagnoser reprasenteret.

Metode

P en Temadag for brugere undervises typisk meget detaljeret om et bestemt emne, mange gange ud
fra kursisternes egne formulerede pnsker og behov. Undervisningen sattes ind i et
rehabiliteringsperspektiv for at fastholde brugeren som deltagende medspiller 1 processen.
Undervisere er oftest egne konsulenter, bruger-oplag og specialister fra relevante uddannelses- og
forskningsinstitutioner.

Cirka et halvt ar forud for en Temadag for brugere udnzvnes en hovedansvarlig, som beskriver
kursets konkrete formal, l&gger program og i evrigt 1 planlegningen inddrager kollegemes
erfaringer. Til hvert kursus nedsttes et team, som bide er sparringspartner for den
hovedansvarlige, og som indbyrdes hjelper hinanden med praktiske opgaver, supplerende
undervisning, med videre.

Alle deltagere p& en Temadag for brugere opfordres til skriftligt og/eller mundtligt at bedemme
og kommentere kursets forleb. Efter hvert kursus udfeerdiger arrangorerne desuden en intern
evaluering.

Temadage afholdes som regel regionalt.
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8) Temadag for fagpersoner

Formal

Formélet med en Temadag for fagpersoner er at formidle og kombinere RehabiliteringsCenter for
Muskelsvinds centraliserede viden og brede, landsdeekkende perspektiv med de specifikke,
individuelle muligheder pé lokalt plan.

Herigennem bares ikke blot viden om sjeldne muskelsvindsygdomme og rehabilitering ud 1
lokale behandlingsplaner, men personalet i RehabiliteringsCenter for Muskelsvind bliver samtidig
opdateret om, hvordan der arbejdes og hvilke muligheder, der eksisterer for rehabilitering pa
kommunalt niveau.

Milgruppe

Deltagerne kan eksempelvis vaere sygeplejersker, personale 1 hjemmeplejen, stotte- og
hjelpepersoner, skolelarere, behandlende ergo- og fysioterapeuter, kommunale sagsbehandlere,
leeger, med flere.

Malgrupper defineres via en individuel bedemmelse. Vi inviterer fagpersoner, der har
sammenlignelige faglige udfordringer omkring rehabilitering af personer med muskelsvind, og som
forventes at fi udbytte af og bidrage til kurset.

Ofte inviteres ogsa brugere til at deltage. Deltagerne fir pa denne made mulighed for
erfaringsudveksling i en bredere ramme.

Indhold

P4 en Temadag for fagpersoner undervises pd hajt specialiseret niveau, og det tilstrebes at forega
pa en méde, si de deltagende fagpersoner kan drage nytte af undervisningen i andre sammenhange
end de, der udelukkende handler om muskelsvind. Temadage for fagpersoner kan i mange tilfelde
vecre udgangspunkt for at indgd i erfaringsudvekslende netvark for fagpersoner.

For at en rehabiliteringsproces skal vaere vellykket kreves det, at lokale fagpersoner og
behandlere ud over at veere fagligt opdaterct samarbejder efter samme mal, som er brugerens. Til
nogle temadage inviteres derfor fagpersoner fra sundheds- og socialvasenet og arbejdsmarkedet (il
at deltage sammen.

Holdningsbearbejdning er en vasentlig del af undervisningen. RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind vil gerne vise, hvordan man fagligt set kan handtere rehabiliteringsprocesser pé
brugerens pramisser.

Metode

P4 en Temadag for fagpersoner undervises ofte ud fra kursisternes egne formulerede ensker.
Underviserne er RehabiliteringsCenter for Muskelsvinds konsulenter, erfarne brugere og tit ogsé
specialister fra offentlige institutioner og sygehuse.

Cirka et halvt &r forud for en Temadag for fagpersoner udnavnes en hovedansvarlig, som
beskriver kursets konkrete formal, lagger program og 1 gvrigt i planlegningen inddrager
kollegernes erfaringer. Til hvert kursus nedszttes et team, som bade er sparringspartner for den
hovedansvarlige, og som indbyrdes hjelper hinanden med praktiske opgaver, supplerende
undervisning, med videre.

Alle deltagere p& en Temadag for fagpersoner opfordres til skriftligt og/eller mundtligt at
bedomme og kommentere kursets forleb. Efter hvert kursus udferdiger arrangererne desuden en
intern evaluering.

Temadage for behandlere afholdes typisk pa hverdage og som regel regionalt,

9/22



Bilag 1: Behandlingstilbud
Overenskomst 2009
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

9) Undervisning af behandlere

Formal

I serligt krazvende rehabiliteringprocesser er det af afgerende betydning, at fagpersoner med
forskellig baggrund fir den samme information om brugeren, og at brugeren har godkendt denne
information. Kun herigennem kan behandlingsindsatsen koordineres efter brugeres ansker.

Formélet med Undervisning af behandlere er derfor at baere viden om sjeldne
muskelsvindsygdomme og rehabilitering ud i lokale individuelle behandlingsplaner. Samtidig bliver
konsulenter i RehabiliteringsCenter for Muskelsvind opdateret om, hvordan der arbejdes og hvilke
muligheder, der eksisterer for god praksis i rehabilitering pd kommunalt niveau.

Milgruppe

Ydelsen tilbydes primert lokale fagpersoner til brugere, der star i en serlig vanskelig periode af
rehabiliteringen, for eksempel til personer med diagnosen ALS, eller til nytilkomne fagpersoner i
forbindelse med skoleskift og lignende. Brugeren deltager nogle gange selv i undervisningsforlebet.

Indhold
Deltagerne undervises i, hvordan den konkrete brugers sygdom kan vurderes, og hvordan hjalpen
kan tilrettelegges bedst muligt.

Undervisningen kan mélrettes praccist, fordi RehabiliteringsCenter for Muskelsvinds konsulenter
som regel kender brugerens individuelle situation i forvejen og ofte har varet pd hjemmebesag, og
desuden medbringer et bredt erfaringsgrundlag for, hvordan man har lest lignende problemer andre
steder 1 landets kommuner.

Metode
Undervisning af behandlere sker typisk pa et mede, der varer et par timer en eftermiddag eller aften,
og som afholdes pa brugerens bopzl, eller i umiddelbar nerhed heraf.

Undervisningen sacttes ind i et rehabiliteringsperspektiv for at fremme tvaerfagligheden i
behandlingstilbuddene.

Undervisere er egne konsulenter, der har en bred erfaring med de enkelte diagnosegruppers
specielle behov, og som kan vurdere den aktuelle brugers individuelle behov. Undervisningen
planlagges ad hoc et par méaneder forud for afviklingen.

Ved undervisningens afslutning far deltagerne kort lejlighed til mundtligt at tilkendegive deres
indtryk. Desuden diskuterer konsulenterne med jaevne mellemrum deres interne evaluering af
ydelsen.
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Forlgbsydelser

1) ALS Teammeode

Formal
Formalet med et ALS Teammode er at sikre, at viden og erfaring om ivarksatte behandlingstiltag
hos den enkelte bruger indsamles og formidles videre til relevante fagpersoner.

Malgruppe
Et ALS Teammade tilbydes personer med diagnosen ALS og deres ALS team pé sygehuset.

Indhold
Et ALS Teammade bestar dels af orientering, dels af patientgennemgang.

Orientering kan veere information om, at konsulenter fra RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
har vaeret pi hjemmebesgg, og at der nu er iveerksat hjemmesygepleje eller andet. Eller oplysning
om igangverende projekter som for eksempel en ny informationsfolder vedrerende procedure for
anlaeggelse af mavesonde. Der rapporteres desuden fra relevante konferencer, kurser, med videre.

I patientgennemgangen diskuteres aktuelle behov, og det aftales, hvem der skal flge op pé hvad.
Der orienteres ogsé om nye patienter samt eventuelle dedsfald i patientgruppen.

P4 medet planlaegges tillige eventuelle felles aktiviteter. P& Sjelland aftholdes patient-parerende
meder i samarbejde med nogle af teamene.

Metode

ALS Teammode finder sted i forbindelse med de ménedsmgder, som sygehusenes ALS team
atholder. I medet deltager ALS teamet fra det pagmldende sygehus, ALS konsulenter fra
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind og eventuelt talepedagog eller kommunikations-
hjelpemiddelterapeut.
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2) Boligmede

Formil

Formélet med et Boligmede er at sikre at brugerens nuvarende og fremtidige behov for
tilgeengelighed og for plads til nedvendige funktioner i hjemmet bliver analyseret og beskrevet.
Herunder at der sikres den nedvendige plads til eventuelle hjeelpere og til hjaelpemdler, samt at der
bliver opstillet si konkrete ensker og krav til boligens indretning, at de kan udmentes i et projekt
og/eller i en afprevning i en testbolig.

Malgruppe
Et Boligmede tilbydes brugere, som forventes at fa eller som oplever en hurtig
sygdomsprogression.

Ved komplekse eller vanskelige boligsager, hvor der er behov for konsulentbistand, tilbyder
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind at deltage i et eller flere uddybende boligmeder.

Indhold

Ved et Boligmede informeres brugeren og relevante fagpersoner 1 hjemkommunen om sygdommen
og dens forventede progression, om brugerens forventede fremtidige funktionsniveau, samt om
muligheder og begreensninger 1 lovgivningen om boligindretning,

RehabiliteringsCenter for Muskelsvinds konsulenter rddgiver sdvel brugeren som kommunen og de
involverede fagpersoner. For eksempel ved:

at deltage 1 de forste meder mellem kommunen og brugeren om boligendringer

at gennemse og kommentere plantegninger og et eventuelt udbudsmateriale

at guide (ergo)terapeuten igennem sagsbehandlingsprocessen

at supplere (ergo)terapeuten med information, sd vedkommende kan tilvejebringe det
nedvendige skriftlige grundlag (medereferater, funktionsanalyse, med mere)

at hjeelpe med at gennemlase eventuelle anker af kommunens afgarelser

e at skrive udtalelser

Metode

Et Boligmede foregar i brugerens hjem med deltagelse af brugeren, (i bernesager er bamet som

regel ikke tilstede), brugerens familie, den sagsbehandlende (ergo)terapeut og andre relevante

personer fra kommunen, herunder arkitekt og/eller ansatte i kommunens tekniske forvaltning,

socialrddgiver i forhold til vurdering af merudgifter samt en konsulent, seedvanligvis ergoterapeut,

fra RehabiliteringsCenter for Muskelsvind. Dagsorden udarbejdes i samarbejde med deltagerne.
Et Boligmede visiteres pa feclles visitationsmede 1 RehabiliteringsCenter for Muskelsvind.
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3) Muskulatorium

Formal

Formalet med et Muskulatorium er at underspge brugeren og tale med familien regelmessigt og
systematisk, dels for at rddgive i tide om problemer pd grund af sygdommens progression, dels for
at samle videnskabelige data til at udvikle bedre rehabiliteringsmetoder

Malgruppe
Ydelsen er forbeholdt drenge med Duchennes muskeldystrofi og deres foraldre. De far tilbuddet
inden for det forste &r, efter at de er blevet registreret 1 RehabiliteringsCenter for Muskelsvind.
Ydelsen tilbydes én gang om iret med mindre andet skennes nedvendigt. For ecksempel kan der 1
perioden omkring barnets gangopher eller andre store endringer indkaldes med kortere interval.

I den vestlige del af landet stopper tilbuddet ved 18 ar, og i den estlige del fortsatter tilbuddet til
voksne unge med Duchennes muskeldystrofi.

Indhold

Et Muskulatorium er bade et tilbud om en underspgelse af barnet/den unge og en samtale med
foreldrene/den unge med henblik pd en gennemgang af det aktuelle funktionsniveau og brugerens
livstuation. Undersogelsen og samtalen munder som oftest ud i en anbefaling af ngdvendige tiltag.

Et Muskulatorium varer cirka to timer. Forst er der en felles snak mellem bam, foreldre og
konsulenterne, primert for at hore beskrevet de aktuelle fysiske faerdigheder. Derefter undersages
barmnet af en fysioterapeut, mens en anden konsulent taler med foreldrene. Afslutningsvis setter alle
sig sammen igen for at tale om relevante fund fra undersggelsen samt drage felles konklusioner.

Inden undersegelsen sporges til fysiske ferdigheder, behandling, bandagering, kontroller hos
speciallzeger / fysioterapeuter og evt. sygdomsperioder. Den fysiske undersogelse bestar af tre tests
pd tid (bl.a. gangtest), gennemgang af fysiske funktioner, méling af muskelkraft manuelt og med
myometer, ledmaling, rygundersegelse og undersogelse af siddestillingen og en
lungefunktionsundersagelse.

I samtalen tages emner op, der aktuelt fylder mest for familien. Konsulenterne har et checkskema,
der sporges ud fra under samtalen, men foreldrenc valger, hvad der skal vagtes mest: Aktuelt,
familie, psykisk, ferdigheder, deltagelse, skole, fritid, bolig, praktisk hjelp, hjzlpemidler,
befordring, uddannelse/erhverv/beskeaftigelse, ekonomi.

Metode
For at sikre ensartede underspgelsesforhold af hensyn til opsamlingen af viden udferes et
Muskulatorium kun pa RehabiliteringsCenter for Muskelsvinds afdelinger 1 Arhus og Kebenhavn.

Forud for et Muskulatorium udsendes et skema til familien, hvorpd foreldrene kan skrive deres
onsker for samtalens indhold. Herefter afswttes de fagpersoner, der er nedvendige i forhold til
familiens ensker.

Efter madet laves et kortfattet referat med konklusioner og forslag til videre plan, som udsendes
til familien og til aftalte samarbejdsparter.

Ofte er det nedvendigt cfterfolgende, at konsulenten tager telefonisk kontakt til en
samarbejdspart, hvis nye tiltag ifelge konklusionen skal iverkseattes.
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4) Fysisk status

Formal

Formélet med en Fysisk status er at fa en aktuel og prognostisk fysisk beskrivelse af brugeren, som
kan indgé i brugerens rehabiliteringsplan. En Fysisk status kan tillige benyttes som baggrund for
ansggninger om kompensation for et nedsat funktionsniveau.

Malgruppe

En Fysisk status tilbydes efter visitation til de brugere, bem som voksne, hvor en fysisk status er
nedvendig for at lave en videre rehabilitering. Ydelsen kan ogsé tilbydes med kortere intervaller
som led 1 beskrivelsen af en progredierende sygdom.

Indhold
En Fysisk status bestér af en anamnese med oplysninger om brugerens daglige funktionsniveau og
nuvaerende behandling, en klinisk undersegelse og en dreftelse af forslag til ny eller yderligere
behandling. Den fysiske status beskrives efterfolgende skriftligt, hvor ogsé baggrunden for at udfere
statusen beskrives.

En Fysisk status indgér som led i ydelserne Konsulentrapport og Muskulatorium, men den kan
ogsa vaere en selvstendig ydelse.

Metode
En Fysisk status kan udferes pa RehabiliteringsCenter for Muskelsvind eller lokalt.

Den kliniske undersagelse bestar typisk af en funktionsanalyse, muskeltest, méling af
ledbevagelighed, holdningsanalyse/rygundersagelse, siddestilling og evt. en mling af
respirationen. Inden for hver kategori inddrages de malemetoder, der skennes relevante for den
enkelte bruger 1 forhold til hans/hendes sygdom og funktionsniveau.

Efter undersggelsen beskrives og fortolkes resultaterne med forslag til videre plan.
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5) Hjemmebesog

Formal
Formalet med et Hjemmebesag er at give brugeren et grundlag for at planlegge sin rehabilitering
bedst muligt i samarbejde med alte nodvendige fagpersoner.

Mailgruppe
Alle brugere af Rehabiliteringscenter for Muskelsvind kan efter visitation tilbydes et Hjemmebesag.

Indhold

Ved et Hiemmebesag undersgger konsulenten, hvilke problemer og ressourcer der er i familien. Der
fokuseres ikke alene pé sygdommen og de problemer, som er en folge af sygdommen, men ogsé pé
de ressourcer, der er i familien.

Sammen med familien beskriver og prioriterer konsulenten problemerne og kommer med
lesningsforslag. Konsulenten arbejder videre med de lesningsforslag, som brugeren og dennes
familie bedst kan leve med.

Et Hiemmebesoyg giver mulighed for at registrere boligens indretning, omgivelseme, personens
interesser, praktiske og psykiske problemer.

Det forste Hjemmebesag kan vare langvarigt — mens efterfolgende Hiemmebesog i reglen vil
vaere kortere og i hajere grad fokusere pa feerre problemstillinger. Antallet af Hjemmebesag hos den
enkelte bruger athanger af omfanget af problemer, og hvor godt problemer leses af kommunen og
hospitalet.

Metode
P4 ugentlige mader visiterer RehabiliteringsCenter for Muskelsvinds lzgelige leder i samrid med
konsulenterne til Hjemmebesag.

Det tilstraebes, at der ved det forste Hjemmebesag deltager to konsulenter med forskellig faglig
baggrund fra RehabiliteringsCenter for Muskelsvind.

Efter et Hjemmebesog udarbejder konsulenten et referat eller journalnotat om besoget og de
aftaler, der er truffet mellem familien og konsulenten. I referatet/journalnotatet indgéar en
funktionsbeskrivelse af brugeren og en beskrivelse af de daglige ferdigheder.
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6) Deltagelse i Hospitalskontrol

Formail

Formdlet med Deltagelse i Hospitalskontrol er at sikre, at viden og erfaringer, som henholdsvis
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind og hospitalet har, kan indga i vurderingen af brugerens
behandlings- og rehabiliteringsmuligheder.

Malgruppe

Deltagelse i Hospitalskontrol tilbydes brugere, der ensker det, og hvor RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind samtidig vurderer det som nedvendigt for at 4 relevante aspekter med i hospitalets
eller centrets vurdering.

Indhold
I forbindelse med kontrol pa hospitalet, som oftest finder sted pa en specialafdeling, deltager en
konsulent fra RehabiliteringsCenter for Muskelsvind sammen med brugeren og legen. Efter medet
er der som regel en kort opsamling sammen med brugeren.

[ forbindelse med udskrivningskonferencer kan en konsulent fra centret deltage i et tverfagligt
mgde pd hospitalet.
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7) Made for fagpersoner

Formal
At forbedre koordinering af den aftalte rehabiliteringsindsats mellem de fagpersoner, som er i
kontakt med brugeren.

Milgruppe
Behandlere og konsulenter, som er involveret 1 rehabiliteringsforlabet.

Indhold

Denne madeform uden brugerdeltagelse anvendes for at stette op om behandlingspersonalet og frit
kunne drefte svaere problematikker med henblik pé at tilbyde et bedre rehabiliteringsforleb.

Ud fra den samlede rehabiliteringsplan dreftes den aktuelle situation, og det planlagges hvilke
opgaver de respektive behandlere/konsulenter skal varetage. Desuden aftales rammerne for
fremtidigt samarbejde.

Brugeren orienteres efterfalgende om medets indhold.

Metode

Behandlingsmedet kan iveerksettes efter henvendelse fra brugeren, fra behandlere/konsulenter som
er i kontakt med brugeren, eller efter visitation 1 RehabiliteringsCenter for Muskelsvind.

Mgdet atholdes kun, hvis brugeren har givet sit samtykke.
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8) Psykologbistand

Formal
Formélet med Psykologbistand er at hjzlpe brugeren til at kunne rumme, forstd og handtere aktuelle
problemer relateret til brugerens sygdom og/eller handicaps.

Milgruppe

Psykologbistand kan efter visitation gives til alle brugere 1 RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
og brugerens naermeste parerende. 1 visitationen teegges der vagt pd, om brugerens behov kan
tilgodeses med et af nedenngvnte tilbud. Brugere, der har behov for leengere samtaleforlsb, for
eksempel psykoterapi, henvises til via egen leege at sege psykologhjalp under den offentlige
sygesikring,

Indhold
Psykologbistand kan vare

Et led i en tverfaglig rehabiliteringsproces

Stottende samtaler hvis brugeren er i krise, deprimeret eller angst
Psykologisk radgivning vedrgrende brugerens samspil med sine barn
Psykologisk sparring vedrerende brugerens handtering af aktuelle problemer

Tilbudene koordineres med den statte, som brugeren eventuelt modtager fra andre
konsulenter i RehabiliteringsCenter for Muskelsvind.

Metode

Psykologbistand visiteres p& RehabiliteringsCenter for Muskelsvinds tveerfaglige visitationsmeder.
Efter visitation aftaler brugeren og psykologen selv det videre forlob. Samtaler kan finde sted pé
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind, i et andet medelokale eller i brugerens eget hjem.
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9) Tilpasning af siddeenhed

Formél
Formalet med Tilpasning af siddeenhed er at sikre brugeren s mange frerdigheder, funktioner og
god komfort som muligt.

Milgruppe

Tilpasning af siddeenhed tilbydes brugere, hvor RehabiliteringsCenter for Muskelsvind fir
henvendelse fra lokale behandlere om hjlp til processen. Desuden tilbydes ydelsen til brugere og
lokale behandlere, nar RehabiliteringsCenter for Muskelsvind vurderer, det er vigtigt, at centret
bidrager med dets erfaringer.

Indhold
Med siddeenhed forstis bade el-stol, styreenhed, sde, ryg, armlan, nakkestotte og benstatte
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind deltager i vurderingen af behov og drafier forslag med
brugeren, den bevilgende terapeut og producent af stol og s&edeenhed. De vigtigste emner er:
¢ [unktioner - eksempelvis kereevne, brug af el-funktioner, spisesituation, brug af computer,
forflytning, brug af kolbe
e Undersogelse af kraft og bevaegelighed af relevante muskler og led, kropsstabilitet, ryggen
og nakkens udformning
o Afdekning af smerteproblemer
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind deltager i 1-2 afprevninger for at tilpasse siddeenheden, i
nogle tilfalde er det nedvendigt med flere tilpasninger.

Metode

Den bevilgende terapeut, hjelpemiddelcentral eller brugeren/familien kan henvende sig for at bede
om hjelp til en tilpasning. Hvis brugeren henvender sig, opfordres han til at kontakte sin bevilgende
terapeut med henblik pa at opna bevilling af ngdvendige tilpasninger. Drejer det sig om en ny el-
stol, forseges dette afklaret telefonisk, hvor det er muligt.

Der afholdes efterfelgende mede med deltagelse af brugeren og producent af sezdeenhed og el-
stol. Den bevilgende terapeut opfordres til at deltage. Muodet finder neesten altid sted hos
producenten af seedeenheden.

P4 medet oplyser brugeren om problemer, der er vigtige for tilpasningen. Brugeren underseges,
ofte bide siddende 1 sin nuvarende stol og udenfor stolen. Med baggrund i undersegelsen og
kendskabet til sygdommens udvikling fremleegges forslag til tilpasning. Betydningen af forslagene
droftes med brugeren, og den bevilgende terapeuts accept af aftalte sendringer sikres.

Hvis det er muligt, pdbegyndes tilpasningen, og det videre forleb dreftes med deltagerne. Hvis der
er behov for opfolgende moder, aftales en ny tid.
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10) Skolemoade

Formal
Formalet med et Skolemede er at sikre:
¢ at skolen er velorienteret om de s&rlige behov, som falger af barnets muskelsvindsygdom
e at afklare barnets behov for hjelpemidler og hjzlp 1 skolen samt eventuel serlig indretning
eller adgangsforhold
» atskolen og foreldrene drefter holdninger og afklarer forventninger til for eksempel
deltagelse og praktisk hjelp i skolen
» samarbejde mellem skole, foreldre og socialforvaltningen vedrerende en sammenhangende
indsats, nar der er behov for hjelp bade i skole- og fritid.

Milgruppe
Skolemgde tilbydes elever med muskelsvind, deres foraeldre og skole.

Indhold
Pa et Skolemede gennemgds elevens dagligdag pd skolen, eventuelle problemomrider eller nye
behov. Det kan vare lokaleindretning, behov for hjzlpemidler og computer, samarbejde med den
praktiske hj&lper, organisering af udflugter, lejrskole, med videre.
RehabiliteringsCenter for Muskelsvinds rolle er:
e at veere erfaringsformidlere, herunder at fortalle om god praksis
e at orientere om sygdommen og dens forventede udvikling
¢ at hjzlpe i de sager, hvor samarbejdet mellem familie og skole ikke fungerer
e at veere garant for at alle parter bliver hert 1 processen

Metode
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind deltager i meder pa skolen sammen med familien, lerere,
stattepersoner, Peedagogisk Psykologisk Radgivning og eventuelt kommunens ergoterapeut og
sagsbehandler. RehabilteringsCenter for Muskelsvind deltager ved behov 1 de mader, hvor skolen
indkalder.

Afhengig af hvem, der har indkaldt til medet, orienterer skole eller RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind kort om baggrunden for medet. RehabiliteringsCenter for Muskelsvind tilbyder at
skrive referat fra de skolemeder, vi selv har indkaldt til.
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11) Supervision

Formil
Formélet med Supervision er
» dels at sikre, at fagpersonen (supervisanden), som skal yde stette til brugeren med
muskelsvind, kan agere optimalt ud fra den foreliggende faglige viden vedrerende brugerens
sygdom og handicap (faglig supervision).
¢ dels at hjalpe fagpersonen til at fa afklaret sin faglige rolle og/eller et dilemma i forhold til
den foreliggende opgave, sdledes at fagpersonen kan agere mest muligt objektivt og
folelsesmaessigt afklaret 1 sit samspil med brugeren, de nermeste parerende og det
tvarfaglige team omkring brugeren (procesorienteret supervision).

Malgruppe
Supervision kan gives til alle fagpersoner, der i et vist omfang yder stette, hjelp eller behandling til
personer, som er henvist med legeerklaering til RehabiliteringsCenfor for Muskelsvind.

Indhold

Faglig supervision. En psykolog eller anden faggruppe superviserer en person fra egen faggruppe i
videns og metodemasssige problemstillinger, som er relateret til brugere med sygdomme eller
handicaps, som supervisor har serlig erfaring med. Supervisionen har i dette tilfeelde lighedspunkter
med radgivning og faglig vejledning.

Procesorienteret supervision., En psykolog eller anden uddannet supervisor superviserer en eller
flere fagpersoner (der kan have forskellige faglige uddannelser) i deres samspil med brugeren og de
na&rmeste parerende eller 1 det tvaerfaglige samarbejde omkring brugeren. Supervisionen har i dette
tilfaelde lighedspunkter med coaching. Der kan efterfolgende eventuelt suppleres med rddgivning og
faglig vejledning.

Metode

Supervision visiteres p& RehabiliteringsCenfor for Muskelsvinds tveerfaglige visitationsmeder pi
baggrund af henvendelser fra fagpersoner, der arbejder med personer med muskelsvind, og som er
henvist til centret med leegeerkleering.

Supervision foregir normalt pa de pigaldende fagpersoners arbejdsplads efter en aftale om
generelle betingelser, tidsramme, emner og metode. Fagpersonerne fremlegger deres
problemstillinger og behov, og ud fra dette yder supervisor den fornedne supervision.

Der kan aftales opfelgning, hvis der er behov for dette.
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12) Udtalelse

Formal
Formélet med en Udtalelse er at belyse en konkret ansegning eller anden sagsbehandling ved at
beskrive alle vazsentlige problemstillinger omkring brugerens aktuelle og fremtidige funktionsevne.

Malgruppe
En Udtalelse tilbydes brugere, nir RehabiliteringsCenter for Muskelsvind skenner, at udtalelsen kan
gavne en igangveerende ansegning eller anden sagsbehandling.

Indhold

Indholdet af en Udtalelse aftheenger af det konkrete formal. Der er hyppigt brug for en udtalelse 1
forbindelse med en ansegning om bil, merudgifter, praktisk og personlig hjelp og boligendring.
Udtalelsen beskriver brugerens aktuelle problemstillinger i forbindelse med emnet og hvilke
aendringer, der kan forventes.

Metode

Udtalelsen udferdiges pa baggrund af samtale med og undersogelse af brugeren. Der indhentes
ngdvendige informationer fra samarbejdspartnere og fra tidligere rapporter.
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Henvisning

Henvisning modtages skriftligt via post eller telefax eller elektronisk via journaliseringssystemet
Novax Edifact til lokationsnummer 5790001362041.

Henvisningen skal indeholde stamdata om patienten samt oplysninger om diagnose, hvor og
hvornér den er stillet. Der skal medsendes relevante journaloplysninger.

Visitation

1. Man skal have muskelsvind (neuromuskular sygdom) for at have ret til ydelser fra

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind. Det betyder, at centret kun rehabiliterer personer, som

er blevet diagnosticeret med en muskelsvindsygdom.

Henvisning sker fra praktiserende leege, praktiserende specialleege eller sygehusafdeling.

Endelig visitation foretages af centerets lage eller legelige konsulent.

Efter accept af henvisning meddeles dette til den henvisende instans

Efter visitation har den enkelte bruger ret til samtlige centerets ydelser. Centeret er dog

berettiget og forpligtet til at prioritere brugerne ud fra en behovsvurdering.

Journal oprettes og en af centrets rehabiliteringskonsulenter kontakter brugeren, dels for at

afklare aktuelle behov, og dels for at give mere grundig information om centrets tilbud. Herefter

diskuteres brugerens situation pi et feellesmede, hvor det aftales hvilken ydelse brugeren skal

tilbydes og hvornar. Brugeren meddeles efierfolgende dette.

6. Der udfacrdiges altid en rehabiliteringsplan og brugeren falges 1 et kontinuerligt forlab.

7. RehabiliteringsCenter for Muskelsvind forpligter sig til at etablere et fagligt samarbejde med
hver enkelt kommune og region med henblik p4, at sikre den bedst mulige lobende indsats over
for hver enkelt bruger.
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