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Invitation til det årlige ALS træf og kursus på 
Musholm Bugt Feriecenter 

Weekenden d. 17.-19. september 2021 

 

 

 
På kurset møder du andre ALS-ramte og deres pårørende og hjælpere. 
Dagene er et miks af spændende foredrag og hyggeligt samvær og en 
unik mulighed for at dele erfaringer, skabe kontakter og få et netværk 
med ligestillede.  
 

Programmet er sammensat af  
• Oplæg/foredrag om forskellige emner og 

debat/erfaringsudveksling omkring, hvordan andre tackler de 
mangfoldige problemer, der følger i kølvandet på ALS.  

• Socialt samvær med ligestillede.  
 

Musholm Bugt Ferie-Sport-Konference er særdeles handicapvenligt og 
verdens mest tilgængelige ferie, sport og konferencecenter. Centret 
ligger direkte ud til Storebælt 2 km. nord for Korsør. 
 

Kursusarrangør er ALS Gruppen under Muskelsvindsfonden. 
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Program for Weekenden 

 

Fredag den 17. september 
 

16:00-17:00 Ankomst og indkvartering 
 
For nye deltagere vil der fra kl. 15:00 være mulighed for at mødes med Hanne Stenmose og 
Jette Odgaard Villemoes, som begge har ALS. 
 
Jens Spanfelt, der har arbejdet med ALS området i 15 år som medlemskonsulent, vil også være 

tilstede. Jens vil informere om ALS medlems aktiviteter i Muskelsvindfonden, og han vil give 

en rundvisning på Musholm Ferie-Sport-Konference, til de der ønsker nærmere information 

om stedet. 

 

17:30 Velkomst og praktiske oplysninger 

 

18:00 Middag 

 

19:00 Vi præsenterer os for hinanden 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Herefter aftenkaffe, socialt samvær med sammenrystning og erfaringsudveksling på kryds og 
tværs, hvor det forventes at ”De Garvede ALS`ere” er opmærksomme på nye deltagere og 
tager sig godt af disse. 
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Lørdag den 18. september 

 
08:00-10:00 Morgenmad 

 

10:30- ca. 11:30 Hverdagen og fremtiden set med handicappolitiske øjne 
  
Handicappolitisk konsulent Thomas Krog holder oplæg om aktuelle emner indenfor det 
handicappolitiske område, såsom ALS startpakker (i skrivende stund under behandling i 
Folketinget), BPA-ordningen, merudgifter, respirationsbehandling, rekruttering af hjælpere 
og meget andet. 
 
Der er i øjeblikket virkelig gang i den handicappolitiske debat, og der presses på for at undgå 
nedskæringer og skabe forbedringer. Derfor bliver det et vildt spændende efterår set med 
handicappolitiske øjne. 
 
Efterfølgende vil Thomas Krog åbne for debat af såvel de overordnede diskussioner, som de 
mere borgernære spørgsmål, og han lytter altid med interesse på input om oplevelser fra 
hverdagen. 
 
Hvis du på forhånd har spørgsmål eller problematikker fra din hverdag du gerne vil dele, så 

send gerne en mail til Thomas thkr@muskelsvindfonden.dk   

12:00 Frokost 
 
Efter frokosten er der pause, hvor der er mulighed for at komme rundt i området på Musholm 
og måske en tur ned til stranden ad den kørestolsvenlige sti. 
 

14:00- ca.16:00 Foredrag af forsker og neurolog fra Aarhus universitetshospital 
 
Enten holder Mia Heintzelmann eller Jakob Blicher foredrag om den nyeste viden og 

afprøvning af ny medicin til behandling af ALS (Hvem af dem, det bliver, afhænger af deres 

vagtplan, som de ikke har endnu). 

Foredraget vil søge at belyse følgende emner: 

Hvorfor har Danmark ikke deltaget i flere lægemiddelstudier, og hvad kan vi gøre for at flere 

studier kommer til Danmark? 

I 2020 kom Danmark for første gang i mange år igen med i afprøvningen af ny medicin til ALS. 

Der er endnu ikke resultater af studiet.  

Hvad sker der ellers vedrørende ny medicin til ALS ude i verden? 

 

 

Kaffepause på et passende tidspunkt! 

 

 

  

 

mailto:thkr@muskelsvindfonden.dk
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Efter pausen vil der være oplæg fra en af forskerne om, hvor langt de er nået med 

robotteknologi styret af tankens kraft 

I 2017 startede forskere fra Aarhus Universitet, Aalborg Universitet, Aarhus 

Universitetshospital, Rehabiliteringscenter for Muskelsvind og det svenske firma BioServo et 

samarbejde vedrørende udvikling af hjernestyret robotteknologi.                                            

Projektet, der er støttet af Innovationsfonden, har nu de første resultater klar, og der er gode 

nyheder for anvendelse af hjernestyret teknologi som hjælpemiddel til personer med ALS.

 

Læs mere om neurolog og forsker Jakob Blicher her og hvis der er spørgsmål til forskerne på 

forhånd, så send dem gerne til Jan S. Jensen jan-s-jensen@hotmail.dk, der vil sende 

spørgsmålene videre til de relevante forskere.  

 

http://pure.au.dk/portal/da/persons/jakob-blicher(c81220d9-e0a8-41b8-8045-ef9b80291a7f).html
mailto:jan-s-jensen@hotmail.dk


5. 
 

 
 
18.00 Festmiddag 
 
Spontane indslag til underholdning er velkomne! 
 
Efter middagen samles vi til aftenhygge og socialt samvær, hvor der vil være indslag med 
”Desperate Divas”, som underholder med trestemmig hot swing, hits og smukke ballader. 
  

 
 

Inden vi går til køjs vil Bo Møller Hansen arrangere, at der serveres et lille glas at gå i seng på.  
 
 
 
 

 
Søndag den 19. september 

 
08:00-10:00 Morgenmad 

 

10:30 - ca. 11:00 

Forskningsleder, ph.d. Ulla Werlauff fra Rehabiliteringscenter for Muskelsvind (RCFM), 

fortæller om resultaterne fra deres Covid-19 undersøgelse, som omhandler de 

biopsykosociale konsekvenser, coronaisolationen har haft for mennesker med ALS og 

Muskelsvind.  

11.00-11.30: Opsamling og fælles snak 

Hvordan har de seneste 18 måneder under Corona pandemien påvirket dig?  
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12:00-12:30 ALS i Fokus 

  

Frivilliggruppen ”ALS i Fokus” under Muskelsvindfonden er stiftet af Jette Odgaard Villemoes, 
der selv er ALS-ramt, og Rie Pedersen, hvis bror, Lasse, døde af ALS i 2018. De kæmper for at 
skabe mere opmærksomhed om sygdommen ALS i Danmark.  

Hør om, hvordan de arbejder, og hvad du og andre kan gøre for at hjælpe dem! 

 

12:30-13.00 Evaluering og afslutning 

 
 

Ca.13:00 Hotdogs og afsked/afrejse  
 

 
 
 

Ret til ændringer i programmet forbeholdes! 

 

For yderligere oplysninger og spørgsmål er du velkommen til at kontakte koordinator 

Jan S. Jensen: Tlf. 29 86 09 31 eller Mail: jan-s-jensen@hotmail.dk  

 
 
Vi ønsker alle en god sommer og glæder os til at møde dig! 

 

 
 
 
På Muskelsvindfondens og ALS Arbejdsgruppens vegne 
 

 
Med venlig hilsen  
Jan S. Jensen 
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