MUSKELSVINDFONDEN

nvitation til

zerk med SMA d. 29.-31. august
Tiden erinde til at mades til endnu en netveerksweekend i Familienetvaerket Staerk
med SMA.

Familienetveerket erfor familiermed et barn med SMA, som eri medicinsk behandling,
og denne weekend er for bade “nye” og "gamle” familier, som gerne vil mades om
faglige input, sparring og socialt samveer med andre i samme livssituation.

Hvornar: D. 29.-31. august
Tid: KL. 17 d. 29. august til kl. 12.30 d. 31. august 2025
Hvor: Musholm Ferie - Sport - Konference, Musholmvej 100, 4200 Korsgar

Praktisk info: Prisen inkluderer kost, logi, program, muskeltérer. Der vil vaere
sengelinned og handklaeder pa veerelserne.

Kontaktperson fra gruppen: Lisa Roed Schmidt og Laura Bjerglund

Programmet vil bade have feelles opleeg blandt nye og "gamle” familier, men der vil
ogsa veere fokus pa at de nye familier leerer hinanden at kende. Gennem weekenden
star Muskelsvindfondens frivillige Muskeltérkorps til radighed med et fedt
bagrneprogram, for at passe bgrnene, mens foreeldrene kan deltage i de
programpunkter, hvor bgrnene vil kede sig (programmet laegges, nar vi kender
barneflokken).

Harl spargsmaltil weekenden ellertil tilmelding kan henvendes til medlemskonsule
Tine Hgjgaard Ambus, tije@muskelsvindfonden.dk eller tif. 61240239.

| kan tilmelde jer pa linket her

Tilmeldingsfrist senest d. 29. juli 2025

@
M MUSKELSVINDFONDEN



https://muskelsvindfonden.nemtilmeld.dk/136/

MUSKELSVINDFONDEN
Program
serk med SMA d. 29.-31. august
Fredag:
Kl. 15-17: Ankomst og indkvartering
Kl. 17.45: Aftensmad i Restaurant Evald K

Kl. 18.45: Aflevere bgrn til Muskeltererne

KL. 19-20: ”Speeddating” for foreeldre. Med besgg af medlemskonsulent fra
Muskelsvindfonden, Tine

Kl. 20: Mulighed for at magdes og hygge

Lerdag:

Kl. 7.30-9: Morgenmad i Restaurant Evald K

Kl. 9.15: Aflevere barn til Muskeltererne

Kl. 09.30-11.30: Opleeg v. Charlotte Handberg (RCFM) og Peter Born (Rigshospitalet) om SMA
og den medicinske behandling

Kl. 11.45: Frokost i Restaurant Evald K

Kl. 13.45: Aflevere bgrn til Muskeltererne

KL. 14-15: ”Hack” din kommune med chatgbt ved Kare Bjerglund

Kl. 15: Kaffepause

Kl. 15.30-17: Opleeg v. Lisbeth Koed Doktor og Thomas Koed Doktor om Forskning, SMA
Europe og nyt fra Medicinradet, sammen med SMA Netveerket for voksne

Kl. 17.45: Middag med efterfglgende bgrnedisco

Kl. 20: Mulighed for at mades og hygge

Sendag:
Kl. 7.30-9: Morgenmad i Restaurant Evald K
KL. 9.15: Aflevere bgrn hos Muskelterer (husk senest tjek ud af huse er kl.11)
KL. 9.30-11: Opdeltito grupper
1. Foreeldre med skolebgrn/kommende skolebgrn: Opleeg om regelgrundlag og
samarbejde om barn med muskelsvind pa skoleomradet ved Lene Oldenborg Thuesen
2. Foreeldre tilmindre bgrn: Tips og Tricks vi deler med hinanden
KL. 11.15: Evaluering
KLl. 12.30: Barnevenlig frokostbuffet med mulighed for at lave to-go frokost
Pa gensyni2025

*Ret til eendringer af programmet forbeholdes*
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