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Kjære medlemmer og lesere

Foreningen for Muskelsyke (FFM) er interesseorganisasjonen for muskelsyke i Norge. 

Gjennom 13 fylkesforeninger informerer og hjelper vi muskelsyke og deres pårørende,  
og arbeider for muskelsykes rettigheter og interesser. 

Line Wåler
Informasjons- og  
kommunikasjonsmedarbeider

Telefon: 957 43 307

Telefontid:  
Man. til ons., kl. 11–17

E-post:
line.waaler@ffm.no

Unni Tangerud
Regnskap og medlemsregister

Telefon: 403 29 009

Telefontid:
Man., ons., tors. kl. 9–15

E-post:
unni.tangerud@ffm.no

Kristin M. Gran Rolfsnes
Forskningsfondet/ 
Erik Allums Legat

Telefon: 413 14 046

Telefontid: Tors. 9–15

E-post: fondet@ffm.no

Tollef Ladehaug
Prosjekt- og  
organisasjonsrådgiver

Telefon: 411 90 702 
Telefontid: Man. til fre. 9–15

E-post:
tollef.ladehaug@ffm.no

Ta gjerne kontakt med  
FFM-kontorets ansatte

FFM sprer kunnskap om  
muskelsykdommer og  

muskelsykes livssituasjon, medvirker til 
bedre behandlingsmuligheter og støtter 
forskning omkring muskelsykdommer. 
Foreningen er med i Funksjonshemmedes 
Fellesorganisasjon (FFO) og har søster-
organisasjoner i en rekke land. 

FFM ble stiftet i 1981. Foreningens høye 
beskytter er prinsesse Märtha Louise.

Foreningen for Muskelsyke

Fekjan 7, 1394 Nesbru
Tlf: 411 90 702
E-post: ffm@ffm.no
Internett: www.ffm.no
Bankgiro 7874.06.26255.
Forskningsfondet 1600.47.91197
Org.nr. 870 149 042

I skrivende stund er det varmt og sol i Norge. Sol overalt, hele landet henger helt 
sammen. Savner bare å se ei stor sol på værkartet. Det er det optimale. Yr har 

flere betydninger enn å være et sted på nettet. Jeg føler meg yr av glede over mye. Et 
eksempel er sommerens konsert med Tønes. Til tider kan yr, som småregn, være mer 
passende. Det synes jeg harmonerer godt med tristhet og smerte.

Sommeren bød på gladmeldinger. Medlemmer i FFM fortalte om flotte turer og FFMU 
har hatt ei vellykka Aktiv uke. Andre har kosa seg heime og slappa godt av. Noen har 
fått familieforøkelse. 

Sommeren bød også på triste beskjeder. En var at tidligere leder av sentralstyret Bjørn 
Moen døde. Bjørn var en person som jobbet for våre rettigheter og at vi skulle bidra   
med våre erfaringer i offentlige råd og utvalg. Stor takk til Bjørn. Fred over hans 
minne.

Henger hele FFM-landet helt sammen? Bør det gjøre det? 
En måte å henge sammen på er Muskelnytt. Her presenteres nyheter og erfaringer. En 
annen måte å henge sammen på er sosiale medier. Der kan du skrive hva du synes. En 
tredje måte er å treffe andre i liknende situasjon. Det gir rom for samtaler. Sjekk når 
ditt fylkeslag eller vi sentralt har arrangementer. Mange har nytte og glede av å lese, 
melde eller møtes. Håper noe passer for deg. Send gjerne dine ønsker til oss. 

Jeg opplever at mange medlemmer bruker sine evner og ressurser til beste for seg og 
sine omgivelser. Det blir jeg glad av. 

I september markerer vi verdensdagene for Duchenne og for Limb Girdle. Vi vil sette 
fokus på at forskjeller beriker hele samfunnet. Vi vil fortelle om liv som leves litt anner-
ledes, og at det må være plass til forskjeller. 

Tone I. Torp
Leder i FFM
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MUSKELNYTT

5	 	 NÅR LIVET SNUS PÅ HODET 
Pappaen til Therese var en mann 
som alltid var vant til å stå på. Så 
ble han muskelsyk.

6		  SUPERAKTIV UKE I SPANIA 
FFMU arrangerte Aktiv Uke i 
Spania for første gang. Det ble en 
fantastisk tur.

10 JUBILEUM FOR  

ALLUMS LEGAT 
Nesten to millioner legatkroner 
er utdelt siden legatet ble oppret-
tet i 1995.

12	EKSTREME – OG MUSKELSYKE 
Seks ungdommer fra Møre 
og Romsdal deltok på Ek-
stremsportveko i sommer.

14	STÅSTOLER TAR BARN  

PÅ ALVOR 
Å stå er bra. Håkon Bertelsen 
brenner for manuelle rullestoler 
med ståfunksjon..

15	TONES BESTE FOTOTIPS 
Tone Edvardsen er vår skribent 
på ”Smarte Ting”. Og en strålende 
hobbyfotograf!

19	ØYVIND – ET ENESTÅENDE 

EKSEMPLAR 
– Jeg er en blanding av maskin og 
menneske, sier Øyvind (44). – Og 
digger meg sjøl.

22	TA VARE PÅ TÆRNE DINE! 
Christer Alvær kunne mistet alle 
tærne på høyre fot. Heldigvis red-
det han fire.

Innhold

12  Ikke handikappet 
– bare helt rå!
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– Gjør det beste ut av livet!

✳ Tekst og foto: Bernt Roald Nilsen

Bjarthild Slagnes har vært leder i 
FFM i Møre og Romsdal i to perio-
der. Først tok hun tak noen år som 

leder da fylkeslaget ble etablert i 1990. Så 
trakk hun seg ut en periode. For tre år si-
den sa hun ja til å bli valgt igjen. Et viktig 
incitament var å vise folk at det går an å 
være aktiv på sin egen, tilpassede måte og 
bli gammel med en muskelsykdom. Tre 
barn, åtte barnebarn og to oldebarn er 
levende bevis.

I spalten Min Mening skal ordet være fritt og konstruktivt. Muskelnytt lar i 
hvert nummer medlemmer snakke ”rett fra levra”.  Denne gang lar vi Bjarthild 
Slagnes, leder i FFM i Møre og Romsdal, slippe til.

Hun er hundre prosent klar over at det finnes vonde 
diagnoser blant muskelsyke. Nettopp derfor er hjerte-
saken å gjøre det beste ut av livet.

Aktiv Livshjelp
– Personlig er jeg ikke så opptatt av det 
med diagnoser. Min viktigste leveregel 
er å gjøre det beste ut av livet, uansett di-
agnose. Flere muskelsyke klarer å leve et 
mer eller mindre normalt liv, og det fin-
nes etter hvert veldig mange hjelpemidler 
som bidrar til at vi kan leve aktivt. Når 
Aktiv Dødshjelp blir diskutert, tenker jeg 
ofte på hvorfor vi ikke er mer opptatt av 
Aktiv Livshjelp, sier Bjarthild, som har 
diagnosen SMA Type 3.

Ekstrem Livshjelp
Når seks ungdommer fra Møre og 
Romsdal deltok i Ekstremsportveko på 
Voss i sommer, var det Bjarthild som tok 
initiativ. Moren hennes er fra Voss, og 
hun hadde opplevd dette på nært hold 
flere ganger. Ungdommene gruet seg så 
tårene rant, men gjennomførte blant an-
net tandemhopp i fallskjerm. Bjarthild er 
imponert over ungdommene, og glad for 
at fylkeslaget har så god økonomi at de 
kunne sponse turen, både opphold og ak-
tiviteter, for de seks med sine assistenter. 
Et fantastisk eksempel på Aktiv Livshjelp. 

Må koble folk
– Det er viktig å koble folk, sier hun på 
spørsmålet om det er andre ting hun 
brenner for. Likepersonsarbeid kaller 
noen det, og Bjarthild sitter da også i 
Likepersonsutvalget i vår forening. Når 
du får en diagnose, skal det være enkelt 
å bli koblet til en annen som har samme 
diagnose. Hun tenker ikke bare på det 
medisinske, men også det sosiale. Når 
FFM i Møre og Romsdal har arrange-
menter, er hun opptatt av at det skal 
være tid til å snakke sammen og utveksle 
erfaringer i tillegg til eventuelle faglige 
bidrag. Når laget arrangerer kurs i Molde 
18.-20. september, skal det være hyggelig 
i tillegg til faglig.  

Den gode drømmen
– Jeg opplever at vi i FFM er en stor fa-
milie, og den følelsen er god. Foreningen 
drives godt, og den store drømmen som 
er lansert i år om et eget leir- og ferie-
sted der det meste er tilrettelagt, er helt 
fantastisk. Den drømmen dukker stadig 
opp inne i meg. Tenk om vi kunne klare å 
realisere en sånn drøm!
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✳ Tekst: therese.aalberg@gmail.com

År som har gått fort og har snudd 
alt på hodet. Jeg ble sint, lei meg, 
begynte å søke råd på nett, fortvi-

let, redd, klarte ikke å forstå. Å se pappa 
bli syk på denne måten, håpløsheten, 
frustrasjonen, alle tankene, sorgen, har 
vært tøft. Vi fikk beskjed om at det ikke 
finnes noen medisin. Det føltes urettfer-
dig, teit, uvirkelig. 

De tøffeste jeg kjenner
Det har tatt tid å innse, noe vi fortsatt 
jobber med. Jobben måtte han fort slutte 
i da kroppen begynte å svikte. En kropp 
som alltid har vært glad i fysisk aktivitet, 
en mann som alltid har stått på. Paradiset 
vårt, hytta, måtte selges, ny bolig er under 
bygging. Ting har skjedd fort, og det har 
vært tøft for alle, særlig mine foreldre. De 
er de tøffeste personene jeg kjenner, og 
jeg ser veldig opp til dem. De finner en 
styrke sammen som er fantastisk. Det er 
opp og frem som gjelder. 

Fokus på mulighetene
Jeg er takknemlig. Takknemlig for at jeg 
har en familie som står sterkt sammen. 

Takknemlig for at mamma og pappa 
prøver å se alle mulighetene, og ikke 
har fokus på hindringene. Det har vært 
mange tårer og mye fortvilelse, nye og 
store utfordringer, men nå også en glede 
over at de skal få flytte inn i nytt hus hvor 
ting er lagt til rette. 

Mamma ved hans side
Pappa har vært tøff og begynt å ta i bruk 
hjelpemidler som rullestol, så de kom-
mer seg mye ut, som de alltid har elsket. 
Mamma har oppmuntret han til å se 
muligheter. Hun har stått stødig ved 
hans side hele tiden, og funnet en styrke 
som er fantastisk. Det har vært mange 
terskler, store utfordringer, mange som 
stiller spørsmål, slik vil det også være i 
årene fremover. 

Et nytt perspektiv
Å leve i nuet og gripe hver eneste dag er 
viktig. Livet vårt har fått et nytt perspek-
tiv. Vi skal stå sammen, og min bror og 
jeg, med våre familier, vil alltid være her 
for støtte og hjelp. Det er opp og frem 
som gjelder, sammen skal vi klare dette. 
Å få en slik beskjed er uvirkelig, men livet 
vårt er virkelig.

Verdens beste pappa
Vi har alltid hatt et tett forhold i min fa-
milie, og det er jeg takknemlig for nå. Vi 
kan ikke forstå hva pappa går gjennom, 
fysisk og psykisk. Det er han som kjenner 
det på kroppen. Men vi kan forstå at det 
er tøft å få snudd livet på hodet. Frustra-
sjonen over å ikke klare, sorgen, fortvil- 
elsen. Min pappa er verdens beste pappa 
selv om han ikke klarer alle de fysiske 
ting han klarte før. Han er fortsatt veldig 
sterk i mine øyne, enda sterkere enn før.

Mottoet er opp og frem
Jeg ville dele disse tankene fordi det er 
tøft å få en slik beskjed, både for den det 
gjelder og også familien. Man vet ikke 
hvordan man skal håndtere informa-
sjonen og hvordan man skal gripe tak i 
situasjonen. Man kjenner på en hjelpes-
løshet og har ikke svar, men vil så gjerne 
hjelpe. Å være forståelsesfull, gi tid, ta 
seg tid til å tørre å kjenne etter, tror jeg er 
viktig. Det er psykisk knalltøft og ingen 
fasit på hvordan man skal håndtere en 
slik situasjon, men jeg tror det er viktig 
å holde et positivt fokus, og lete etter 
løsninger. Mottoet opp og frem står sterkt 
hos oss.

Når pappa blir syk:

En datters tanker
Noe var galt, virkelig galt, men hva? Undersøkelser, redsel, 
legebesøk, spesialister... Min far fikk diagnosen inklusjons-
legememyositt for et par år siden. 

Therese Aalberg og familien hennes. Foto: privat
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I skrivende stund sitter jeg på Sol- 
gården i Spania og nyter varmen. Jeg 
er på Aktiv Uke. Først og fremst vil 

jeg gi en stor hyllest til Aktiv Uke-komi-
teen, som har gjennomført en fantastisk 
uke! Det ble sagt under evalueringen at 
uten foreningen hadde mange ikke hatt 
mulighet til å reise til Syden på grunn 
av økonomi og vanskeligheter i forhold 
til tilrettelegging. Det er litt skummelt å 
reise på ferie uten å vite om det er tilret-
telagt. Så takk for en flott uke til komi-
teen og alle deltakere som gjorde det til et 
uforglemmelig minne. 

FFMU har også planer for høsten. Vi skal 
gjennomføre vår årlige styremøte- tur i 
september, og vi skal ha et kurs med te-
maet “Sex og samliv”. Håper jeg ser man-
ge kjente og nye fjes når den tid kommer. 
Det er herlig med ferie, men det skal bli 
godt å komme inn i hverdagsrutiner 
igjen, også. 

Med vennlig hilsen
Line Nordal
Leder, FFMU
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Line Nordal, leder FFMU

NYTT FRA FFMU

Aktiv uke 2015: 
Sol, sommer og sand mellom tærne 

Aktiv Uke 2015 ble arrangert på Solgården i Spania 
med 25 deltakere, 20 personlige assistenter og 7 
fellesassistenter. Vi fikk kjenne varme, bade, shoppe  
og utforske noe av det Costa Blanca har å tilby.

Arbeidet med Aktiv Uke 2015 
startet allerede få uker etter at 
Aktiv Uke i 2013 var gjennom-

ført. Nå med ny, motivert og arbeidslys-
ten komité. Målet var å få til sommerleir 
i Syden, og valget falt på norskdrevne 
Solgården i Villajoyosa utenfor Alicante. 
Her møter man god tilrettelegging, 
tilnærmet norsk standard, trygge rammer 
med helsepersonell som snakker norsk, 
og ikke minst muligheter for aktiviteter 
både på Solgården og i nærmiljøet. Alt i 
stabilt og varmt sommervær!

En gira gjeng
Tirsdag 4. august var det tid for å reise, 
og tre spente gjenger møttes rundt om i 
Norge, klare for en uke på leir sammen 
med andre likesinnede. Aktiv Uke ble 
gjennomført 4.-11. august, en uke alle 
hadde gledet seg veldig til. En gira gjeng 
hadde pakket sommerklær, og var klar 
for en uke med intens varme, klorbading 
og brunfarge på kroppen. 

Herlige Solgården
Onsdag sto det lite på programmet, 
annet enn å hvile ut etter reisen og bli 
kjent med de 50 andre deltakerne. Noen 
var ekstra slitne etter en lang reise og 

ankomst midt på natten, da det ble mye 
venting på bagasje og rullestoler på 
flyplassen. Solgården er ikke lite, det tar 
litt tid å få oversikt, men stort sett full til-
gjengelighet for rullestolbrukere overalt, 
også de tre bassengene, gjorde at vi hadde 
nok å finne på.

Magiske Villajoyosa
Torsdag tok noen turen til stranden, 
mens andre fikk muligheten til å trosse 
varmen for å utforske markedet. På stran-
den var det tilrettelagt med rampe hele 
veien ned til strandkanten, flytestoler og 
hjelp fra Røde Kors. De fleste badet i sjø-
en som var perfekt for nedkjøling, mens 
andre satt på land og nøt varmen. Noen 
sjekket markedet i magiske Villajoyosa i 
forbindelse med strandturen. 

Turistbyen Benidorm
Fredag sto utflukt til Benidorm på pla-
nen. Byen har 69 000 innbyggere og er en 
av Costa Blancas turistbyer. De enorme 
strendene, skyskraperne, utallige hotel-
lene, og nattelivet gir assosiasjoner til 
New York og Manhattan. Bussene satte 
oss av, og vi dro hver for oss. Noen shop-
pet, noen tatoverte seg, og noen vandret 
rundt i skyggen siden det var en varm 

✳ Tekst: Ingebjørg Larsen Vogt, Line Nordal, Randi Nordnes og Gustav Granheim
✳ Foto: Ingebjørg Larsen Vogt, Randi Nordnes, Lin Christne Solberg, Line Nordal, 

Joakim Larsen og Bernt Roald Nilsen
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Aktiv uke 2015: 
Sol, sommer og sand mellom tærne 

dag. Vi avsluttet dagen med pokerturne-
ring i regi av Roar Aspås, der Lin Chris-
tine Solberg viste Girlpower ved å bli den 
soleklare vinneren.

Poker og Solgårdsleker
Lørdag ettermiddag sto Solgårdsle-
kene for tur. Det ble boccia, minigolf 
og rebusløp. På slutten av dagen ble det 
premieutdeling fra pokerkvelden og 
Solgårdslekene. Vinnere av Solgårds- 
lekene ble Kristina Nilsen, Line Nordal 
og Gabriel Wilhelmsen Hoff. Lin Chris-
tine Solberg var vinner av pokerkvelden, 
men siden hun sitter i komiteen gikk 
premien til Kenneth Klyve på andreplass. 

Flotte Terra Mitica
Søndag ettermiddag stod fornøyelses-
parken Terra Mitica for tur. Terra Mitica 
ligger ti minutters busstur fra Solgården, 
og denne dagen var heldigvis ikke av 
de varmeste, så det ble en fartsfylt dag. 
Parken er inndelt i fire temaer: Hellas, 
Egypt, Romerriket og nye Iberia. De 
ulike regionene i parken var godt skildret 
angående stedene de skulle forestille og 
inneholdt mye moro. Etter en avkjølende 
start i Egypt, gikk vi videre for å få et 
adrenalinkick, før vi møttes til middag. 
Etter middag var det en sliten gjeng som 
kom hjem til Solgården og nøt kvelden 
foran bassenget med åpen mikrofon og 
hattekonkurranse. Linn Marie Talsethag- 
en og Ingebjørg Larsen var tøffe nok til å 
innta scenen med en nydelig sang. Erik 
Bøe fikk diplom for deltakelse i hattekon-
kurransen. 

Formiddagskurs
Vi hadde små minikurs noen av formid-
dagene. Temaer var ”Å leve med assis-
tanse”, ”Veien mot arbeidslivet” og ”Sex 
og sånt – om seksualitet med fokus på 
mennesker med funksjonsutfordringer”. 
Siste kvelden ble avsluttet med felles inn-
marsj til matsalen til låten Viva España, 
der spansk tapas og paella sto på menyen, 
før Jørn Hoel holdt konsert. Høydepun-
ket var et synkronsvømmingshow i regi 
av Lin Christine Solberg og fellesassistent 
Carina Monstad. 

Mange å takke
Å dra til Spania som gruppe med spesi-
elle behov er ingen lett oppgave logistisk 
sett. Det er begrenset hvor mange rulle- 
stoler et fly og en buss har plass til, og alt 
koster mer. Som økonomisk ansvarlig for 
leiren var det en utfordring for FFMU 
å stå eneansvarlig med sin begrensede 
økonomiske ryggrad. Alle kluter ble satt 
til, og tross lavere støtte fra FFM sentralt 
på grunn av nye regler gikk det etter mye 
jobb og tålmodighet godt til slutt. En stor 
takk til FFM i Møre og Romsdal, som 
trodde på prosjektet og gikk inn med 

støtte i en kritisk fase. Vi vil også takke 
Erik Allums Legat som støttet oss med 
kr 10000,- hver for tre med Duchenne 
Muskeldystrofi, Wenche Foss’ Minnefond 
som støttet ledsagere og Dedicare Assi-
stanse for støtte og sponsing. Selvsagt vil 
vi takke alle medlemmer som selger lod-
dene de mottar fra FFM – det var sterkt 
medvirkende til at Aktiv Uke ble en 
realitet. Til slutt må heller ikke Likeper-
sonsmidler fra FFM og FFMU, FFMUs 
velferdsmidler og sommerleirstøtte fra 
Bufdir glemmes – det var en uvurderlig 
støtte, alt sammen!

Dyktig komité
Det som begynte som et pilotprosjekt 
resulterte i en sommerleir som vil bli 
husket lenge. Vi takker komiteen med 
leder Gustav Granheim, Lin Christine 
Solberg, Cecilie Thommessen, Svenn-
Olav Frogner og Mariell Olsen for utrolig 
god planlegging, og deltakerne for en vel 
utført leir. Vi har blitt enda bedre kjent 
med nye og gamle ansikter, og gleder 
oss til Aktiv Uke i 2017. Tusen takk for 
denne gang!



LIKEPERSONSSTOFF
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Samtaler over et pizzastykke

Familieliv kan være stressende. Uansett hvor 
mange familiemedlemmer man har i sin familie, 
er timeplanen som oftest fylt til randen. 

✳ Tekst: Guro Skjetne

Noen skal hit mens andre skal dit, 
middag skal lages og alle skal føl-
ges opp både på det ene og andre 

området. Eller kanskje det er tvert om? 
Føler du at dere gjør for lite, at dere burde 
være med på mer, engasjere dere mer 
aktivt, men at kreftene ikke rekker til? 
Kjenner du på dette, kan det også være en 
stressfaktor i hverdagslivet.

Treffe andre familier?
Hva med å stresse ned, ta med deg fa-
milien på pizzarestaurant og møte andre 
familier, helt uformelt. Få pratet om 
utfordringer med noen som har erfa-
ringer – og kanskje noen gode råd med 
på veien. Fylkeslaget eller likepersoner 
kan invitere til en slik samling. Kanskje 
er dere noen familier i FFM som kjen-
ner hverandre, og som kan tenke dere å 
møtes slik?

Erfaringsutveksling
Dere kan møte andre i samme situa-
sjon, eller kanskje noen med helt andre 

utfordringer i hverdagen. Uansett er fel-
lesfaktoren erfaringsutveksling, alle sitter 
med erfaringer andre kan dra nytte av. 
Noen eksempler på tema man kan snakke 
om er hvordan organisere hverdagen, 
hjelpemidler, assistanse, ferie og fritid, 
rehabilitering, trening og ellers alt man 
ellers måtte komme på. Det er ikke bare 
voksne som har nytte av slike samlinger, 
barn har også godt av å møte andre barn 
som er i samme situasjon. Både det å 
være muskelsyk og pårørende kan være 
ensomt, det er sjeldent det bor andre 
muskelsyke i nærheten. 

Lavterskeltiltak
Å møtes på denne måten kalles ”et lavter-
skel likepersonstiltak”. Slike tiltak krever 
ikke mye planlegging eller organisering, 
samtidig som terskelen for å delta er lav. 
Samlingen må ledes av en likeperson. 
Lurer du på hvem som er registrert som 
likeperson i ditt fylke, tar du bare kontakt 
med fylkesstyret. De hjelper til om noen 
ønsker å starte pizzakvelder, og siden 
slike tiltak gir poeng, vil det også være 
mulig å få dekket utgiftene til maten.

Om Likepersonsaktiviteter 
skriver Bufetat:

§ 7 Likepersonsaktiviteter:
”Med likepersonskurs menes en 
tidsavgrenset aktivitet med peda-
gogisk innhold. Det gis poeng per 
dag kurset gjennomføres, jf. § 11. 

En kursdag må ha en varighet på 
minst 2 ganger 45 minutter med 
minimum 5 deltakere inklusive 
kursleder. 

Med samtalegruppe og aktivitets-
gruppe menes en tidsavgrenset 
og temabasert samling ledet av en 
likeperson. Det gis poeng pr. dag 
samtalegruppen møtes og aktivite-
ten gjennomføres.”

Foto: Colourbox

Foto: Colourbox



DIAGNOSE er en ny fast spalte i 
Muskelnytt. I samarbeid med  
Nasjonal interessegruppe for 
nevromuskulære sykdommer vil 
vi informere om en ny diagnose i 
hvert nummer av Muskelnytt.  
Denne gangen tar vi for oss nevro-
fysiologiske undersøkelser.

DIAGNOSE

Diagnostikk av muskelsykdommer:

Bruk av nevro- 
fysiologiske  
undersøkelser

✳ Tekst og foto: Bernt Roald Nilsen

Kristin Ørstavik er nevrolog og 
klinisk nevrofysiolog ved Oslo 
Universitetssykehus, og leder av 

EMAN (Enhet for medfødte og arvelige 
nevromuskulære tilstander) som inngår 
i NMK-samarbeidet. Nevrofysiologiske 
undersøkelser er fortsatt viktige selv om 
fremskritt innenfor genetikk og tolkning 
av muskelbiopsier gir en mer spesifikk 
diagnostikk. Hva er egentlig en nevrofy-
siologisk undersøkelse? Hva er formålet? 
Og hva er nytteverdien?

EMG og nevrografi
– Formålet er å undersøke om pasien-
ten har intakte, tykke nervefibre, både 
utoverledende (til muskler) og innover- 
ledende (sensorikk). Ved nevrografi 
setter vi svak strøm i huden over ulike 
nerver i armer og ben, og registrerer fra 
muskelen ved hjelp av en elektrode vi 
fester til huden. Vi setter også strøm i 
huden og registrerer i huden over visse 
nerver for å se hvordan de sensoriske 
nervene svarer. Ved EMG stikker vi en 
tynn nål inn i muskler i armer og ben 
og registrerer den elektriske aktiviteten 
fra musklene. Disse undersøkelsene er 
objektive, og det er selvsagt en fordel, sier 
Kristin Ørstavik.

Løper ingen risiko
Pasienten bedøves ikke, og det er abso-
lutt best om den som undersøkes kan 
samarbeide under undersøkelsen. Det er 
ingen risiko for varige skader, men man 
kan få noe smerter i musklene der nålen 

har vært. Under selve undersøkelsen 
opplever de fleste noe ubehag, både ved 
EMG fra nålestikket og nevrografi under 
strømstøtene, ifølge Ørstavik.

Fortsatt anerkjent
Nevrofysiologiske undersøkelser er 
fortsatt en viktig del av diagnostikken 
når man skal avgjøre om sykdomstil-
standen primært rammer nervene eller 
om den sitter i musklene. Når tilstanden 
affiserer overgangen mellom nerver og 
muskler, som ved Myasthenia Gravis, 
kan nevrofysiologi være særlig viktig i 
forbindelse med utredning av pasienten. 
Er det en kjent arvelig sykdom i familien 
som forklarer symptomene, gjør man 
genetisk testing og trenger vanligvis ikke 
nevrofysiologisk undersøkelse. Nevro-
grafi og EMG kan også være svært viktig 
i diagnostikk av nyfødte og spebarn med 
alvorlige symptomer på muskelsykdom-
mer for å avklare videre utredningsforløp 
og eventuell behandling. 

Se resultatene i sammenheng
– Undersøkelsene krever ofte noe etter-
arbeid, og pasienten får derfor ikke vite 
resultatet av nevrofysiologien. I stedet 
sendes en rapport til legen som har bestilt 
undersøkelsen. Det vi finner ved EMG og 
nevrografi, blir derfor en del av grunnlag- 
et som legen baserer seg på for å komme 
frem til riktig diagnose. En normal EMG 
og nevrografi trenger ikke bety at det ikke 
er en muskelsykdom. EMG kan noen 
ganger også være til hjelp for å bestemme 
hvilke muskler det er hensiktsmessig å ta 
biopsi fra, sier Kristin Ørstavik.

Nevrofysiologiske undersøkelser er ofte en del av utredning av  
muskelsykdommer. Blodprøver, muskelbiopsi og genetisk utredning  
er andre sentrale faktorer. 
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Nevrolog og klinisk nevrofysiolog Kristin 
Ørstavik
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Erik Allums legat for Duchen ne muskeldystrofi 20 år
Legatet ble opprettet i 1995 av Kåre Allum, far til Erik. Den generøse  
gaven på kr 2.500.000 ble gitt til utvikling av ny viten om Duchenne.  
Erik Allum døde av sykdommen i 2011, 40 år gammel.  

✳ Tekst: Kristin M. Gran Rolfsnes,  
daglig leder i Erik Allums legat

Legatets arkiv viser at et betydelig 
arbeid er blitt gjort gjennom disse 
20 årene. Det er med sorg vi kan 

nevne at Kåre Allum nylig er gått bort. Vi 
er takknemlige for at legatet lever videre i 
familiens ånd gjennom Kåre Allums kone 
Gerd Ninni. Nevrolog Brit Standnes ble 
første styreleder i 1995, med overlege Egil 
Ruud, Kjell Wahl fra FFM og Kåre Allum 
som styremedlemmer. Tore A. Hagen 
erstattet Kåre Allum i 2005. Øvrige styre-
ledere har vært Kjell Wahl, Bjørn Moen, 
Laila Bakke Larsen og Arne F. Vogt. Egil 
Ruud og Brit Standnes takket for seg i 
2014 etter 20 år for legatet. Overlege Kai 
Fredrik Rabben fra Frambu senter for 
sjeldne diagnoser og fysioterapeut Gro 
Solbakken sitter nå som styremedlem-
mer, i tillegg til Tore A. Hagen og styrele-
der Tone I. Torp. 

Egenkapital og legatmidler 
Siden 1995 har egenkapitalen i legatet 
økt fra kr 2.500.000 til kr 3.500.000. Fra 
starten i 1995 til 2009 ble det delt ut kr 
828.871 i legatmidler, og i løpet av 20 år  
har Erik Allums legat til sammen delt ut 
1.700.000 legatkroner til ulike søkere.

De første prosjektene
Første tildeling gikk til ”Kvalitetssikring 
for bruk av hjelpemidler og tilretteleggel-
se av bolig for gutter med Duchenne”, av 
kommuneergoterapeut Eva Lund i Hor-
ten. ”Livsløpsperspektiv for mennesker 
med Duchenne muskeldystrofi 1999” av 
dr. Reidar Melsom og fysioterapeut Inger 
Lund Petersen var basert på erfaringer til 
4 personer med Duchenne i Buskerud. 
Prosjektet fikk nye midler i 2002, da 
”det trengs bedre totaltilbud til gruppen 
særlig siden livslengden nå ser ut til å bli 
over 30 år for flere gutter med Duchenne 
muskeldystrofi”. 
Melsom rapporterer i 2003 at han som 
representant i en skandinavisk gruppe 
har fått mandat til å organisere et bedre 
oppfølgingssystem for Duchenne, både 

i Buskerudområdet og resten av landet. 
Midlene fra Legatet hadde bidratt i dette 
arbeidet, og til utarbeidelse av proto-
koll med fordeling av oppgaver mellom 
kommunene, habiliteringsavdelingene og 
andre deler av spesialisthelsetjenesten.

Økt bruk av hjemmerespirator
Overlege Nanette Mjellem fra Haukeland 
rapporterer fra sin studietur i Danmark 
i 2000 om hjemmerespiratorbehandling: 
”Jeg traff mange fornøyde muskelsyke 
i Danmark. Stadig var de å se sammen 
med sine medhjelpere innom kafeene 
langs kanalen som deler Århus i to. Her 
var de med sine hjelpemidler en natur-
lig del av miljøet.” Hun skriver videre: 
”den andre herren hadde Duchenne og 
var 34 år. Det første han gjorde som 
respiratoravhengig var å dra på rundtur i 
Australia. Respiratoren var med på flyet 
og ”kjørestolen” i bagasjen. På grunn 
av muskelstivhet var han glad i å bade. 
Medbrakte bilder ble vist av ham i bas-
senget med 20 meter respiratorslange fra 
trakeostomien til respiratoren som stod 
igjen på bassengkanten.”

Støtte til sosiale aktiviteter og reiser
-  Foreldre-barn samling i Bergen, opple-

velsesdag i Asker.
-  Turer for gutter med Duchenne og 

medhjelpere til Danmark, Manchester, 
Sverige, landstreff i Halden, høstsam-
ling i Sør-Trøndelag, familietreff på 
Pers Hotell på Gol for, Disneyland 
i Paris for fem familier, familieuke i 
Danmark, julemiddag, deltakelse på 
klassetur til Polen/Aktive Fredsreiser 
og Oslo Horseshow. 

-  FFM/FFMU har arrangert Pizza og 
fotballkveld, kurs for unge med temaet 
PUST, Aktiv helg på Gjøvik.

-  Bassengtilbud for DMD-gutter i Kris-
tiansund.

-  Gangsti ned til sjøen og badeplass for 
familie med tre Duchenne-gutter.

-  I 2010 fikk guttene Paal og Remi 10.000 
kroner til klassetur. Planen var Stock-
holm, men pengene rekker bare til en 
tur til Jondalen, og som de skriver i 

rapporten: ”Det viktigste er ikke hvor 
vi reiser, men at vi alle er sammen!” 

-  Kai Henrik fra Skånevik skriver i 
søknad fra 2008: ”... eg er 17 år og har 
DMD. Eg har aldri fått vore med på 
turer til utlandet, da eg gikk i 10.klasse 
på ungdomsskulen reiste klassen til 
London, og eg måtte vera heima p.g.a 
at der ikkje var tilrettelagt for rullestoler 
der dei skulle og det blei for dyrt også, 
så nå når eg har sjangs til å få vera med 
til Alicante så er det ein mulighet eg har 
venta på”. 
Styret svarer JA! Og får etterpå et flott 
takkekort fra Benidorm strand.

Forskningsprosjekter
-  Metodeutvikling til forbedring av diag-

nostikk (markører) ved Duchenne og 
Becker muskeldystrofi.

-  Genetisk undersøkelse av familie.
-  Kartleggingsstudie av DMD i region 

sør og øst.
-  Studiereiser for videreutdanning/

hospitering/spesialisering innenfor 
diagnoseområdet til London, Danmark 
og Canada.

-  Invitasjon av tysk professor til Norge 
for oppbygging av lokal kompetanse i 
Trondheim.

-  Internasjonalt forskningsprosjekt i 
Brasil om Duchenne.

-  Felles behandlingsprotokoll, nordisk 
samarbeid.

-  Livsløpsperspektiv for mennesker med 
DMD, møter med fagpersoner i Dan-
mark, Sør Afrika og Rotterdam.

-  Tid For Livet, organisasjon med fokus 
på forskning på og behandling av 
DMD.

-  Psykologprosjekt for økt kunnskap om 
kognitive og språklige, samt emosjo-
nelle vansker hos barn med DMD. 

-  Utarbeide kurs for foreldre som har 
barn med behov for nattlig ventila-
sjonsstøtte (Ullevål).

-  Prosjekt i regi av FFM om å være på-
rørende til en som har muskelsykdom, 
med familieuke i Danmark og opptak 
av informasjonsfilmen ”Hva med meg?” 

-  ”Hva med meg, da?” av Filmplot, doku-
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mentarfilm om barn som pårørende 
(ble vist på NRK høsten 2014). 

-  Familieseminar med informasjon om 
ernæring/levesett, Feiringklinikken.

-  Studie på steroidbehandling ved DMD, 
ny behandlingsform (Rikshospitalet/
Ullevål).

-  Studie av forekomst av DMD hos kvin-
ner.

-  E-læringsprogrammet ”Jeg puster – 
altså er jeg” for opplæring av brukere, 
pårørende og andre hjelpere i bruk av 
hjemmerespirator.

-  I det intervubaserte prosjektet fra 
2011 ”Å være ungdom med Duchenne 
og motta fysioterapi” skriver Kjersti 
Lunde:  
”Deres viktigste strategi er å finne 
en aktivitet eller sosial arena hvor 
de mestrer ”noe”. De ønsker gjerne å 
bestemme. Når funksjonshemming blir 
i fokus, og man blir avhengig av andre, 
kan opplevelsen av å ha kontroll over 
seg selv og egen situasjon trues.” 
Sitater fra intervjuer: ”De som har 
problemer ser etter løsninger, og de 
som ikke har noen problemer ser etter 
problemer.” 
”Jeg tenker langt frem, da slipper jeg 
å tenke på det som har skjedd. Jeg har 
mange planer. Jeg har 100.000 mulig-
heter og bare mistet 10.000 av dem …”

Oppnår å bli voksne
Pasientgruppen oppnår høyere levealder 
enn for 20 år siden, og må møtes med ny 
kunnskap. Frem til 2017 pågår ”Nasjo-
nalt kartleggingsstudie av Duchenne 
muskeldystrofi med fokus på tilvekst, 
pubertetsuvikling, benhelse og livskvali-
tet”, med prosjektleder dr. Annexstad ved 
Kompetansesenter for medfødte muskel-
sykdommer ved OUS.

Omorganisering for legater
Da overformynderiene ble omorganisert 
i 2013, ble administrasjonen av legater 
overført til styret, og stordriftsfordelene 
forsvant. Innenfor de rammer man har til 
rådighet vil Legatet fortsette å bidra til ny 
viten om Duchenne også i fremtiden.

”De som har  
problemer ser  
etter løsninger,  
og de som ikke 
har problemer  
ser etter  
problemer”

Kai Henrik Berge Skjold 
på Benidorm strand.

Jubileumsmiddag for Legatet, stående fra venstre: Kai Fredrik Rabben, Kristin Rolfsnes, Tore A. Hagen, Brit 
Standnes, Gro Solbakken og Egil Ruud.  Foran fra venstre: Tone I. Torp og Gerd Ninni Allum.

Middag på Hotel Ambassadeur i Drammen, venstre side 
forfra: Tone I. Torp, Gro Solbakken, Tore A. Hagen og Gerd 
Ninni Allum. Høyre side forfra: Tonje Luraas, Brit Standnes, 
Egil Ruud, Kai Fredrik Rabben og Kristin Rolfsnes.

Gro Solbakken, Tore A. Hagen og Gerd Ninni Allum.



Ekstremsportveko 2015:

Ikke handikappet – 
bare helt rå!

FFM i Møre og Romsdal arrangerte i slutten av 
juni en helt ekstrem gruppetur. 6 medlemmer 
reiste til Voss for å delta på Ekstremsportveko. 
Det ble på mange måter en minnerik tur. 

✳ Tekst og foto:  
Randi Nordnes og Line Nordal

Vi fikk muligheten til å prøve man-
ge av aktivitetene, for eksempel å 
fly i vindtunellen, paragliding og 

fallskjermhopping. Uken startet rolig, vi 
så for det meste på alt som skjedde. Det 
var noe som skjedde hele tiden! Festival-
liv, fallskjermshow, filmkveld osv. Og vi 
hadde mye mer på agendaen enn aktivi-
tetene på Ekstremsportsveko. Vi dro på 
shopping, pratet om kveldene mens vi så 
på TV2s innslag fra Veko, og noen dro til 
og med til Bergen og tatoverte seg!

Paragliding
Mot slutten av uken ble vi modigere. Vi 
prøvde først paragliding. Vi var usikre på 
hvordan vi skulle gjøre det. De fleste av 
oss kan jo ikke akkurat springe utfor et 
fjell, men med mange hyggelige men-
nesker som gjorde en stor innsats for at 

Jens-Edvin Hauge i fallskjerm

Amalie Groven før paragliding 

Line Nordal i fallskjerm
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vi skulle få oppleve mest mulig, kom vi 
frem til hvordan det skulle gjøres. Alt var 
veldig godt gjennomført, og vi følte oss 
trygge hele veien. 

Fikk smaken
Etter paraglidingen var det mange som 
fikk smaken på ekstremsporten, og flere 
av oss ble mer giret på å prøve mer. Så 
kom høydepunktet. Fallskjermhopping. 
Mens vi ventet ble mange av oss veldig 
nervøse, men etter hvert som vi fikk 
snakket med pilotene ble vi roligere, og 
en god, spennende stemning oppstod. 

Rå opplevelse
Nesten alle sammen fikk hoppet i fall-
skjerm, og mange av assistentene gjorde 
det utenom foreningen i tillegg. Vi hadde 
fått på oss drakter og seler, og var spente 
som fy. Én etter én satt vi oss inn i flyet 
“Foxy Plane”. De fleste av oss fikk teipet 
bena våre sammen (ja, teipet), siden vi 
ikke kunne holde dem oppe selv for land- 
ingen. Og tro det eller ei, men vi hoppet 
ut av flyene fra 12000 fot og falt i over 
200 km/t mot bakken i 3060 sekunder. 
Var vi handikappede i de sekundene? 
Nei, da var vi bare råe. Det var bare rett 
og slett fantastisk. 

I vindtunell
Etter fallskjermhopping dro vi rett til 
vindtunellen, noe som faktisk var mye 
tyngre å gjennomføre enn fallskjerm-
hoppingen. Det krevde mye mer styrke, 
forståelse og riktig teknikk, og vi måtte 
anstrenge oss ekstra mye for å ikke bare 
bli liggende langs bakken. Dette medførte 
gangsperre for mange av oss, men det var 
verdt det. Vi fikk ha med oss 2 instruktø-
rer i tunellen, og heldekket hjelm slik at 
vi ikke fikk noe problem med pusten. Det 
var 3 minutter med anstrengende glede.

Vil tilbake
Denne uken har vært utrolig opplevelses-
full. Flere av oss vil gjerne tilbake til Voss 
for å oppleve Ekstremsportsveko igjen, 
og noen vil kanskje gjøre dette til en år-
lig tradisjon. Vi var veldig heldige med 
været, det var kun to dager med lav tem-
peratur og litt regn. Ellers var det sol og 
varme hele uken, og det ble arrangert fel-
les grillkveld som avslutning på Veko. Vi 
vil gjerne takke FFM i Møre og Romsdal 
som gjorde denne turen mulig og som ga 
oss minner for livet. Funksjonshemming 
kan kanskje lukke en del dører, men noen 
ganger trengs det bare pågangsmot og 
fantastiske medmennesker for få tilpasset 
dørene med ramper. TUSEN TAKK FOR 
DØRRAMPENE!

Amalie Groven før paragliding

Randi og Frank Helge

Line Nordal etter fallskjermhopp

Godt å ha mange gode hjelpere

Randi og Frank Helge

Anja Magnell i vindtunell
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På barns premisser:

– En ståstol gir 
bedre livskvalitet

Ståstoler – manuelle stoler med ståfunksjon – kan bidra 
til å gi barn med nedsatte funksjonsevner en mer aktiv 
hverdag. Slike rullestoler tar barns behov på alvor.

✳ Tekst: Bernt Roald Nilsen

Å stå er bra for mennesket. Det gir 
et helt annet perspektiv, og andre 
muligheter, enn når du sitter. 

Du er i en annen sosial integrasjon med 
dine omgivelser. For barn med nedsatte 
funksjonsevner handler ståstoler også om 
å forebygge. Håkon Bertelsen er daglig 
leder i Permobil, og brenner for det han 
kaller ”manuelle rullestoler med ståfunk-
sjon”.

Er forebyggende
– Når barn står, kan de ta del i leken på 
en annen måte, muligheten for å føle seg 
integrert er større, og forskning viser at 
det å stå er et viktig bidrag for å fore-
bygge feilstillinger. Vi snakker mye om 
24-timers posisjonering for barn med 
nedsatte funksjonsevner, at det er viktig 
å ligge riktig, men å stå vil være en viktig 
del av det perspektivet, sier Bertelsen.

Tilleggskvaliteter
Han er overbevist om at ståstoler vil 
gi tilleggskvaliteter, som utvikler både 
selvfølelse og autoritet i tillegg til å ha kli-
niske fordeler. Når nye stoler etter hvert 
skal utvikles, er det viktig å få inn barns 
plattformer i produktene. En dialog mel-
lom bransje og forbrukere er avgjørende 
for å utvikle slike stoler på barns premis-
ser, ifølge Bertelsen.

Teknologien finnes
– Vi tror også det er viktig å tenke barns 
funksjonalitet inn i nye kommersielle 
produkter. I ståstoler kan for eksempel 
Playstation integreres, eller man kunne 
montere Iphoneholder i hodehøyde. Det 
er snakk om å gjøre bruk av allmenn 
kjent teknologi, og kombinere den med 
nye stoler, slik at barn med nedsatte 
funksjonsevner får tilgang til samme 
teknologi som andre barn. Før lekte man 
på løkka, i dag leker barn annerledes, og 
jeg inviterer barn og foreldre til å komme 
med ideer til nye produkter av den typen 
vi snakker om her, sier Håkon Bertelsen.  

"Å stå er bra for 
mennesket. Det  
gir et helt annet 
perspektiv, og 
andre muligheter, 
enn når du sitter"
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SMARTE
TING Fototips

Ergoterapeut i Sola kommune
Tone Edvardsen:

•  Valg av kamera
Det hjelper ikke med avansert kamera 
hvis det ligger hjemme. I dag tar mo-
biltelefoner gode bilder. Flere speilre-
flekskamera har avanserte funksjoner, 
du kan bytte objektiver og det er ett 
utall av tilbehør. Velg et avansert lom-
mekamera med mulighet for manuelle 
justeringer eller speilrefleks. 

•  Vridbar skjerm
Det finnes kamera med vridbar skjerm 
– og touch. Da kan du ha kamera 
i fanget eller festet på armlenet på 
stolen og trykke på skjermen der du 
ønsker fokus.

•  Beanbag
Beanbag (ertepose) stabiliserer 
kameraet. Fyll en nylonstrømpe med 
en pakke tørkede erter. Snurr ett par 
runder på midten av strømpen og 
trekk resten tilbake så det blir to lag. 
Knyt og fest en hyssing så du kan få 
den opp fra bakken når du f. eks. har 
fotografert blomster.

•  Stativ
•	 Ettbent stativ/monopod er bra 

når du står. Stativet holder vekten 
av kameraet, og du står fritt til å 
bevege kameraet uten å løfte det. 

•	 Trebent stativ/tripod finnes i mange 
størrelser. Vær obs på at videostativ 
ikke vipper kameraet til høyde-
format. 

•	 Kulehode på stativ gir kjapp juste-
ring hvis du bare bruker stativet for 
å ta noe av vekten og vil ha mest 
mulig fri bevegelse av kameraet. 
Det låses med skrue eller hendel.

•	 Gorilla pod kan ”vikles/bøyes” 
rundt noe – nyttig for å feste  
kamera til en gjenstand.

•	 Manfrotto´s variable friction arm 
kan festes på rullestolen. Her kan 
du låse av og velge om stativet skal 
bære vekten.

Fem tips for bedre bilder:
1.  Gå nærmere, prøv nye vinkler  
2.  Hold kameraet stødig   
3.  Gjør det enkelt – fjern unød-

vendig rot eller flytt motivet   
4.  Fokuser på det du vil formidle   
5.  Det gylne snitt: Plassér horisont 

1/3 fra topp eller bunn, og det 
som skal fremheves i et kryss 
der horisontale og vertikale 
1/3-del møtes).  
Sjekk fototips.no – ”ta bedre 
bilder” – plassering av motivet.

•  Fjernstyring av kamera
Før var snorutløser eller fjernkontroll 
løsningen. Nå er det kommet kame-
raer som kobles mot en app på smart-
telefonen ved hjelp av wifi.

Skarpere bilder uten ekstrautstyr
•	 Velg sport eller barn/dyr. Lukkertid- 

en reduseres og minimerer skjelving/
uskarphet.

•	 Ved å øke ISO vil kameraet redusere 
lukkertiden. Blits hjelper ved dårlige 
lysforhold.

•	 Når du bruker zoom, vil lukkertiden 
i de fleste tilfeller øke. Unngå ved å gå 
nærmere.

•	 Ved å holde nede utløseren til tre bilder 
er tatt vil det midterste bildet ha større 
sannsynlighet for å være skarpt siden 
du da ikke trykker eller slipper utlø-
serknappen.

•	 Bruk selvutløser – da kan du trykke 
ned knappen først for så sikte etter 
noen sekunder. 

•	 Støtt deg på noe for å bli mer stabil, 
ta armene mot kroppen og kameraet 
nærmere.



Tones blinkskudd

Vi har latt Tone Edvardsen selv få velge ut noen av sine beste bilder. 
Håper dette kan inspirere deg til fornyet innsats med kameraet!
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Nyhet:
Fotokonkurranse i Muskelnytt

Foto: Steigar Myrvold

Annonsere i  
Muskelnytt?

Kontakt Steigar Myrvold: 
steigar.myrvold@ffm.no
eller telefon 480 79 688
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Tidlig diagnose gir mulighet 
for rett behandling ved  

Pompe sykdom

I dette nummeret av Muskelnytt har vi gitt 
deg flere gode fototips i vår faste spalte 
Smarte ting. Nå starter vi en ny fast spalte 

der vi vil vise bilder som våre medlemmer har 
tatt. Premien er å få bildet sitt på trykk i bladet. 
I tillegg lager vi en kort omtale av hva som 
gjør nettopp dette bildet så godt. I juryen sitter 
redaktør Bernt Roald Nilsen og fotograf og 
designer Steigar Myrvold. 

Det vil være et tema som passer med årstid i 
hvert nummer. Du sender bildet til følgende 
mailadresse: steigar@macnart.no

Tema for nummer 4: 	 Høststemning 
Frist for innsending: 	 20. oktober



– Der andre ser sykdom, ser jeg evolusjon.  
Jeg er en enestående blanding av maskin og 
menneske. Og digger meg sjøl.

✳ Tekst og foto: Bernt Roald Nilsen

Med fokus på pusten het seminar- 
et han skulle være første mann 
ut på. Det ble et makeløst 

innlegg om å ha fokus på livet. Øyvind 
Hansen fra Narvik har levd 44 år med 
Duchenne muskeldystrofi, og innledet 
med å ønske velkommen til et besøk i 
hans eget liv. Det livet som han og broren 
er ekspert på. Broren er 50, har samme 
diagnose, og begge gjør bruk av en medi-
sin som fås uten resept. Den heter humor.

Ikke dau enda
– Dere kan også besøke meg på bloggen 
min, sa han. – Den heter Ikke dau enda, 
og er en blogg om å frigjøre seg fra insti-

tusjonsliv, sykdomsstempler og avmakt, 
fortsatte han, og viste til storebror Bjørn 
som sitt forbilde. På bloggen kan du lese 
om temaer som ”Hva er et verdig liv?”, 
”Nytt syn på livet” og ”Er jeg en urørlig?”. 
Innleggene er gjennomsyret av selvironi 
og optimisme, Øyvind er en som ser 
løsninger, ikke hindringer. Ingenting er 
umulig, det umulige tar bare litt lenger tid.  

Lagt inn trakeostomi
Øyvind bruker respirator og spesielle 
pusteteknikker, og hadde ikke vært i live 
uten å ha assistert pustehjelp. Han har 
lagt inn trakeostomi, en kunstig åpning i 
luftrøret nedenfor strupehodet, og påstår 
at det har gitt han dobbelt så langt liv 
som han ville hatt foreløpig. På seminar- 

et oppfordret han dem som har samme 
sykdom til ikke å vente for lenge med å 
legge inn trakeostomi, vel vitende om at 
fagekspertene diskuterer om det er riktig 
eller ei. – Mitt konkrete liv er mitt syn på 
akkurat denne saken, og jeg føler at jeg 
har et verdig liv, sa Øyvind. 

Uansett er vi kule
– Jeg er avhengig av tre ting for å over-
leve: En feilfri pustemaskin, frie luftveier 
og gode assistenter. De sistnevnte er 
linken mellom hjernen min og maskin- 
ene, jeg er fullstendig avhengig av dem, 
sa Øyvind før han skamroste broren sin. 
– Broren min og jeg har tatt oss frem mye 
på egen hånd, vi hadde ingen til å veilede 
for 20 år siden og er eksperter på oss selv 
og kroppen vår. Broren min er en av de 
eldste i verden med sin diagnose, så noe 
må vi da ha gjort riktig? Uansett synes vi 
at vi er kule, sa Øyvind og så utover en 
målløs forsamling.

Ansvar for egen helse
Selvsagt er ikke hverdagen bare enkel for 
Øyvind og broren hans, men de velger å 
la det positive overskygge alle hindring- 
ene, alle tingene de alltid må ha med 
seg, maskiner og kanyler, rullestoler og 
assistenter i fleng. På spørsmål om hva 
han gjorde til daglig, svarte han at han 
gjør det alle andre gjør. Kanskje fordi han 
hadde foreldre som lot være å sette be-
grensninger. – Jeg har tatt tak i ting sjøl, 
og tatt ansvar for min egen helse. Det har 
gjort meg til en fighter, avsluttet Øyvind.

MUSKELNYTT  nr.  3 – 2015 19

Øyvind, 44 år:

Med fokus på livet
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Nå ønsker vi deres histo-
rier, det dere føler at det 
er viktig å dele. Målet er å 
skaffe kunnskap som kan 
skape debatt om tilrette- 
legging for muskelsyke 
barn i skolen. Vi håper at 
både barn og foreldre kan 
stille til intervjuer.

Lørdag 13. juni var ei 
gruppe fra Foreningen 
for Muskelsyke i Møre og 
Romsdal samla til grilltreff 
på Tueneset og en tur til 
Atlanterhavsparken. Det 
ble en vellykka dag!

Invitasjon til 
intervjuer med 
muskelsyke i 
grunnskolen

✳ Tekst: Tollef Ladehaug

FFM gjennomførte nylig en kvantitativ 
spørreundersøkelse om muskelsyke i 

grunnskolen. Statistikk gir bare en del av 
sannheten, så nå ønsker vi å gå i dybden 
med noen dybdeintervjuer, som kan gi 
et mer detaljert bilde av hvordan det er å 
være muskelsyk i skolen. Denne kunn-
skapen vil vi samle i et hefte, som skal 
spres til beslutningstakere, skoleverk og 
foreldre, slik at barn og unge med mus-
kelsykdom, eller andre fysiske funksjons-
tap kan få en bedre skolehverdag.

Hele landet
Hvis du befinner deg i nærheten av 
Oslo, kan det hende vi kan treffes for et 
intervju. Hvis ikke, er det fint om vi kan 
ta et intervju over telefon eller skype. I 
utgangspunktet legger vi opp til å ta opp 
samtalene, slik at vi kan skrive ut samta-
len og bruke innholdet i arbeidet. Deret-
ter vil opptakene slettes. Jeg har selvsagt 
taushetsplikt, og all informasjon anony-
miseres ved prosjektslutt. Undersøkel-
sen er frivillig, og du kan når som helst 
trekke deg, eller å la være å svare på noen 
av spørsmålene. Det går an å si at du ikke 
ønsker at det blir gjort opptak av inter-
vjuet. Vi sender deg selvsagt et eksemplar 
av heftet når det er ferdig. Om du ønsker 
mer informasjon, har spørsmål, eller 
ønsker å stille opp for et intervju, kan du 
kontakte meg på e-post:  
tollef.ladehaug@ffm.no eller mobil  
458 54 802.

Grilltreff på Møre

✳ Tekst: Bjarthild Slagnes

Vi var cirka 30 deltakere med liten og 
stor. I Møre og Romsdal er vi ikke 

alltid like heldige med varmt og godt vær, 
men med varme klær koste vi oss ute. 
Gapahuken var god å ha, men med en del 
store rullestoler ble det trangt om plas-
sen. Allikevel ... humøret var på topp!

✳ Tekst: Inger Helene Sydnes

Leder i FFM sentralt slo seg sammen 
med sentralstyremedlem og 

Tromsværing Annie Aune og fylkesleder 
i FFM i Nordland, Inger Helene Sydnes, 
som har hatt oppgaven å ivareta medlem-
mene i Troms og Finnmark inntil et nytt 
styre kan opprettes. Noe vi både håper, vil 
og tror på etter denne samlingen.

Pisspreik på fylkesturné
Formålet var å presentere ”Bare Pis-
spreik” på ny for fylkesforeningene, og 
starten ble helt nord i landet. Neste fylke 
blir Nordland i løpet av oktober måned. 
”Bare Pisspreik” handler nettopp om det 
helt intime som å late vannet, helst alene 
og helst i en do, men dessverre klarer 
eller kan ikke alle det. Det handler om si-
tuasjoner der hjelpemidler må tas i bruk, 
særskilt på reiser, og hvorfor la være å 
reise når hjelpemidlene og lysten på en 
langtur finnes?

Facebookgruppe lengst nord
Emne nummer to på møtet denne dagen 
var gjenreising av FFM i Troms og Finn-
mark med eget styre. Vel, så langt kom vi 
ikke, men vi kom så langt at ei Facebook-
gruppe ble opprettet og at Alina sammen 
med Annie skal styre denne og gjøre 
gruppen kjent blant muskelsyke, venner 
av muskelsyke og sympatisører. På denne 
måten spres budskapet om vår organi-
sasjon, og kanskje vi ved neste møte, 
muligens til høsten, kan snakke om å få 
til ett interimsstyre. Vi går med små steg, 
tar det litt etter litt, og er forhåpentligvis 
i mål før Landsmøtet 2016. Flott gjort og 
stå på der Nord. Alle vi andre jobber mer 
enn gjerne sammen med dere.

Med beste 
hilsener og en 
aldri så liten 
klem til dere 
alle fra Inger 
Helene Sydnes, 
leder i FFM i 
Nordland.

To fluer i en smekk:
Pisspreik og gjenreising av  
FFM lengst i nord …
Søndag 7. juni inviterte vi medlemmer av FFM i Troms 
og Finnmark til samling på Radisson Blu Hotell i Tromsø.
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Torberg 
Torbergsen 

døde uventet 6. 
august – 78 år 
gammel. Med han 
er en av Norges 
mest fremtre-
dende fagpersoner 
innen nevrologi 
og klinisk nevro-
fysiologi gått bort. Torbergsen ble cand.
med. ved Universitetet i Oslo i 1963, 
spesialist i nevrologi i 1974 og i klinisk 
nevrofysiologi i 1989.  Mens han arbeidet 
på Ullevål sykehus i 1974 beskrev han et 
til da ukjent sykdomsbilde kjennetegn- 
et av stadig ufrivillig muskelaktivitet. 
Senere er den av andre referert til som 
”Torbergsen´s disease” eller ”rippling 
muscle disease”.  Fra 1983 var Torberg 
Torbergsen overlege ved nevrologisk 
avdeling i Tromsø og fra 1990 ledet han 
en egen seksjon for klinisk nevrofysiologi 
ved samme avdeling. Han ble dr.med. i 
1991 og fra 1995 var han i tillegg til sin 
stilling som seksjonsoverlege også profes-
sor i nevrologi med klinisk nevrofysio-
logi ved Universitetet i Tromsø. Hans 
kompetanse ble avgjørende for etablering 
av et nasjonalt nevromuskulært kompe-
tansesenter i Tromsø. Etter pensjonering 
arbeidet han deltid både ved Universi-
tetssykehuset Nord-Norge og ved Oslo 
universitetssykehus. 

Torbergsen var spesielt faglig nysgjer-
rig og opprettholdt gjennom hele livet 
en sterk interesse for sitt fag. Samtidig 
var han uvanlig ydmyk i forhold til egen 
posisjon og kunnskap, og var derfor en 
svært god diskusjonspartner. For den 
yngre generasjon nevrologer og spesielt 
kliniske nevrofysiologer var han til stor 
inspirasjon og hjelp. Pasienter over hele 
landet vil huske ham som en mild og 
omsorgsfull doktor, som genuint ønsket å 
hjelpe dem frem til et endelig svar på de-
res plager. Han hadde et eget lunt vesen, 
full av humor, særlig på egne vegne. For 
mange av oss var han ikke bare en god 
kollega, men også venn. 

Han vil bli savnet i lang tid fremover og 
våre tanker går nå til ektefellen Brith, 
barn og barnebarn.

Sissel Løseth
Svein Ivar Mellgren
Kristin Ørstavik

Torberg Torbergsen

✳ Tekst: Gro Wold Kristiansen
✳ Foto: Jan Zivkovic

Vi fikk en hyggelig telefon fra vara-
ordføreren kort tid etter. Hun spurte 

om vi kunne gjøre en kartlegging av 
utilgjengelige steder i prioritert rekkeføl-
ge – og lovet å følge opp saken. Rådet for 
funksjonshemmede hørte vi ikke noe fra.

Sendte inn en liste
Med god hjelp fra et par av medlemmene 
våre fikk vi laget en slik liste – og vara-
ordfører sendte denne videre til rette etat 
i kommunens administrasjon. Vi ba også 
kommunen om å sende en henvendelse 
til Handelstanden, med en henstilling 
om at forretningene tok bedre hensyn til 
gående og rullestolbrukere ved plassering 
av reklameskilt på fortauene.

Hurra! Vi fikk svar!
I januar i år fikk vi svar fra Nedre Eiker 
kommunes administrasjon. De hadde 
sendt en henvendelse til Handelstanden – 
kommunen ville selv foreta en ytterligere 
kartlegging av utilgjengelige fotgjengero-
verganger i løpet av våren. Eventuelle 
tiltak ville da bli vurdert i etterkant av 
kartleggingen – og innarbeidet i kommu-
nens handlingsplaner. 

Honnør til kommunen!
Fortauene ble mer fremkommelige 
utover våren, mange butikker fulgte 
oppfordringen. Etter dette ble det stille 
en lang stund – og vi trodde vel nesten 
at vi var glemt bort – eller at saken vår 
hadde havnet på vent i en eller annen 
skrivebordskuff. Men så, i begynnelsen av 
juni oppdaget vi til vår store glede at en 
fullstendig ufremkommelig fotgjenger-
overgang var utbedret! Denne overgan-
gen stod som nr. 1 på lista vår fordi den 
befinner seg i et svært trafikkert veikryss, 
hvor det tidligere nesten var risikosport 
for rullestolbrukere å komme seg fra den 
ene siden til den andre. Nå kan vi krysse 
den gata uten å risikere liv og lemmer! 
Ting tar tid, men vi har stor tro på at flere 
steder vil bli utbedret etter hvert. Honnør 
til Nedre Eiker kommune! Det nytter å si 
i fra – også for oss som ikke er så store.

Om å bli sett og hørt 
– en hverdagshistorie

FFM i Buskerud sendte en mail til Nedre Eiker kommune 
på senhøsten 2014 vedrørende utilgjengelige fortau og 
gangfelt i kommunen (med kopi til varaordfører og til 
Rådet for funksjonshemmede).

Tilretteleggingtips for studietiden
Studietiden byr på mange utfordringer, spesielt hvis du 
har en funksjonsnedsettelse i tillegg. 

Mange skolebygg er gamle og dermed 
også lite tilgjengelige, hvis man for 

eksempel bruker rullestol. Det er slitsomt 
og irriterende, men i mange tilfeller nød-
vendig å gå lange omveier for å komme 
seg dit man skal. Her er eksempler på hva 
man kan be om hjelp til: 

-  Reservert parkeringsplass
-  Reservert plass i auditorium/klasserom
-  Nøkler til hc-toalett/heiser
-  Alternative innganger

-  Bytte av klasserom som ikke fungerer 
og annet som kan gjøre studiehverdag- 
en lettere

-  For å få tak i en studentbolig, vær tidlig 
ute med å kontakte studentsam- 
skipnaden 

-  Mange studiesteder har også en kon-
sulenttjeneste for funksjonshemmede 
studenter. Der det ikke finnes en slik 
konsulenttjeneste, er det ofte fakultetet 
som tar jobben.
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Lin Christine på tå hev: 
– Glad for at jeg opererte!
Den som venter på noe godt, venter som regel ikke for-
gjeves. Lin Christine Solberg måtte vente lenge før hun 
fikk operert tærne, men er til gjengjeld veldig fornøyd nå.

✳ Tekst: Bernt Roald Nilsen
✳ Foto: Steigar Myrvold

Lin Christine er 27, og fikk diagno-
sen CMT1 da hun var fem år. En 
venn av familien så at noe var galt 

når Lin bare gikk på tærne, og bukse etter 
bukse fikk hull på knærne. Hun var gjen-
nom en solid snublekarriere og hadde 
merkelappen ”klumsete” før diagnosen 
var et faktum. Tidlig i tenårene ble stor-
tærne rettet ut ved hjelp av ulike metoder, 
men så, for fem-seks år siden begynte det 
å gjøre skikkelig vondt.

Mye venting …
– Tærne hadde vært vonde lenge, neglene 
vokste oppover, og det var vondt å gå. Å 
gå er viktig for meg, så jeg tok kontakt 
med fastlegen min, som henviste meg til 
Ullevål i Oslo. Etter et og et halvt år fikk 
jeg innkalling fra Diakonhjemmet, som 
har et samarbeid med Ullevål på dette 
feltet. Jeg sa ja takk til operasjon, og igjen 
måtte jeg vente, og i februar i år fikk jeg 
endelig innkalling til operasjon, sier Lin 
Christine, som er godt kjent i FFM for sin 
innsats som leder i FFMU i flere år.

Veldig fornøyd
Legene bøyde senene under tærne, trakk 
dem opp og festet dem på oversiden. 
Tærne vil trekke seg sammen med tid 
og stunder, men da er det mulig å gjøre 
nye operasjoner. Lin Christine er veldig 
fornøyd med måten hun ble tatt imot på, 
operasjonen, de forklaringene hun fikk 
og oppfølgingen etter operasjonen. 

Raskt i full jobb 
– Operasjonen tok 4-5 timer, jeg var 
gjennom en gradvis opptrening, og 
begynte å jobbe to måneder etterpå. Først 
40%, så økte jeg litt og litt, og 3 måneder 

etter operasjon var jeg i full jobb. Jeg 
er kjempefornøyd med behandlingen, 
og anbefaler dem som tenker på en slik 
operasjon å kontakte Ullevål og Diakon-
hjemmet, sier en fornøyd Lin Christine. 

Både Lin Christine og Christer har CMT1. Begge har trøbbel med tærne. Her 
kan du lese deres historier om hvordan de har tatt vare på tærne ved hjelp av 
riktige operasjoner og viljen til å ikke gi seg. Du kan gjerne kontakte dem  
hvis du ønsker mer info.

Foto: Colourbox
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Reddet tærne:
Kunne mistet alle fem
Christer Alvær har amputert stortåa på høyre 
fot. Hadde han ikke konsultert flere leger enn én, 
kunne alle fem tærne blitt fjernet.

✳ Tekst: Bernt Roald Nilsen 
✳ Foto: Privat

Christer er 36 år, bor i Øygarden i 
Bergen og har CMT1. Han fikk 
diagnosen da han var 12 år, og tre 

år senere fikk han stivet av begge bena. 
Det innebærer at han ikke har sidebe-
vegelse i bena. I 2012 begynte tærne på 
høyre fot å bøye seg, spesialistene kaller 
det hammertær. Haukeland sykehus 
stivet av stortåa, og forlenget scenen på 
de tre neste tærne. Da Christer kom hjem 
etter operasjonen, sto to løse pinner ut 
fra stortåa, noe som senere resulterte i 
at den ble infisert flere ganger. Til slutt 
var benet i stortåa en saga blott, den ble 
amputert høsten 2013. Etter operasjonen 
fikk Christer ingen opptrening.

Ville amputere alle
– Det er klart jeg er misfornøyd med 
behandlingen. Jeg har prøvd å få pasient- 
erstatning, uten at det har gitt resultater. 
Senere viste det seg også at de ikke hadde 
forlenget senene på de tre neste tærne, 
men i stedet forkortet leddet på alle 
fire! Etter hvert ble jeg verre i tærne, og 
Haukeland ville fjerne de siste fire tærne. 
Heldigvis var jeg på et bra opphold 
på Stavern kysthospital, der jeg møtte 
Jan, far til Laila Bakke. Han anbefalte å 
konsultere et annet sykehus, og jeg ringte 
UNN i Tromsø, sier Christer.

Stolte på magefølelsen
Å ikke gi seg uten videre viste seg å 
være smart. Fysioterapeuten i Stavern 
anbefalte også å ikke ta tærne, og UNN 
anbefalte å forkorte leddet på tåa ved 
siden av stortåa. Det var en enkel opera-
sjon, og en måned senere ser tærne bra 
ut. Christer har også fått opptrening og 
massasje i Tromsø, i september skal han 
på opptrening på Kysthospitalet i Stavern. 
I dag er han glad for at han stolte på 
magefølelsen, og veldig stolt over at han 
selv tok kontakt med UNN. Budskapet er 
krystallklart: Kontakt to ulike medisin-
ske instanser før du gjør et så drastisk 
inngrep som å amputere tærne.   
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tlf: 974 80 800
e-post: bpa@aleris.no
www.aleris.no/bpa

Brukerstyrt personlig 
assistanse i Aleris  
er supert!

Rehabiliteringsoppholdet varer i 2 uker for barn og ung-
dom med en ukes oppfølgingsopphold etter 3-6 måneder, 
eller 3 uker for voksne. Det legges opp til trening som du 
kan klare ut fra dine forutsetninger.

REHABILITERING BARN OG UNGDOM
Aldersgruppen er 4 - 18 år med nevvromuskulær sykdom.  
Må ha med ledsager som deler rom med pasienten under  
oppholdet. Vi tilrettelegger for skoleundervisning.

REHABILITERING VOKSNE
Voksne over 18 år. Motivert for å bidra til egen rehabilitering.

HENVISNING OG INNTAK
Fastlege eller spesialist kontaktes for å bli henvist til tilbudet.

INFORMASJON PÅ NETTSIDEN 
Om rehabiliteringen og annen pasientinformasjon:  
www.kurbadet.no

Rehabilitering for barn og voksne 
med muskelsykdommer
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NMK-samarbeidet  
er formalisert
I juni ble samarbeidsavtalen for NMK-samarbeidet signert. 
Avtalen er i første omgang gjeldende i to år. NMK-samarbeidet er 
løsningen på hvor det nasjonale kompetansesenteret for sjeldne 
nevromuskulære tilstander skal ligge.

✳ Tekst: Irene Lund ✳ Foto: Torill Berg

Partene i samarbeidet er Frambu 
senter for sjeldne funksjonshem-
ninger, Enhet for medfødte og 

arvelige nevromuskulære tilstander 
(EMAN) (som tidligere var kompetan-
sesenter på Rikshospitalet) og Nevro-
muskulært kompetansesenter (NMK) i 
Tromsø.

Likeverdig og effektivt for hele landet
Det viktigste med NMK-samarbeidet er 
at vi sammen skal sikre et bærekraftig, 
likeverdig og effektivt landsdekkende 
kompetansetjenestetilbud til brukere 
med sjeldne nevromuskulære diagnoser, 
deres pårørende, helsetjenesten og andre 
tjenesteytere.

Ulik profil – samlet tilbud
Vi skal opptre overfor brukerne som et 
samlet og koordinert tilbud. Det betyr 
at uansett hvor du henvender deg skal 
du få informasjon som er gyldig for alle 
partene i samarbeidet. Partene har litt 
forskjellig kompetanseprofil, som vi tror 
er nyttig for brukerne ved at det gir flere 
innfallsvinkler på kursarrangement og 
samarbeidsprosjekter.

Frambu vil fortsatt arrangere brukerkurs 
og fagkurs og bidra til at vi får langsiktig 
planlegging av tjenester til målgruppene. 
Tilbudet blir oversiktlig, forutsigbart 
og vil nå dem som trenger det mest. De 
skal fortsatt gi veiledning til tjenesteytere 
om enkeltbrukere etter søknad og bidra 
med veiledning og oppbygging av faglige 
nettverk.

EMAN (OUS) vil fortsatt ta imot pasien-
ter som før, og i tillegg fremme kunnskap 
om diagnostikk og behandling for hele 
landet. Det skal arrangeres regelmessige 

diagnostiske videokonferanser 3-4 ganger 
årlig med deltagelse fra alle helseregioner. 
EMAN vil ha et særlig ansvar for diag-
nostikk og oppfølging, samt formidling 
av kunnskap innenfor barnefeltet.

NMK skal ha et overordnet ansvar for 
NMK-samarbeidet gjennom å represen-
tere fagfeltet i Nasjonal kompetansetje-
neste for sjeldne diagnoser (NKSD) og 
rapportere for samlet virksomhet. NMK 
vil også fortsette å ta imot pasienter til 
utredning og vurdering, og bidra aktivt 
i nasjonale og internasjonale arenaer. 
NMKs sekretariat er samlende og koordi-
nerende informasjonssentral for NMK-
samarbeidet.

Brukerne godt representert
Alle partene vil arrangere fag- og bruker- 
kurs – alene og regi av NMK-samar-
beidet. Alle partene forplikter seg også 
til å ha et nært og godt samarbeid med 
Foreningen for muskelsyke (FFM). I det 
nye senterrådet er det to representanter 
for brukerne. Den ene leder både FFM og 
senterrådet: Tone I. Torp. Johnny G. Jo-

hansen er den andre brukerrepresentan-
ten. Vi har et godt og levende tverrfaglig 
samarbeid der også brukerkompetansen 
er på plass. Vi håper dere opplever dette 
som en forbedring, og vi vil gjerne ha 
innspill til saker dere vil ha på dagsorden! 
Samarbeidsavtalen kan du lese om på 
våre websider: www.unn.no/nmk. Se for 
øvrig www.facebook.com/nmkunn

NYTT FRA NMK

Det nye senterrådet for NMK-samarbeidet

Kristin Ørstavik, Irene Lund og Karin Evy Rønningen



I Lifestand LSE har du den manuelle rullestolens  
kjøreegenskaper, men i tillegg elektrisk oppreisning som kan  
stoppes i hvilken posisjon du vil. LSE har armlener som enkelt 
vinkles inn så de blir bryststøtte når du står.

Stabilitet

www.permobil.no

LSE_1.indd   1 2/26/2013   3:40:39 PM
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Vant filmpris

Regissør Mari Storstein ble før som-
meren tildelt årets ”Nymfepris” 

under Den Norske Dokumentarfestivalen 
i Volda for filmen ”Forestillinger om fri-
het”. Prisen blir gitt til årets studentfilm, 
og ”Forstillinger om frihet” viser hvilke 
begrensninger som kan ligge i friheten 
som ordningen med brukerstyrt person-
lig assistanse gir. I denne filmen følger 
regissøren to kvinner som på ulike måter 
opplever begrensninger med assistanse-
ordning. For å fremheve begrensninger 
bruker Mari Storstein sin egen frihet med 
assistanse som sammenlikningsgrunnlag.
– Juryen var imponert over hvordan 
filmskaperen bruker seg selv som 
utgangspunkt i filmen for å fortelle om 
noe større, allmenngyldig. De mente hun 
klarte å få frem en god balanse mellom 
det personlige og politiske, der hun har 
kommet tett inn på menneskene i filmen, 
heter det i festivalens pressemelding. 
Storstein studerer siste året på regilinjen 
på Høyskolen på Lillehammer, og har 
også tidligere gitt funksjonshemmede en 
stemme med dokumentarfilm. 

Kilde: Handikapnytt

Svensk 
P-retning
Å parkere på handikapplass med 

fronten mot kjøreretningen 
koster 1000 kroner i Sverige, men 
det er lov i Norge. De fleste er ikke 
klar over at det er forbudt i Sverige, 
og noen har kanskje erfart det i 
løpet av sommeren?

Kilde: Handikapnytt

Leder toppidretten

Cato Zahl Pedersen er nå ansatt på 
full tid i Olympiatoppen som leder 

av toppidrett for utøvere med funksjons-
nedsettelser. Den tidligere paralympieren 
med 13 gullmedaljer og én sølvmedalje 
på merittlista får ansvar for å videreutvi-
kle Olympiatoppens satsing på toppidrett 
for utøvere med funksjonsnedsettelser i 
nært samarbeid med særforbundene.

Kilde: Handikapnytt

Opplærings-
håndbok BPA
Håndboka beskriver de praktiske 
sidene ved å være arbeidsleder, og 
gir informasjon og veiledning om 
forholdet til andre sentrale aktører/
roller i en BPA-ordning. Håndboka er 
et godt hjelpemiddel for nye og mer 
erfarne arbeidsledere.

 

Brukerstyrt personlig assistanse er en 
alternativ måte å organisere tjeneste-

ne praktisk og personlig bistand (person-
lig assistanse) for personer med nedsatt 
funksjonsevne og stort behov for bistand 

Gratis parkering

Regjeringen har lagt frem et lovforslag 
som skal forenkle parkeringsregel-

verket. Men det skal fortsatt være gratis 
for forflytningshemmede å parkere på 
avgiftsbelagte, kommunale parkerings-
plasser, ifølge lovforslaget.

Kilde: Handikapnytt

i dagliglivet, både i og utenfor hjem-
met. Målet er å bidra til at personer med 
bistandsbehov får et aktivt og mest mulig 
uavhengig liv til tross for funksjons- 
nedsettelsen.

Rollen som arbeidsleder
Brukerstyrt personlig assistanse innebæ-
rer at brukeren har rollen som arbeidsle-
der, og påtar seg ansvar for organisering 
og innhold ut fra egne behov. Innen de 
timerammer som kommunens vedtak 
angir, kan brukeren styre hva assistentene 
skal gjøre og til hvilke tider assistanse 
skal gis. Du finner denne opplærings-
håndboka på helsedirektoratet.no Med 
virkning fra 1.1.2015 gav pasient- og bru-
kerrettighetsloven § 2-1 bokstav d enkelte 
grupper krav på å få tjenestene organisert 
som brukerstyrt personlig assistanse. 
Uavhengig av om brukere omfattes av 
rettigheten eller ikke, skal kommunen 
ha et tilbud om at tjenestene skal kunne 
organiseres som brukerstyrt personlig 
assistanse.

Bestemmelsene i loven 
Rundskrivet til pasient- og brukerrettig-
hetsloven, som nå foreligger i revidert og 
oppdatert versjon, inneholder de enkelte 
bestemmelsene i loven med kommenta-
rer. Kommentarene til kapittel 2 i pasient- 
og brukerrettighetsloven vil foreligge i 
løpet av høsten 2015.

Foto: Lars Martin Bøe 

Foto: Colourbox

Foto: Olympiatoppen
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ALS-seminar 
23.-25.10. på 
Hotel Park Inn 
Gardermoen
Målgruppen for seminaret er ALS- 
syke, deres nære familie, helse- 
personell og ressurspersoner som 
jobber med ALS i det daglige.  
Påmeldingsfrist: 25. september.

ALS-syke, deres ektefelle/samboer/
kjæreste og barn dekkes av tildelte 

midler. Har man assistent til vanlig, dek-
kes utgiften til en assistent også av disse 
midlene. Reise må dekkes av den enkelte, 
dette er ikke et seminar i FFM's regi.
Priser for helsepersonell/ressurspersoner/
andre interesserte:
Dagpakke lørdag inkl. lunsj: kr 500,-
Helpensjon/hele seminaret: kr 3200,-
Det er begrenset antall plasser. Ved 
fullbooket seminar vil de med nærmest 
tilknytning til ALS-syke/-arbeid bli prio-
ritert. Bindende påmelding innen 25. 
september 2015. Ved spørsmål/ 
påmelding ta kontakt på mail:  
arn-bahu@online.no eller mob. 98836221

Forskningsprosjektet "Evaluering av 
E-læringskurs  PUST" har fått midler 

fra NKSD (Nasjonal kompetansetjeneste 
for sjeldne diagnoser) for å undersøke 
om det kan benyttes i høgskole og uni-
versitet. NMK søker i den forbindelse 
informanter som kan ta kurset og gi 
tilbakemelding på spørreskjemaet som 
er utviklet. Kurset skal også tilbys som 
generell opplæring til brukere, pårørende, 
assistenter og tverrfaglig helsepersonell i 
spesialist- og kommunehelsetjenesten.  
 
Interesserte informanter kan kontakte 
Rigmor Furu eller Elin Johnsen for mer 
informasjon: rigmor.furu@telemed.no  
eller elin.johnsen@telemed.no
Kurset finner du under linken:
http://helsekompetanse.no/kurs/pust
Kilde: Nevromuskulært kompetansesenter

Ønsker informanter om  
E-læringskurset PUST
NMK søker informanter som kan ta E-læringskurset PUST, og gi 
tilbakemelding på spørreskjema. Kurset gir en grunnleggende 
innføring i hva som er viktig å vite i møte med brukere som har 
behov for langtids mekanisk ventilasjon (LTMV).

Foto: Colourbox

Kurs for familier med barn i barneskolealder med sjeldne 
diagnoser som ikke har et kompetansesentertilbud
Hvor? Frambu, 30. november til 2.  
desember 2015 

Hvem kan delta? 
Kurset er for barnefamilier der ett eller 
flere barn har en sjelden diagnose som 
ikke har et tilbud ved noen av kompetan-
sesentrene for sjeldne diagnoser. Kurset 
er for familier hvor barnet med diagno-
sen er i barneskolealder. Det er ønskelig 
at begge foreldre/foresatte og søsken 
deltar. Ved behov for egne assistenter, ta 
kontakt. Dersom dere ønsker å ha med 
faglige støttespillere fra det lokale hjelpe-
apparatet, er det anledning til dette. 

Innhold 
Kurset belyser de utfordringene som 
kan oppstå når man får et barn med en 
sjelden diagnose. Kurset vil også være 
en møteplass for familiene. Deltakerne 
bor på Frambu under kurset. Barna får 
et eget opplegg i Frambus barnehage og 

skole mens voksne følger kursprogram-
met. Det vil veksle mellom forelesninger 
og gruppesamtaler. Foreldrene vil også få 
tilbud om en individuell samtale med en 
medisinsk rådgiver i løpet av kurset. 

Følgende tema vil bli tatt opp på kurset: 
•  Hva kjennetenger det å leve med en 

sjelden diagnose? 
•  Hvor kan vi finne informasjon? 
•  Familieliv og søskenliv 
•  Tilrettelegging i skole og fritid 
•  Organisasjonsarbeid og små  

diagnosegrupper 
•  Samarbeid med lokalt hjelpeapparat 

Hvor og når? 
Ankomst 30. november 2015 kl. 10.00. 
Avslutning 2. desember 2015 kl. 15.00. 
Frambu ligger i Østmarka sør for Oslo. 
Adresse: Sandbakkveien 18, 1404  
Siggerud. Se www.frambu.no for mer 
informasjon om senteret og beliggenhet. 

Økonomi 
Kurs og opphold er gratis. Reiseutgifter 
dekkes gjennom Pasientreiser. Foreldre 
kan søke opplæringspenger gjennom 
NAV for å dekke tapt arbeidsfortjeneste. 
Fagpersoner fra hjemkommunen som 
blir med på kurset, får gratis deltakelse 
og opphold på Frambu, men må dekke 
andre utgifter gjennom sin arbeidsgiver. 

Spørsmål? 
Har du spørsmål om påmelding eller kur-
sets innhold, kontakt Elisabeth Holme på
telefon 23 02 69 75 eller Rebecca Tvedt 
Skarberg på telefon 23 02 69 78.  
For spørsmål om det praktiske på  
Frambu, kontakt Trine Wennevold på 
telefon 64 85 60 19. 

OBS!  
Vær oppmerksom:
Søknadsfrist: 15. september 2015 
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Føler du deg  
ensom noen 
ganger? 
I «Samtalerom» får du muligheten 
til å snakke med flere som vet hvor-
dan det er å være alene med sine 
tanker og følelser. 

På samme tid hver uke ”møtes” du 
og dine nye venner til en times 

gruppesamtale på telefon. Dere kjenner 
hverandre ved fornavn, og vet hvor i 
landet dere kommer fra. For det meste 
styrer dere praten selv. En veileder hjel-
per dere i gang, og passer på at alle blir 
tatt vare på. En veileder vil ringe deg 
før og etter gruppesamtalen for å høre 
om hvordan du har det. ”Samtalerom” 
drives av Hjelpetelefonen, som er en 
gratis tjeneste fra interesseorganisasjo-
nen Mental Helse. Ring Hjelpetelefonen 
på telefonnummer 116 123 for å høre 
om ”Samtalerom” er noe for deg.   
Mer informasjon finnes på nettsidene  
til Mental Helse.

Enhet for medfødte og arvelige 
nevromuskulære tilstander, EMAN 
ved OUS, søker fysioterapeuter med 
erfaring med eller interesse for med-
fødte og arvelige nevromuskulære 
sykdommer. Kartleggingen skal bidra 
til å etablere en oversikt over kompe-
tansen.

EMAN ved OUS og FFM har en 
felles oppfatning og enighet om at 

trenings- og fysioterapitilbudene for pasi-

enter med medfødte og arvelige nevro-
muskulære sykdommer må bli bedre. Det 
finnes ingen oversikt over fysioterapeuter 
som har erfaring med denne pasient-
gruppen, og dere vet ofte ikke hvor dere 
skal henvende dere for å få den riktige 
hjelpen. Da dette er sjeldne tilstander, er 
det ikke så mange fysioterapeuter som 
har erfaring med pasientgruppen.
 
Vi søker fysioterapeuter som har erfaring 
med eller interesse for medfødte og arve-

lige nevromuskulære sykdommer, slik at 
vi kan kartlegge hvor kompetansen er, og 
etablere en oversikt. Dette vil være til stor 
hjelp for både helsepersonell og pasienter. 
Vi ønsker at dere kan hjelpe oss med å 
komme i kontakt med fysioterapeuter 
dere har god erfaring med.
 
Send oss gjerne en mail om deres opp-
levelse av trenings – og fysioterapitilbud 
samt kontaktinformasjon til fysioterapeu-
tene: muskel@ous-hf.no

Sett av ei uke av sommerferien 2016 allerede nå.  
11.-18. juli blir det sommerleir for hele familien på  
Musholm Bugt i Danmark! 

Sommerleir  
11.-18 juli 2016!

Musholm har gjennomgått en total- 
renovering siden vi hadde leir 

der i 2014, og har blant annet bygget en 
enorm multihall. Hallen har blant annet 
zipline, klatrevegg, plass til ballspill, kino, 
schnutzelhus, tumlehus, fitnessrom og 

egen skylounge med fantastisk utsikt over 
Storebælt. Altså noe for både store og 
små. Les mer om Musholm Bugt på  
www.musholm.dk. Invitasjon til sommer-
leiren med informasjon om påmelding 
kommer i nummer 4 av Muskelnytt.

Bidra til å kartlegge kompetanse,  
trenings- og fysioterapitilbud for  
nevromuskulære sykdommer!

Gro Solbakken
Master/Spesialist i nevrologisk 
fysioterapi

Hanne Ludt Fossmo
Spesialfysioterapeut

Gry Cecilie Dalby
Fysioterapeut

Foto: Colourbox

Foto: www.muskelsvindfonden.dk



Bli medlem i FFM!
Du får:
•  Informasjon om muskelsykdommer 

generelt og om din diagnose spesielt.
•  Tidskriftet Muskelnytt med nyttig infor- 

masjon og foreningsstoff fire ganger i året.
•  Tilbud om kurs, informasjonsmøter  

og sosiale sammenkomster.
•  Tilbud om å treffe andre i samme  

situasjon.
•  Mulighet til å arbeide aktivt for dine 

interesser regionalt og/eller nasjonalt.
•  Noen som jobber aktivt for deg.

Foreningen får:
•  Økonomisk støtte
•  Økt gjennomslagskraft  

overfor myndigheter,  
næringsliv og samfunnet forøvrig.

•  Økt gjennomslagskraft i forhold  
til helsevesen og offentlige instanser.

•  Økt synliggjøring av vår interessegruppe.

Medlemskategorier (2015):
•  Hovedmedlem kr 350,-
•  Studenter/institusjonsbeboere halv pris
•  Husstandsmedlem (på samme  

adresse) kr 50,-
•  Støttemedlem kr 375,-
•  Abonnement kr 400,- 

Ta kontakt med kontoret for nærmere informasjon eller innmelding.

Gi en gave!
Vi er takknemlige for 
alle gaver til FFM og 
Forskningsfondet.

Gaver til FFM
Gaver til foreningen er 
kjærkomne bidrag til 
arbeidet vårt.

Dersom du ønsker å 
gi en gave til FFM kan 
denne innbetales til konto 
7874.06.26255.
Gavene benyttes direkte til 
tjenester og samlinger for 
medlemmene. Du kan gi 
frie gaver eller gaver som 
nevnt nedenfor.

Gaver til Forsknings-
fondet om nevro- 
muskulære sykdommer
Like kjærkomment er  
gaver til Forskningsfondet. 
Gavene innbetales til konto 
1600.47.91197.

Gavene tillegges kapitalen 
og øker avkastningen som 
tildeles ulike forsknings-
prosjekt. Du kan gi frie 
gaver eller gaver som nevnt 
nedenfor.

Skattefradrag for gaver
Ønsker du skattefradrag 
må du oppgi fødselsnum-
meret ditt. Økonomiske 
bidrag til FFM kan føres 
som fradrag på selv- 
angivelsen. Skattelovens 
§ 44, 5. ledd, sier at dette 
gjelder alle gaver over  
kr 500,-. For beløp over  
kr 10 000,- gjelder  
spesielle regler.

Testamentariske gaver
Ønsker du å testamentere  
gaver til FFM og/eller 
Forskningsfondet, oppgir 
du i testamentet at gaven 
skal gå til:
Foreningen for Muskelsyke 
eller Forskningsfondet om 
nevromuskulære sykdom-
mer, Fekjan 7,  
1394 Nesbru.

Ved testamentariske gaver 
oppfordrer vi deg til å få 
opprettet testamentet i 
lovlige former og la det 
fremgå tydelig hvem  
gaven gis til.

Gaven er fritatt  
for arveavgift etter  
Arveavgiftslovens § 4, 5. 
ledd. Dermed går arven  
i sin helhet til det  
testamenterte formålet.

Minnegaver
Minnet om en god venn 
eller slektning som har 
gått bort, kan hedres med 
en gave til FFM og/eller 
Forskningsfondet. Inn-
betalingen merkes med 
avdødes navn og navn og 
adresse til pårørende.

Små og store gaver er 
viktige. Gaver kan gis  
til konkrete formål eller 
spesifikke forsknings-
områder.

Ta kontakt med oss for 
informasjon,  
telefonnr.: 411 90 702,  
e-post: ffm@ffm.no og 
fondet@ffm.no.

FFM omfatter følgende 
nevromuskulære  
sykdommer:

Muskeldystrofier
Duchenne-type, Becker-type, Limb-girdle 
(scapulopeoneal og scapulohumeral), 
facioscapulo-humeral-type, congenitt 
muskeldystrofi, ocular muskeldystrofi, 
distal muskeldystrofi, Emery-Dreifuss 
muskeldystrofi og en rekke sjeldnere 
tilstander.

Congenitte myopatier
Omfatter ca. 30 forskjellige og meget 
sjeldne sykdommer, bl.a. central core 
disease, nemalin myopati, mitochondrial  
myopati, myotubular myopati.

Myotonier
Myotonia congenita (recessive og  
dominante typer), paramyotonia,  
dystrofia myotonica (Steinerts disease).

Spinale muskelatrofier
Congenitt hypotonia. Amyotrofisk  
lateral sclerose (ALS). De spinale  
muskelatrofiene (SMA) type 1, 2 og 3.

Sykdommer ved overgangen  
nerve-muskel
Myasthenia gravis, LEMS  
(Lambert-Eaton Myasthenic Syndrom) 

Inflammatoriske myopatier
Polymyositis, dermatomyositis, m.fl.

Perifere nevropatier
Hereditær motorisk sensorisk nevropati 
type 1 og 2 (HMSN 1,2 Charcot-Marie- 
Tooth), også kalt peroneal muskel-
dystrofi, MSN 3-Dejerine- Sotta type, 
Friedreichs ataxia, Refsums sykdom, 
m.fl.

Metabolske forstyrrelser
Omfatter en rekke mangelsykdommer 
bl.a. phosphorylase deficiency, acid  
maltase deficiency, carnitine deficiency,  
phosphofruktokinase deficiency, 
endokrine sykdommer i hypofysen, 
skjoldbruskkjertelen og biskjoldbrusk-
kjertelen, og familiær periodisk parese 
(flere typer).

I tillegg kan nevnes arthrogryposis 
multiplex congenita, en følgetilstand av 
flere muskelsykdommer, bl.a. congenitt 
muskeldystrofi og spinal muskel-atrofi.

MUSKELNYTT  nr.  3 – 201530

Foto: Colourbox



Tillitsvalgte i Foreningen for muskelsyke

Leder:
Tone I. Torp
Tlf.: 951 64 848
E-post: tone.torp@ffm.no

Nestleder:
Børre Longva
Tlf.: 920 16 701
E-post:  
borre.longva@hotmail.com

Økonomiansvarlig:
Vibeke Aars-Nicolaysen
Tlf.: 988 94 163
E-post: vib-aars@online.no 

Landsstudiekontakt:
Johnny G. Johansen
Tlf.: 452 25 531
E-post: johgut@online.no

Interessepolitisk talsperson:
Laila Bakke
Tlf.: 419 09 938
E-post: laila1bakke@gmail.com

Styremedlem:
Annie Aune
Tlf.: 900 61 651
E-post: annieo@online.no

Likepersonsutvalget:
Guro Skjetne
Tlf.: 992 47 796
E-post: gskjetne@
hotmail.com

FFMUs representant: 
Line Lillebø Nordal
Tlf.: 902 91 125
E-post: 
linenordal22@gmail.com

Varamedlem:
Lise Connelly
Tlf.: 920 32 088
E-post: lise@connelly.no

Varamedlem:
Svenn-Olav Frogner
Tlf.: 938 45 882
E-post: svenno81@gmail.com

Varamedlem: 
Laila Moholt
Tlf.: 922 91 438
E-post: lail-moh@online.no

Likepersonsutvalget

Vil du snakke med en likeperson? En likeperson er en mann eller kvinne, men først og 
fremst et medmenneske som har gjennomlevd samme situasjoner som du selv er oppe i  
eller lett kan komme opp i.

Kontaktinfo: lpu@ffm.no
Ring eventuelt kontoret til FFM: 411 90 702

Likepersonskoordinator:
Guro Skjetne

Medlem:
Laila Bakke

Medlem:
Bjarthild Slagnes

Medlem:
Tore Ødegård  

Leder:
Line Nordal
Tlf.: 902 91 125
E-post:   
linenordal22@gmail.com

Nestleder:
Randi Nordnes
E-post:   
randinordnes94@gmail.com

Økonomiansvarlig:
Kristoffer Pedersen Brede
Tlf.: 452 88 087
E-post:   
bredekristoffer@gmail.com

1. styremedlem:
Ingebjørg Larsen Vogt
Tlf.: 962 31 064

2. styremedlem:
Alina Fismen Bjerkli
Tlf.: 454 38 527
E-post: souvraya@gmail.com

3. styremedlem:
Rebecca Harcourt
Tlf.:  980 01 452

Varamedlem:
Ida Tvedt

Valgkomiteen:

Leder: 
Ola Schrøder Røyset

Medlem: 
Gabriel Wilhelmsen Hoff

Medlem: 
Karin Margrethe  
Dons Ranhoff 

FFM i Agder
Tonny Fløystad
Høyåsen 1
4843 Arendal
Tlf: 37 01 63 41 / 908 80 245

FFM i Buskerud
Gro Wold Kristiansen
Storgata 6
3050 Mjøndalen
Tlf.: 908 81 793
E-post: buskerud@ffm.no

FFM i Hedmark og
Oppland
Heidi Camilla Gulbrandsen
Smiuvegen 2
2344 Ilseng
Tlf.: 993 74 534
E-post: heidgulb@online.no

FFM i Hordaland, Sogn og 
Fjordane
Karine M. Christensen
Åstveittunet 28
5106 Øvre Erevik
Tlf.:  916 31 543
E-post:  
kmerete91@gmail.com

FFM i Møre og Romsdal
Bjarthild Slagnes
6146 Åheim
Tlf.: 991 26 115
E-post: sslagne@online.no

FFM i Nordland
Inger Helene Sydnes
Leitetunet 4 H, leil. 408
8009 Bodø
Tlf.: 958 07 078
E-post:  
inger.sydnes@outlook.com

FFM i Oslo og Akershus
Tor Egil Roheim
Rolf Hofmos gate 13C 
0655 Oslo
Tlf.: 971 76 206

FFM i Telemark
Kari Bjerketvedt
Bjerketvedtveien 64
3900 Porsgrunn
Tlf.: 926 35 901
E-post: kari.bjerketvedt@
hotmail.com

FFM i Troms og Finnmark
Ta kontakt med FFM i  
Nordland.

FFM i Trøndelag
Sigrunn Antonsen
Postboks 51
7631 Åsen
Tlf.:  916 08 794
E-post: sigrunn@alvolin.com

FFM i Vestfold
Jørund Lothe
Saxilds gt 7 A
3117 Tønsberg
Tlf.: 901 94 589
E-post: joe.lothe@gmail.com

FFM i Østfold
Elisabeth Johannessen
Agatveien 42
1639 Fredrikstad
Tlf.: 416 70 016 
E-post:  
eljohan3@broadpark.no

FFM i Rogaland
Eli Eikje
Osebergveien 13
4028 Stavanger
Tlf.: 902 60 690
E-post: el.ei@online.no

Kontrollkomité  –  Kontaktinfo: kontroll@ffm.no

Leder: Asbjørn Gausdal      1.medlem: Aud Jorun Løvehaug      2.medlem: Viggo Gangstad
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Returadresse
Foreningen for Muskelsyke
Fekjan 7
NO -1394 Nesbru

Muskelnytt ønsker alle lesere  
og medlemmer en god høst!
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