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Forord  

Kurset er lagd med støtte fra www.extrastiftelsen.no og i samarbeid med Foreningen for muskelsyke 

www.ffm.no. Kurset er gjennomført på St. Olavs hospital sitt lærings og mestringssenter og 

fagressursene med unntak av prosjektleder, har gått inn i vanlig drift. En referansegruppe bestående 

av personer med muskelsykdom har fulgt arbeidet med kurset. Dette er resultatet av et 

fagutviklingsprosjekt. Regional etisk komité har vurdert at det ikke er et forskningsprosjekt.   

Jeg ønsker med dette å takke alle som har vært involvert på en eller annen måte i prosjektet. 

Foreningen for Muskelsyke som hadde troen på at dette skulle kunne gjennomføres, og jeg vil takke 

for all støtte underveis. Laila Bakke bidro med skriving av søknaden til Extrastiftelsen, diskusjoner og 

gjennomlesning. Referansegruppen har bestått av: Laila Bakke, Guro Skjetne, Kari Dragsnes og Karl 

Henriksen. Referansegruppen har vært viktig i utviklingen av prosjektet med diskusjoner og verdifulle 

innspill.  

Jeg vil takke St. Olavs hospital for at jeg har kunne holde kurset i ordinær drift, og på den måten 

kunnet benytte meg av tverrfaglig kompetanse. For innspill og gjennomføring av kurssamlingene, og 

gjennomlesning har min kollega og ergoterapeut Pernille M. Rømma vært en veldig god støtte.  

Takk! 

Svein Erik Larsen 
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Bakgrunn 

Dette metodehefte bygger på ”Mitt liv, mine valg – et informasjonshefte om å finne frem med 

muskelsykdom”. Temaer og teorier som er presentert i ”Mitt liv, mine valg –et informasjonshefte om 

å finne frem med muskelsykdom” danner basen for dette metodehefte. I tillegg vil jeg presentere 

noen flere temaer og teorier her som er viktig i forhold til å lage dette lærings- og mestringskurset.     

I mitt arbeid som foredrags- og kursleder i foreningen for muskelsyke(FFM) gjennom mange år har 

jeg møtt mange mennesker med muskelsykdommer. De fleste av deltakerne kommer tilbake år etter 

år på kurs som FFM arrangerer. Dette har stort sett vært likemannskurs som handler om hvordan det 

er å leve med muskelsykdom og dermed vært deltakerstyrt med fokus på prosessarbeid. På denne 

måten har jeg hatt et lite årlig innblikk i kursdeltakernes hverdag og utvikling. Men jeg kan heller ikke 

unngå å nevne at jeg har levd i mange år sammen med noen som har en muskelsykdom og at jeg 

derfor har erfaring fra hjemmebane.  

 I disse møtene har jeg observert at mange muskelsykdommer utvikler seg sakte over tid. Å innse at 

muskelsykdommen gjør nettopp dette, er vanskelig for mange å akseptere og forholde seg til i 

hverdagen. Og jeg kan se hvorfor det er nettopp slik. Ingen ønsker å ha med seg en snikende sykdom 

i bevisstheten i hverdagen. De merker litt til sykdommen hver dag, men bare nok til at det er greiest 

å utsette eller fortrenge det en stund til. Innerst inne vet de at de skulle ha gjort noe med 

situasjonen, men enten vet de ikke hva det skulle vært eller velger å la være. Deltakerne gir uttrykk 

for å få tak i bevisstheten rundt muskelsykdommen som vanskelig. Dette kan beskrives som et 

tåkebelagt område som er veldig vanskelig å få tak i, og er veldig tidkrevende.  

Det som er særdeles spennende å se er at denne tåken letter for et øyeblikk når de er på kurs og 

møter andre med de samme utfordringene som seg selv. De kan møte mennesker som har de samme 

problemene som seg selv. De kan til og med oppdage via andre, at de har problemer som de ikke selv 

var klar over ennå. Jeg ser for meg at det må være med blandete følelser å være med på kurs for 

muskelsyke. På den ene siden kommer de i kontakt med mennesker som har lignende eller samme 

problemer som seg selv, mens på den andre siden å oppdager de svakheter med seg selv. Dette er 

bare to elementer av veldig mange prosesser som settes i gang på disse kursene og veldig mange av 

dem er positive.     

Jeg har samlet og sett over alt arbeidet jeg har gjort i samarbeid med FFM og har utviklet et lærings- 

og mestringskurs for muskelsyke ut i fra dette.  Dette er utgangspunktet for utviklingen av denne 

modellen for lærings- og mestringskurs for muskelsyke. Håper mange mennesker med 

muskelsykdommer får nytte av dette arbeidet. 
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Innledning 

Mitt liv, mine valg er et lærings- og mestringskurs(LMS) for mennesker med sjeldne progredierende, 

nevromuskulære sykdommer. Det vil si at det finnes ikke flere enn 100 kjente tilfeller per million 

innbyggere i landet. Det tilsvarer færre enn 500 personer i Norge per diagnose. Charcot Marie 

Tooth(CMT), Dystrofia Myotonika, Limb Girdle, Friedreichs ataxi, Myastenia Gravis, 

Mitokondriesykdom, Spinal Muskelatrofi, Facio-scapulo-humeral muskeldystrofi, Central core 

disease, Hyperkalemic periodic paralysis er noen av diagnosene som kommer inn under denne 

sykdomsgruppen( http://www.unn.no/alfabetisk-oversikt-muskelsykdommer/category13511.html.) 

Det handler altså om de mindre kjente muskelsykdommene, og ikke de som er mer allment kjente 

som multippel sklerose(MS) og Amyotrofisk lateral sklerose (ALS). Dette betyr ikke at elementer fra 

dette kurset ikke kan passe for disse sykdommene. Denne pasientgruppen har som det ligger i 

beskrivelsen sjeldne muskelsykdommer også et sjeldent behandlingstilbud. Et mål med denne 

metodepermen er at lærings- og mestringskurs for muskelsyke skal kunne arrangeres hyppigere, og 

være med på å bedre tilbud og oppfølging av mennesker med muskelsykdommer. Hvis vi skulle holde 

diagnosespesifikke kurs for alle de forskjellige muskelsykdommene hadde det blitt  veldig lenge 

mellom hvert kurs. Derfor lager vi denne modellen med fokus på å leve med en kronisk, 

progredierende nevromuskulær sykdom hvor mennesker med forskjellige muskelsykdommer og 

utgangspunkt møtes.     

 Å lage et lærings- og mestringskurs for sjeldne nevrologiske muskelsykdommer hvor det er mange 

forskjellige diagnoser og kompliserte biologiske ting å forholde seg til kan ved første øyekast virke 

som veldig krevende. Det trenger det ikke å være. Dette kurset skal ikke handle om alle genetiske 

detaljer med de forskjellige sykdommene, men hvordan det er å leve med de forskjellige 

muskelsykdommene. Det kan tenkes at deltakerne har behov for detaljert informasjon om 

muskelsykdommen sin, men da det er viktig å henvise til spesialist på nettopp dette området. Mange 

av muskelsykdommene har fellestrekk i forhold til hva som er utfordrende med å leve med en 

muskelsykdom i hverdagen, og det er på dette området deltakerne kan hente informasjon fra 

hverandre og fra fagpersoner involvert i kurset. All informasjon om prosjektet vil bli lagt ut på 

Foreningen for Muskelsyke sine internettsider www.ffm.no . Der vil informasjonshefte ”Mitt liv, mine 

valg – et informasjonshefte om å finne frem med muskelsykdom”, dette hefte, og alle 

powerpointpresentasjonene ligge klar til nedlastning.  

Målsettinger 
Lærings- og mestringskurs for mennesker med muskelsykdommer er sjeldne kurs for sjeldne 

sykdommer. Derfor er hovedhensikten med dette hefte er å presentere en modell som gjør det 

enklere å arrangere lærings- og mestringskurs for mennesker med muskelsykdom for fagpersoner.  

Hovedmålsettingen for deltakerne som gruppe er å legge til rette for at de skal være i stand til å ta 

vare på egen helse på best mulig måte, ut i fra de forutsetningene de har, og å forebygge progresjon 

av muskelsykdommen på best mulig måte.   

Målsettingen for deltakerne settes gjennom samtaler omkring hverdagslige aktiviteter og 

tanker/følelser knyttet opp i mot disse. De skal opparbeide seg kunnskap om hvordan det offentlige 

http://www.unn.no/alfabetisk-oversikt-muskelsykdommer/category13511.html
http://www.ffm.no/
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hjelpeapparatet fungerer og hvordan nå inn. Dette vil det jobbes med ved alle kurssamlingene. I 

tillegg til dette fokuset, vil det også jobbes med deltakernes individuelle målsettinger. Dette kan 

være at deltakerne skal arbeide med å finne gode samarbeidspartnere i nærmiljøet som kan være 

behjelpelige over tid, henvise til spesialister og skrive bekreftelser til søknader på hjelpemidler eller 

brukerstyrt personlig assistanse. 

Med utgangspunkt i disse målsettingene er det hensiktsmessig og nødvendig at fokuset er på 

deltakerens ønsker og behov. Det ligger mange utfordringer i dette og det er viktig å veilede 

deltakerne til  å sette hensiktsmessige målsettinger. Det er viktig å benytte seg av all mulig 

kompetanse som finnes på området og det er derfor i høyeste grad en tverrfaglig oppgave å hjelpe 

deltakerne i arbeidet med å jobbe mot målsettingene.  

Mitt liv, mine valg modellen 

Muskelsykdommer er som tidligere beskrevet kroniske, progressive sykdommer. Det vil si at de 

utvikler seg sakte, gradvis over tid. Hverdagslige aktiviteter tar gradvis lengre tid å utføre og koster 

gradvis mere krefter. Dette er endringer som i mange tilfeller kommer sakte, slik at det kan være 

vanskelig for personen med muskelsykdom å oppdage før det har vært et overforbruk av krefter i 

forhold til den faktiske kapasiteten. Min erfaring med lærings- og mestringskurs(LMS) for flere 

forskjellige diagnosegrupper tidligere, tilsier at en tilnærming hvor LMS-kurset varer over to dager 

med informasjon og litt diskusjon, ikke er hensiktsmessig i forhold til mennesker med 

muskelsykdommer. Derfor har vi valgt at deltakerne skal ha oppfølging over en lengre periode med 

flere samlinger. Tanken bak dette er at deltakerne skal være på kurs for å få innspill, ta med de nye 

erfaringene hjem og prosessere de i hverdagen der hvor livet leves. Deretter bringe tilbake 

erfaringene til neste samling, hvor deltakerne kan fortelle om dem og dermed høste erfaringer fra 

hverandre. Det er hensiktsmessig at det er litt god tid mellom samlingene, slik at deltakerne kan få 

tid til å erfare hvordan den nye kunnskapen påvirker de i hverdagen sin. Vi valgte å ha fire samlinger 

med seks måneders mellomrom. Mellom hver samling følges deltakerne opp etter behov. Disse 

behovene kartlegges på hver samling og kan for eksempel være hjelp til å skrive bekreftelse i forhold 

til forskjellige typer søknader(BPA, bil osv), henvisninger til spesialister, hjelpe til med individuell 

plan/ansvarsgruppe osv. Dette er forhold som tar tid og det er viktig å ha en prosesstilnærming hvor 

deltakerens behov er i fokus og hvor man kan være med i utviklingen av behovene. Behovene 

utvikles med økt kompetanse som de opparbeider seg i løpet av kurset. Hver samling har forskjellig 

fokus, men deltakernes behov skal hele tiden være bestemmende. Det vil i praksis si at på slutten av 

hver samling skal det settes av tid til å høre hva deltakernes behov og ønsker for neste samling er. I 

tillegg har vi gitt tilbud til deltakerne om en individuell samtale med utgangspunkt i to 

redskaper(KDA-skjema og Interesse-sjekkliste) som presenteres senere. Er behovet for oppfølging 

større er det viktig å sørge for at deltakeren blir henvist videre til riktig instans.  

Tverrfaglighet 
Selv om kurset skal handle om hvordan det er å leve med muskelsykdommer kan det dukke opp 

mange komplekse utfordringer. Det er i høyeste grad en tverrdaglig utfordring og det er viktig å 

knytte til seg fagpersoner som er aktuelle. Sammen kan en dele på oppgaver og ansvarsområder.  
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Hvordan bruke metodehefte 
Tanken bak dette heftet er at det skal fungere som en veiledende huskeliste og verktøykasse ved 

lærings og mestringskurs(LMS) for muskelsyke. Det skal ikke være en oppskrift som må følges til 

punkt og prikke, men som en støtte for fagpersoner som arrangerer LMS for muskelsyke. Siden 

fokuset skal være på brukernes behov vil alle kurs bli forskjellig. Kursets tittel er ”Mitt liv, mine valg”. 

Denne tittelen er valgt med bakgrunn i at mange muskelsyke har svært få ressurspersoner rundt seg, 

både privat og i helsevesenet lokalt til å hjelpe seg. Dette medfører dessverre at personen med 

muskelsykdommen selv må stå for mye av informasjonsøkingen.  

Verktøykassen 
Informasjonshefte ”Mitt liv, mine valg - et informasjonshefte om å finne frem med muskelsykdom” er 

en sentral del av verktøykassen og er basen for hele lærings- og mestringskurset for muskelsyke. Her 

kommer noen flere redskaper som er sentrale ved gjennomføring av kurset.  

Deltakerfokus og empowerment 

I ”Mitt liv, Mine valg” ligger det implisitt at behovene til kursdeltakeren skal stå i fokus. På denne 

måten kan en komme frem til gode tiltak som er rotfestet i kursdeltakerens egen motivasjon og 

situasjon. Det handler om å veilede kursdeltakeren i bevisstgjøringsprosesser i forhold til valg, og å 

skaffe informasjon som gjør denne prosessen mulig. Dette har ført til at når vi skulle se etter 

teoretisk bakgrunn var det naturlig å se på empowerment. I denne sammenhengen handler det om å 

legge til rette for prosesser og aktiviteter som har til hensikt å øke kursdeltakernes kontroll over eget 

liv, og jobbe mot å utstyre de med større selvtillit, bedre selvbilde og økte kunnskaper og ferdigheter. 

På denne måten kan deltakerne identifisere utfordringer som begrenser mulighetene i hverdagen og 

finne hensiktsmessige løsninger som passer akkurat deres situasjon. I og med at det er en 

gruppesetting utvikles det en gruppeidentitet hvor deltakerne kan dra nytte av hverandres 

erfaringer. Deltakerfokus gjelder også i forhold til planlegging og gjennomføring av selve kursene. Det 

er viktig å ha fokus på at det skal være så enkelt som mulig for deltakerne å komme seg til og fra 

kurset og å gjennomføre kurssamlingene. Dette er med bakgrunn i hvordan muskelsykdommen 

påvirker deltakerne, og for at deltakere skal kunne bruke av sin begrensede energi til å gå på kurs. 

Det er derfor hensiktsmessig å legge ned ekstra tid og energi for å få et mest mulig strømlinjeformet 

opplegg som passer mennesker med muskelsykdommer. Alle lærings- og mestringskursene som blir 

laget etter denne modellen vil derfor være forskjellig, siden det skal være deltakernes behov i fokus. 

Hvordan dette kan gjøres kommer jeg tilbake til senere.  

Kognitiv tilnærming 

Vi har grunnleggende holdninger med oss, og dette er med på å bestemme hvordan vi oppfatter 

verden. Hvordan vi oppfatter og tenker påvirker hvordan vi lærer. Vi lærer gjennom alt vi gjør og 

erfarer. Hvis vi oppfatter ting og tenker positivt og hensiktsmessig, kan dette gi positiv læring som 

igjen kan gi positive følelser. Hvis vi tenker negativt og uhensiktsmessig, kan dette gi negativ læring 

og negative følelser. Det vi tenker om og om igjen blir så vanlig at vi ikke registrerer det. Dette blir 

grunnleggende holdninger, eller vi kan kalle det leveregler. Med andre ord kan vi si at levereglene 

bygger på grunnholdningene. Veldig forenklet og generalisert kan en si at positive tanker og følelser 

gir positive leveregler og negative tanker og følelser gir negative leveregler.  
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Siden mennesker med muskelsykdommer har en sjelden sykdom og få ressurspersoner og henvende 

seg til, kan dette føre til et lite følelsesmessig språk omkring sykdommen og dette kan føre til at en 

føler seg litt forvirret og hjelpesløs. Den muskelsyke kan føle seg litt fortapt i forhold til sin egen 

situasjon og muskelsykdommen.  

Hvor vi plasserer kontrollen eller ansvaret over det som hender med oss er kritisk for om vi utvikler 

evnen til å mestre omgivelsene. Dette har innvirkning på hvordan vi mestrer hverdagen og hvilken 

livskvalitet vi har. Hvor plasserer du ansvaret for at du er sliten? Hvordan forklarer du at du er sliten? 

Dette eksemplifiseres gjennom dette utsagnet her: ”Et repeterende problem i min hverdag er at jeg 

ofte blir så sliten. Jeg klarer ikke å gjøre alle tingene jeg har planlagt”. Hvilke grunnleggende 

leveregler vi har, er med på å styre hvordan relaterer vi oss til denne relativt vanlige situasjonen for 

muskelsyke. Hvor plasserer du ansvaret for at du er sliten? 

Ved å nærme seg utfordringene til deltakerne ved en kognitiv tilnærming kan en være med på å 

forenkle problemstillinger. Det betyr ikke at en skal bagatellisere problemene, men det hjelper enda 

mindre hvis vi forsterker følelsen av å være forvirret og hjelpesløs. Kognitiv tilnærming er nyttig for å 

fremme endringsprosesser. Det å leve i endring og erkjenne behovet for å iverksette endringer, kan 

ta tid. Endringer kan være en stor utfordring, men målet er at det skal gi positivt påfyll. For 

informasjon om kognitiv terapi anbefales bøkene Beck 1976, Wilhelmsen 1997 og 2010, Judith Beck 

1995 og Berge og Repål 2004.   

Mestring 

Mestring er et lite ord om store ting. Det å ha reflektert over begrepet mestring kan gjøre stor 

forskjell i måten en formidler budskapet til muskelsyke deltakere. Mestring på norsk betyr å 

beherske, ha tak på, greie eller være herre over (Wangensteen, 2005). Hvis en kjenner litt på denne 

beskrivelsen, kan en legge en forståelse at det betyr å vinne over noe eller ha suksess. Sykdom er 

bare noe du kan overvinne gjennom egeninnsats. Hva da når egeninnsats ikke er nok? Begrepet gir 

en implisitt forventning om suksess og dette kan bli en hemsko for muskelsyke i møte med 

helsepersonell. Ikke nok med at en har muskelsykdom som en ikke blir frisk fra, men en skal mestre 

det også. Dette kan medføre selvkritikk, skyld og skamfølelse. Dette er ment som en bevisstgjøring av 

hva begrepet mestring kan føles for noen, mens andre er fortrolig med dette. 

En definisjon på mestring er: "Kontinuerlig skiftende kognitive og atferdsmessige anstrengelser for å 

takle spesifikke ytre og/eller indre krav som oppleves som belastende, eller som overstiger ens 

ressurser og truer ens velvære".(Lazarus og Folkman, 1984, s. 141) 

En annen definisjon er: ”Mestring dreier seg i stor grad om opplevelse av å ha krefter til å møte 

utfordringer og følelse av å ha kontroll over eget liv. Aktiv og god mestring hjelper deg til å tilpasse 

deg den nye virkeligheten, og setter deg i stand til å se forskjellen på det du må leve med, og det du 

selv kan være med på å endre” (Vifladt og Hopen, 2004, s.61). 

I forhold til mennesker med muskelsykdom mener jeg at mestring handler om å leve med 

sykdommen og takle livet som best en kan. Det handler om å takle praktiske og emosjonelle 

utfordringer og ha det bra med seg selv. En er mer enn sykdommen sin og det er viktig å skille 

mellom seg selv og sin muskelsykdom, slik at en ikke overmannes av den. Hvor stor plass skal 
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muskelsykdommen ta? Tar den for liten plass vil muskelsykdommen utvikles raskere. Tar den for stor 

plass får en mindre ut av livet og mye ut av muskelsykdommen. 

Her er en det skrevet godt om teori om mestring: 

http://www.mestring.no/files/docs/Brosjyrer_hefter/Om_mestring_-_en_artikkelsamling.pdf 

Meningen med aktiviteter 

Meningen med aktiviteter er i høyeste grad individuell. Aktiviteter i hverdagen er hverdagslige. Det 

betyr at vi gjør aktivitetene ofte og dermed ikke tenker over hva det krever av oss. Vi legger til oss 

vaner og uvaner. Dette er universalt, men når du har en progredierende muskelsykdom har dette 

mye større konsekvenser en for funksjonsfriske. Generelt sett kan en si at de fleste 

muskelsykdommene progredierer sakte gjennom hele livet. Så sakte at personen med muskelsykdom 

ikke trenger å oppfatte det. De merker naturligvis at de blir gradvis svakere, men trenger ikke 

nødvendigvis å knytte dette direkte til muskelsykdommen. Meningen med aktiviteter blir om mulig 

enda viktigere for mennesker med muskelsykdommer.  

En måte å øke bevisstheten på dette er å dele de hverdagslige aktivitetene inn i forskjellige grupper. 

Primære eller personlige aktiviteter i dagliglivet(PADL), vil si de aktivitetene som er en del av 

privatlivet vårt. Det kan være å stå opp av senga om morgenen, gå på toalettet, vaske oss, ta en dusj, 

kle på oss og spise. Dette er de grunnleggende aktivitetene vi gjør for å ta vare på oss selv, og for å 

overleve. 

Instrumentelle eller sekundære aktiviteter i dagliglivet (IADL) handler om mer krevende aktiviteter. 

Det kan være å ta hånd om hus og hjem ved å lage mat, dekke bordet, gjøre husarbeid, passe barna 

og holde orden på økonomien. Instrumentell ADL innebærer også aktiviteter vi gjør utenfor hjemmet 

og i samhandling med andre. Andre eksempler er å gjøre innkjøp, ta bussen, kjøre bil, gå på skolen, 

være på jobb og delta i ulike aktiviteter på fritida. 

Videre kan de hverdagslige aktivitetene deles inn i må, bør og påfyllsaktiviteter. Påfyllsaktiviteter kan 

beskrives som energigivende aktiviteter hvor du kanskje ikke merker at du blir sliten før du har 

avsluttet med aktivitetene. Her kommer flow eller flyt aktiviteter inn. Det er aktiviteter hvor du er i 

flytsonen og hvor du er fullstendig absorbert i handlingen og oppmerksomheten konsentreres på et 

begrenset felt. I ettertid kan en føle en god slitenhet. Påfyllsaktiviteter er som regel IADL aktiviteter.  

På den andre siden har du aktiviteter som friske tar som en selvfølge, og det er PADL aktiviteter. 

Dette er aktiviteter som er privat og som alle ønsker å klare selvstendig og alene uten assistanse. 

Dette er må-aktiviteter.  

Bør-aktiviteter er enkelt beskrevet alle de tingene som vi føler vi burde gjort som vi ikke rekker og 

som vi ofte har dårlig samvittighet for.  

For å få en gradvis økt bevisstgjøring på hvordan deltakere kategoriserer sine aktiviteter i hverdagen, 

er det viktig å stille spørsmål om hvorfor de velger å gjøre som de gjør i hverdagen sin. Videre følge 

opp med veiledende spørsmål som går på måten aktiviteten blir utført for eksempel: Må det være du 

som utfører akkurat den aktiviteten? Er det nødvendig å utføre det på akkurat den måten? Kunne det 

http://www.mestring.no/files/docs/Brosjyrer_hefter/Om_mestring_-_en_artikkelsamling.pdf
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vært gjort på en annen måte? Er det andre løsninger? Kunne du ha spurt om assistanse til den 

aktiviteten?  

Ved å fokusere på dette vil deltakerne bli nødt til å tenke på hva de gjør, hvorfor de gjør det, hvordan 

de gjør det, med hvem de gjør det og om det er nødvendig å gjøre det i det hele tatt. På denne 

måten kan en arbeide gradvis med å bevisstgjøre deltakerne til å få fokus over på hvilke aktiviteter 

det er viktig å gjøre, og hvilke aktiviteter som det er mindre viktig å prioritere.          

Kunnskap om hjelpeapparatet 

Mennesker med muskelsykdommer kan stort sett ikke velge om de må forholde seg til det offentlige 

hjelpeapparatet. Mange gir uttrykk for at det er vanskelig og svært energikrevende å være avhengig 

av hjelp fra hjelpeapparatet. Muskelsykdommene blir regnet som sjeldne og lite kjente 

funksjonshemninger. Det er generelt liten kompetanse om muskelsykdommer i hjelpeapparatet. 

Dette stiller store krav til enkeltindividets evne til å formidle hva muskelsykdommen er og hva den 

gjør med kroppen, samt å være tydelig på hvilke behov man har. Innsikt i egen situasjon/sykdom, 

muligheter og begrensninger er viktig for å kunne få god livskvalitet. Den muskelsyke må derfor stå 

for mye av informasjonssøkingen på egenhånd. Derfor er det dessverre viktig å opparbeide seg 

kunnskap om hvordan hjelpeapparatet fungerer og hvilke knapper en skal trykke på for å nå inn.  

For å veilede og å kunne følge opp deltakerne er det hensiktsmessig å gi en god oversikt over 

hvordan hjelpeapparatet fungerer på en grei og forståelig måte. Dette vil også gi deltakerne en bedre 

forståelse for hvordan de kan benytte seg av hjelpeapparatet og hvordan nå inn. Dette vil danne 

grunnlaget for videre oppfølging.   

Informasjon om aktuelle tiltak som er kan være viktig for akkurat disse deltakerne bør 

eksemplifiseres med: hvilke tiltak har du krav på, hva kan de konkret hjelpe deg med, hvordan få tak i 

hjelpen, og når er det lurt å starte med hjelpen? For eksempel kan det være hensiktsmessig for 

mennesker med muskelsykdom i progresjon å begynne å bruke tekniske hjelpemidler eller ta imot 

assistanse før de selv egentlig føler at de har behov for det. Dette er en svært utfordrende 

utviklingsprosess som det er viktig å ta opp ofte gjennom hele kurset.     

Psykososiale forhold – forebygging av depresjon 

Forskning på funksjonshemmede og depresjon viser at mange har god mestring, høy livskvalitet og 

ikke opplever depresjon. Men forskningen viser også at risikoen for å utvikle depresjon øker når en 

har en kronisk sykdom. Muskelsykdom er som sagt en kronisk progredierende sykdom som utvikler 

seg sakte over tid og sammen med en depresjon vil funksjonshemningen øke. En bevisstgjøring på 

dette temaet er derfor viktig. Jeg mener en praktisk tilnærming til psykiske forhold er å anbefale. 

Stille spørsmål til deltakerne og ha oppsummering i plenum, slik at alle får muligheten til å lese og 

prosessere det som blir sagt. Viktige spørsmål er: Hvordan påvirker muskelsykdommen deg 

psykisk/mentalt i hverdagen? Hva er sorg og hva er depresjon? Hvordan skille sorg og depresjon? 

Hvordan forebygge sorg og depresjon. Er det noen som trenger oppfølging er det viktig å ta de på 

alvor, og hjelpe de videre til riktig hjelp.  
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Planlegging 
Det vil alltid være lokale forskjeller for hvordan kurset kan legges opp. Det som er viktig å se på er 

hvilke ressurser(fagpersoner, transport, lokaler, kantine, overnatting osv.) arrangøren har og forsøke 

å legge opp det så enkelt som mulig for deltakerne. Her er noen praktiske erfaringer vi gjorde ved 

gjennomføringen vår. 

Samarbeid 
Ha faste datoer for planlegging og evalueringsmøter slik at det er forutsigbart i en travel hverdag. 

Møtene bør være før og etter hver samling.  

Ha faste datoer for alle fire kurssamlingene klare. Se forslag til invitasjon som vedlegg for eksempel.  

To fagpersoner bør være tilstede hele tiden på begge kursdagene. Dette bør ideelt sett være de 

samme personene for å kunne få best mulig sammenheng i innholdet og behovene til deltakerne. Da 

kan de dele på arbeidsoppgavene. Det er også mange praktiske ting som skal ordnes i forbindelse 

med kurs.  

Kompetansen på muskelsykdommer er sjelden og det er derfor viktig å benytte kompetansesentra 

som nevromuskulært kompetansesenter og Frambu. Begge disse sentrene har videokonferanseutstyr 

og kan være tilgjenglig på avstand.   

Ta kontakt med Foreningen for muskelsyke for samarbeid. Dette er viktig for å finne deltakere, 

likemenn og noen som kan fortelle om foreningen til deltakerne på kurset.  

Lokaler 
Det er mange hensyn å ta når det gjelder hvilke lokaler enn skal velge når en arrangerer dette kurset. 

Å ta hensyn til de utfordringene som deltakere med muskelsykdom har, må stå sentralt i dette 

arbeidet. I løpet av prosjektet har vi vært i forskjellige bygg og lokaler rundt på St. Olavs hospital. Vi 

har tatt med oss tilbakemeldinger fra deltakerne og de observasjoner som vi selv har gjort i 

forbindelse med kurssamlingene. Det er viktig å bruke tid og energi på å strebe etter å finne et best 

egnet lokale.   

Siden nedsatt muskelkraft og energi er en felles faktor hos mennesker med muskelsykdom er det 

viktig at deltakerne er opplagte og klare til å delta på kurs. Det er hensiktsmessig å tilrettelegge for 

dette allerede når en booker rom. Det er også viktig å legge med en god beskrivelse av hvor 

kurslokalet skal være, helst med bilde/kart slik at det er enkelt å finne frem. Rommene bør være 

tilgjengelig for elektriske rullstoler, gjerne stort, flatt seminarrom med flyttbare bord og stoler for å 

kunne lage plass til manøvrering av elektriske rullestoler. For eksempel er det ikke hensiktsmessig at 

tre personer må flytte seg for at en person skal ut. Det er viktig med god plass for å kunne lage 

sittegrupper til prosessoppgaver. Tilgjenglig toalett i nærheten av seminarrommet er viktig. Man bær 

også tenke på tilgjengelighet for gående muskelsyke, kort avstand fra bosted(sykehushotell) og gode 

muligheter til parkering i nærheten av lokalet. Dette fører til at deltakerne ikke er fysisk utslitt når 

kurset starter. 

Det må også vurderes om noen av deltakerne har behov for tilrettelegging på hotell. Ikke alle hotell 

er tilrettelagt for mennesker med muskelsykdommer. Noen kan trenge tekniske hjelpemidler for å 

kunne overnatte.  Det er kommunen der du overnatter som har ansvar for å dekke midlertidige 
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behov for hjelpemidler. Å være behjelpelig med å bestille hjelpemidler vil være et godt eksempel på 

tiltak som vil avlaste deltakeren. Hjelpemidler som det har vært behov for på kurset vårt er tremotors 

elektrisk seng og frittstående toalettforhøyer.   

I forhold til sosial tilrettelegging er det flott med kantine i nærheten av seminarrom. Dette kan 

medføre at deltakerne setter seg sammen og spiser lunsj, noe som gir en ekstra sosial dimensjon og 

deltakerne kan diskutere forskjellige tema, løsninger osv.  

Antall deltakere 
For at deltakerne skal dra nytte av hverandres erfaring er antallet deltakere viktig. Gruppen kan ikke 

være for stor, men heller ikke for liten. Ta høyde for at det av forskjellige årsaker kan falle fra 

deltakere. Det er utfordrende å holde på alle i en periode over 18mnd, og det er ikke sikkert at alle 

kan komme på alle fire samlingene. I prosjektet startet vi med 9 deltakere og var i snitt fem deltakere 

på samlingene. I ettertid tenker jeg at det nok hadde vært fint med 12 deltakere i gruppen, slik at det 

var litt mer å gå på ved naturlig frafall. 

Hvis det er mulig, unngå samlinger når det er vinter. Som for alle andre mennesker er det tyngre å 

utføre aktiviteter om vinteren. Kulden gjør at det koster mer energi å være til. Dette er en faktor som 

kan være med å sørge for høyest mulig deltakelse på kurset.     

Hvordan skaffe deltakere 
Siden det er relativt få mennesker som har muskelsykdommer er det viktig å være målrettet og 

taktisk når en skal skaffe deltakere til kurset. Hvor ofte det er mulig å arrangere kurs vil variere ut i 

fra om det er deltakere nok til å holde kurs. Klinikken som har ansvar for lærings- og mestringskurs 

kan ha en ha en liste hvor deltakere kan melde seg på, og når det er nok deltakere kan kurset settes i 

gang.   

De arenaene hvor det er størst sjanse til å treffe målgruppen er: 

På sykehusene i regionen– nevrologiske, hjerte, lungeavdelinger og poliklinikker.  

Det er viktig å ha et tett samarbeid med disse avdelinger og poliklinikker slik at de kan henvise 

pasienter med muskelsykdommer til kurset. En måte å markedsføre kurset på er å presentere det for 

nøkkelpersoner på de forskjellige avdelinger og poliklinikker. Det kan bli aktuelt for fagpersoner fra 

disse avdelingene og poliklinikkene å bidra med innlegg på kurssamlingene.    

I kommunene 

Mange mennesker med muskelsykdommer har kontakt med ergoterapeuter og fysioterapeuter i 

kommunene. I den grad en har oversikt over disse er det hensiktsmessig å sende ut en invitasjon.   

Foreningen for Muskelsyke 

Ta kontakt med foreningen sentralt på ffm@ffm.no eller tlf.66 98 07 60. De har informasjon om 

lokalforeninger og kan hjelpe til med annonsering på internett, og flere av lokalforeningene har e-

postadresser til mange av medlemmene sine.     

mailto:ffm@ffm.no
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Rehabiliteringssentra 

Rehabiliteringssentra i regionen har kontakt med mennesker med muskelsykdommer fra tid til 

annen. De bør derfor få en invitasjon slik at de kan formidle kurset til de aktuelle.  

 Beitostølen helsesportsenter 

Beitostølen helsesportsenter har et samarbeid med Foreningen for Muskelsyke om treningsopphold 

der. De tar imot deltakere fra hele landet. Beitostølen bør også få en invitasjon slik at de kan formidle 

kurset til de aktuelle.   

Når det er nok deltakere tas det kontakt med de og invitasjon med generelt kartleggingsskjema 

sendes ut. Se vedlegg 1 og 2.  

Gjennomføring 

Innhold i samlingene 

Her beskriver jeg hvordan vi valgte å gjøre det i prosjektperioden. Hver samling bestod av to dager. 

På samlingene 2,3 og 4 består innholdet av temaer som deltakerne har ønsket seg. På samling 1 er 

temaene bestemt på forhånd. Dag 1 består av informasjon fra fagpersoner med kompetanse 

innenfor tema som deltakerne har ønsket seg. Målet er at deltakerne skal ledes gjennom en prosess 

hvor de får informasjon som kan føre til at de tenker gjennom hvordan deres egen hverdag er, og 

hvordan eventuelle endringer kan gjøres. De som er ansvarlig for denne prosessen må legge opp 

innholdet slik at det stilles krav til deltakelse fra deltakerne, og det er viktig å sette av tid i innleggene 

til spørsmål. Det er viktigere at deltakerne får svar på sine spørsmål, enn at for eksempel at alle slides 

fra foredragsholderen blir vist. Er det viktig informasjon som en ikke rekker å gå igjennom, kan denne 

informasjonen/slides sendes til deltakerne etter at samlingen er ferdig. Får foredragholder spørsmål 

som en ikke har kjennskap til der og da, vil det være fint om foredragsholder kan finne ut av denne 

informasjonen og gi tilbake til deltakerne i ettertid. Dette kan for eksempel kursleder formidle videre 

fra foredragsholdere.       

På dag 2 er fokuset på å fremme tema gjennom arbeidsoppgaver. Arbeidsoppgavene kan være både i 

grupper og individuelle.  Noen oppgaver kan for eksempel først være individuelle, deretter i grupper 

og med oppsummering i plenum til sist. Dette må vurderes ut i fra hvilket tema som tas opp. Det er 

viktig med oppsummeringer i plenum etter gruppearbeid slik at alle får høre om de andre 

deltakernes erfaringer 

”Kompetansesenteret og de lokale LMS har pasient- og pårørendeopplæring i et helsefremmende 

perspektiv som hovedfokus. Målet med opplæringen er en endring av pasientens kunnskaper og 

holdninger på ferdighets- og følelsesmessig plan. Aktiviteten er ofte gruppebasert, og gruppen er en 

kollektiv aktivitet. Fokus er alltid på den som skal mestre, og derfor er brukermedvirkning og dialog 

sentralt. ”(www.mestring.no/teoretisk_forankring) 

For at det skal være enklere å arrangere LMS kurs for mennesker med muskelsykdommer har jeg lagd 

ferdig en del powerpoint-presentasjoner. Disse presentasjonene skal ligge på hjemmesiden til 

http://www.mestring.no/teoretisk_forankring
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Foreningen for Muskelsyke, www.ffm.no. De kan lastes ned til egen pc og benyttes gjennom 

kurssamlingene. Ordlyden som brukt på presentasjonene er min egen og jeg vet hvor utfordrende 

det kan være å holde innlegg med andres presentasjoner. Derfor er det tenkt at en kan endre 

ordlyden på presentasjonene slik at det passer med egen stil.  Jeg har latt svarene til deltakerne i 

prosjektet være med på presentasjonene, slik at dere kan se hvilke temaer som kan være aktuelle. 

Nedenfor følger presentasjonene med informasjon om målsettinger og forklaringer.  

Samling 1: Her og nå situasjonen 
Eksempel på program for samling 1 

 

 

 

 

Innlegg 1 Presentasjon av kurset 

 Her presenteres kurset og alle samlingene. Det fortelles om hvordan det er tenkt at vi skal jobbe oss 

gjennom samlingene. Betydningen av deltakelse fra deltakerne blir understreket gjennom å 

presentere og forklare brukermedvirkningsbegrepet. Grunnlaget og teorien som ligger bak kurset blir 

kort presentert og at det blir understreket at hovedfokuset handler om hvilke ressurser og ikke 

begrensninger deltakerne har. 

http://www.ffm.no/
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Innlegg 2 Presentasjon av de forskjellige faggruppene 

De faggruppene som kan være aktuelle for å innlede på senere samlinger presenterer hva de kan 

bidra med til muskelsyke. På denne måte tas deltakerne med i prosessen av å sette sammen kurset 

etter deres egne behov. I dette tilfellet var det aktuelt at disse faggruppene deltok: ergoterapeut, 

ernæringsfysiolog, fysioterapeut og sosionom. Ergoterapeuten, ernæringsfysiolog og fysioterapeut 

fikk satt av 25 min hver til å presentere sitt bidrag. 15 min til presentasjon og 10 min til å svare på 

spørsmål. Sosionom fikk 1 time til å presentere trygderettigheter som er aktuelle for mennesker med 

muskelsykdommer.  
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Innlegg 3 Bli kjent øvelse  

Deltakerne går sammen to og to. De får 5 min hver, altså 10 min til sammen. De skal først intervjue 

hverandre og deretter presentere den andre deltakeren i plenum. Blant informasjonen som kommer 

frem må disse temaene besvares: nevn tre positive egenskaper, interesser og motivasjon for å gå på 

kurs. 

Innlegg 4 Sjeldent kurs for sjelden sykdom 

 

Målet med dette innlegget er å legge et grunnlag for hva slags forståelse vi har av hvordan det kan 

være å leve med en muskelsykdom. Dette er viktig for at deltakerne skal se hva slags bilde/forståelse 

vi som fagpersoner har av muskelsykdommer og hvordan de kan ha blitt møtt i kontakt med 

helsevesenet. Samtidig gis det innspill til hvordan god navigering med en muskelsykdom kan være. 

Dette for at deltakerne skal begynne så smått å tenke på hvilke endringer som kan være gunstig for 

dem å jobbe med, og for at de skal få en viss peiling på hva som venter de på senere kurs. Dette 

innlegget kan godt være på slutten av første dag og fortsette videre på andre dag. Dette gir 

deltakerne tid til å tenke gjennom det som blir sagt, og på denne måten kan budskapet kanskje feste 

seg bedre.  

   

1    2    3 

   

4    5    6 
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Innlegg 5 Brukerhistorie  

Målsetningen med å ha en person med muskelsykdom som forteller om hvordan det er å leve med 

sykdommen og hvilke muligheter det finnes, er at deltakerne kan identifisere seg med 

vedkommende og se hvordan det kan være å leve med muskelsykdom. Det er viktig å finne en 

person som har levd med muskelsykdommen en stund og har vært gjennom mange av prosessene 

som deltakerne skal gjennom på kurset. Foreningen for Muskelsyke(FFM) lokalt eller sentralt kan 

hjelpe til med å finne en person som passer til dette oppdraget. Avtal tidsbruk med vedkommende 

på forhånd, ca.30-45min. Det er viktig å sette av tid til spørsmål. Brukerpersonen kan godt være med 

på de videre gruppeoppgavene som en ressursperson. 
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Innlegg 6 Gruppeoppgaver  

 

Målsetningen med denne bolken er at deltakerne skal begynne så smått å sette ord på hvordan 

muskelsykdommen deres påvirker de i hverdagen. Hvilke utfordringer har de i hverdagen og hvordan 

takles disse.  

Oppgave 1:  

Muskelsykdommen din!  

Gå sammen i par og løs denne oppgaven: Beskriv muskelsykdommen for hverandre, likheter og 

ulikheter. 

 

Forslag til veiledning: Gå rundt og bruk litt tid med hvert enkelt par. Hjelp de gjerne på vei med å 

stille spørsmål ved ting, hvis de står stille. Etter en stund(se an aktiviteten i gruppene) ta en generell 

oppsummering i plenum. Det kan være vanskelig å prate om dette i plenum og det er derfor det er 

viktig å legge det frem slik at deltakerne forstår at det du har å si kan hjelpe de andre deltakerne. Det 

legges frem som et tilbud/mulighet til å hjelpe andre og det er viktig at ingen skal tvinges til å svare 

hvis de ikke har lyst. Mange av temaene er personlige og kan være veldig vanskelig å prate om foran 

andre. Dette må respekteres.   

Oppgaver om aktivitet og deltakelse 

 

I disse oppgavene er målet å fokusere på mulighetene og ressursene til deltakerne. Samt få 

bevissthet om faktorer som hemmer deltakelse i aktivitet.   
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Forslag til veiledning: Her kan gruppen være større, kanskje 4-5 personer. Et og et spørsmål 

diskuteres først i gruppene og deretter i plenum. Et tips for å få med det som blir sagt er å ha 

powerpoint-presentasjonen i skrivemodus slik at du kan skrive direkte inn det deltakerne sier. På 

denne måten bruker en litt tid på hvert punkt og det leses flere ganger av deltakerne. Det er viktig å 

sette av tid til at ting skal prosesseres. Flere av begrepene i spørsmålene kan være litt teoretiske, og 

det er derfor viktig å gå rundt i gruppene og veilede ved å stille spørsmål som får deltakerne til å 

tenke seg om igjen.  På bildene under er deltakernes forslag på dette kurset tatt med.  

   

1    2    3 

   

4    5    6 

   

7    8    9 

   

10    11    12 
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Innlegg 7 Energiøkonomisering 

 

Målet med denne bolken er å presentere hvordan en kan organisere hverdagen på, ut i fra at 

mennesker med muskelsykdom har begrensede energireserver, og bruker mye mer energi på å 

gjennomføre hverdagslige aktiviteter. Dette er et sentralt tema som en kommer innom i nesten alle 

innleggene i kurset.  

   

1    2    3 

   

4    5    6 

   

7    8    9 
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10    11    12 

   

13    14   

Innlegg 8 Oppsummering og veien videre 

Her skal deltakerne være med på å bestemme innenfor rimelige grenser hva som skal være tema på 

neste samling. Det er viktig at kursleder har deltatt på begge dagene, og kan være med å foreslå ting 

ut i fra hvilke utfordringer deltakerne selv har uttrykt på samlingen. Tips: Ha en ny powerpoint-

presentasjon i skrivemodus gjennom projektor, så kan du skrive inn direkte i dokumentet når 

forslagene kommer.   

  

Samling 2: Muskelsyk! Hva skjer`a? 

Innlegg 1 Meningen med aktiviteter  

 

I dette innlegget presenteres viktigheten av meningen med aktiviteter. Det er viktig at de aktivitetene 

en deltar på faktisk gir mening for den enkelte. Mange har flere aktiviteter i hverdagen som de 

utfører av gammel vane, eller at det kreves av andre at en gjør dem. Det kan også være personer vi 

har rundt oss som suger unødvendige krefter. Disse aktivitetene er med på å suge ut unødvendige 
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krefter fra mennesker med muskelsykdommer. Det er derfor viktig å analysere hverdagens 

aktiviteter og finne ut av hva er det som er meningsfullt for meg? På denne måten kan en finne og 

eliminere eller endre måten en utfører/forholder seg til disse energikrevende 

aktivitetene/personene. Aktiviteten som er brukt her kan endres slik at det passer bedre med 

foredragsholder sine interesser. 

   

1    2    3 

   

4    5    6 

   

7    8    9 

 

10 
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Innlegg 2 Hvem gjør hva i hjelpeapparatet 

Dette er en lang bolk som godt kan deles opp med andre tema i mellom. 

 

Målsettingen med dette innlegget er å gi deltakerne en forståelse for hvem som gjør hva i 

hjelpeapparatet, og hvor de kan finne denne informasjonen. Dette er viktig slik at de selv kan vite 

hvor de skal hente informasjonen og hvor de skal henvende seg når de trenger hjelp fra 

hjelpeapparatet. Vi begynner også så vidt å presentere litt hvordan deltakerne skal nå inn til 

hjelpeapparatet, det vil si hvordan en snakker ”det offentlige språket”.  

   

1    2    3 

   

4    5    6 

   

7    8    9 
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10    11    12 

   

13    14    15 

   

16    17    18 

   

19    20    21 

   

22    23    24 
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25    26    27 

   

28    29    30 

   

31    32    33 
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Innlegg 3 Brukerstyrt personlig assistanse 

Informasjon om Brukerstyrt personlig assistanse (BPA) fra rådgiver i Uloba. Uloba er et nonprofitt 

andelslag for borgerstyrtpersonlig assistanse.  http://www.uloba.no/ 

Innlegg 4 Trening 

Etter ønske fra deltakerne fikk vi fysioterapeut fra nevrologisk avdeling til å komme og fortelle om 

hvordan muskelsyke kan trene.  

http://www.uloba.no/
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Innlegg 5 Foreningen for Muskelsyke 

Informasjon fra Foreningen for Muskelsyke (FFM). En representant fra FFM informerte om 

foreningens aktiviteter. Hvor en kan finne informasjon om sin muskelsykdom på nettsidene og i 

brosjyrer, samt viktigheten av likemannsarbeid. www.ffm.no 

Innlegg 6 Forklaringsmodeller 

Innlegget forklaringsmodeller er ment til å få deltakerne til å tenke gjennom hvordan takler de selv å 

leve med en kronisk, progredierende muskelsykdom. Ved å se på tre forskjellig generaliserte måter å 

takle muskelsykdommen på kan en oppnå en høyere grad av innsikt i sine egne måter å tenke på. Det 

er ikke lagt inn en arbeidsoppgave her, men det er viktig å la deltakerne få mulighet til å kjenne på 

om de kjenner seg igjen i noen av de ovennevnte måtene å takle muskelsykdommen på.   

 

   

1    2    3 

   

4    5    6 

   

7    8    9 

http://www.ffm.no/
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10    11 

Innlegg 7 Interessesjekkliste og flow-teori 

Interessesjekkliste er et kartleggingsredskap som kan brukes for å få oversikt over interessene til 

deltakerne. Flow er en teori om aktiviteter som får deg til å glemme deg selv og tiden for en stund, 

og er avhengig av interessen og motivasjonen til personen. Dette er aktiviteter hvor en muligens ikke 

merker energibruken før selve aktiviteten er avsluttet. Interessesjekkliste sammen med flowteori er 

med på å bevisstgjøre deltakerne på hvordan aktivitetene påvirker de i hverdagen. 

Interessesjekklisten er utviklet med utgangspunkt i MoHO. Den består av 70 aktiviteter som deles inn 

i ulike kategorier. Det er også mulig å nevne aktiviteter som ikke står på lista. Deltakeren vurderer 

interessene i tre tidsdimensjoner, fortid, nåtid og fremtid. Interessesjekklisten fylles først ut 

individuelt også kan spørsmålene diskuteres i par eller smågrupper.   

 

   

1    2    3 

 

4    5    6 

 

      7   



29 
 

Innlegg 7 Kartlegging av dagligdagse aktiviteter skjema(KDA-skjema) 

Hensikten med KDA – skjema er å få et annet blikk på hverdagen. Ved å få hverdagen ned på papiret 

kan deltakerne få ett annet perspektiv på hvordan aktivitetene i hverdagen påvirker de. Målet er å få 

deltakerne til å fylle ut en hel uke. I KDA – skjemaet er tiden delt opp i halvtimer og det skal fylles ut 

hva som gjøres av aktiviteter innen hver halvtime. Det er viktigst å få med hovedaktiviteten og ikke 

alle detaljer. Samtidig som aktivitetene fylles ut skal de kategoriseres i følgende fire grupper:  

Type: (A)rbeid, (D)aglig, (F)ritid og (H)vile.  

Opplevelse: (M)eget bra, (B)ra, (G)reit nok, (D)årlig og (V)eldig dårlig.  

Interesse: Liker, nøytral og liker ikke 

Energibruk: Gir positiv, nøytral og suger energi 

Skjemaet er hentet fra MOHO`s Occupational questionaire og er tilpasset mennesker med 

muskelsykdommer, hvor det erfaringsmessig er disse fire kategoriene som er sentrale. 

   

1    2    3 

  

4    5    6 

  

7    8    8 

Dette gir muligheten til å reflektere over hvordan aktivitetene påvirker deltakeren og eventuelt 

danne seg et behov for endring av aktivitetsmønster. Deltakerne fikk skjemaet til utfylling på samling 

2 med konvolutt med returadresse på for lettere å sende skjemaet tilbake. Når deltakerne har sendt 
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skjemaet tilbake så avtales en individuell samtale.  Vi erfarte at det var hensiktsmessig å legge det 

frem som et tilbud til deltakerne og ikke noe de måtte gjøre. På denne måten opplevde vi at de som 

var motivert til å jobbe med å gjøre endringer utførte oppgaven. De som ikke var kommet til det 

punktet hvor de var klar til å jobbe med endringer utførte det ikke. Og dette er helt i tråd med 

tankene bak ”Mitt liv, mine valg-modellen”. Deltakerne bestemmer selv over sitt eget liv og 

handlinger. Ved å ha presentert dette redskapet, kan det være med på å hjelpe dem til å jobbe med å 

bli mer klar til å jobbe med endringer på et senere tidspunkt.    

Innlegg 8 Oppsummering og veien videre 

Her skal deltakerne være med på å bestemme innenfor rimelige grenser hva som skal være tema på 

neste samling. Det er viktig at kursleder har deltatt på begge dagene og kan være med å foreslå ting 

ut i fra hvilke utfordringer deltakerne selv har uttrykt på samlingen. Tips: Ha en ny powerpoint-

presentasjon i skrivemodus gjennom projektor, så kan du skrive inn direkte i dokumentet når 

forslagene kommer.   

   

1    2    4 

Samling 3: Livsstil = Livskvalitet 

Innlegg 1 Velkommen og plan for dagen 

 

Innledning 2 Kastvollen rehabiliteringssenter 

Kastvollen rehabiliteringssenter 

Kastvollen rehabiliteringssenter presenterte seg og sitt tilbud. De er det rehabiliteringssenteret som 

har nevrologiske sykdommer som sitt fagfelt i Midt-Norge.  
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Innledning 3 Pust og muskelregister 

Video om respirasjonssvikt ved Dr. Anne-Marie Gabrielsen laget 28.11.09 på kurs i regi av Foreningen 

for muskelsyke ungdom på Gardermoen. Ca. 20 min 

http://www.ffm.no/VIDEOER/Respirasjonssvikt 

Informasjon om muskelsregisteret fra Nevrmuskulært kompetansesenter, universitetssykehuset i 

Tromsø. Deltakerne som ikke er registrert bør oppfordres til å registrere seg. Kopier opp 

registreringsskjema og samtykkeskjema før kurset, så ligger det klart. Skjema finnes her: 

http://www.unn.no/muskelregisteret/category27669.html  

   

1    2    3 

   

4    5    6 

     

 Registreringsskjema  Samtykkeskjema 

http://www.ffm.no/VIDEOER/Respirasjonssvikt
http://www.unn.no/muskelregisteret/category27669.html
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Innledning 3 NAV 

Informasjon og spørsmål ved NAV. Fra NAV ønsket jeg personer som hadde god systemkunnskap og 

kunne svare på mange spørsmål fra deltakerne. Når jeg tok kontakt med NAV oppga jeg informasjon 

om livssituasjonene til deltakerne anonymt, så NAV kunne finne riktige fagpersoner til dette 

oppdraget.    

Innledning 5 Hjelpemiddelverksted 

 

Når man har nedsatt muskelkraft er det mange hjelpemidler som kan være til hjelp i hverdagslige 

aktiviteter. Utfordringen er å vite om hvilke hjelpemidler som finnes på markedet. I og med at vi 

arrangerte dette kurset på St. Olavs hospital hadde vi ikke anledning til å ta inn 

hjelpemiddelprodusenter for å vise frem produkter. Alternativt valgte vi å legge frem 

hjelpemiddelkataloger fra mange produsenter og fikk låne en bag med småhjelpemidler fra Etac. Det 

er fullt mulig å få til mer, hvis det er mulig på den plassen kurset arrangeres.  

 

  

1    2    4 

  

5    6    7 
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8    9    10 

  

11    12    13 

 

Innledning 6 Oppsummering av KDA-skjema  

 

Her tar vi opp igjen KDA-skjemaet fra samling 2. Det er viktig å gå gjennom hvilke erfaringer 

deltakerne har hatt ved utfyllingen av skjemaet. Mange av deltakerne lærte mye av å få hverdagen ut 

av hodet og ned på papiret. Dette sammen med individuell samtale med fagperson/ergoterapeut var 

med på å bevisstgjøre deltakerne om forhold i hverdagen som de ikke var klar over. For flere av 

deltakerne førte dette til at de valgte å gjøre endringer i hverdagen sin. Her er evalueringen til 

deltakerne med på foilene.  

  

1    2    3 
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Innledning 7 Psykiske forhold ved muskelsykdom, forebygging av depresjon 

 

Psykiske forhold ved kroniske, progressive nevromuskulære sykdommer er et tema som det har vært 

for lite fokus på. Det er vanskelig å forholde seg til en progressiv sykdom som det ikke er mulig å bli 

frisk fra og dette kan ses på som en nedadgående trapp. Desto viktigere er det da å ha fokus på 

psykiske forhold, slik at deltakeren selv kan kjenne til symptomer på depresjon. På denne måten kan 

vi gi deltakerne redskaper for å forebygge depresjon. Vi har lagt det opp som en blanding av 

informasjon og gruppearbeid. Altså en praktisk tilnærming med en god dialog mellom deltakerne og 

leder av bolken.   

   

1    2    3 

   

4    5    6 

   

7    8    9 
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10    11    12 

   

13    14    15 

  

    16         17 

Innledning 8 Oppsummering og veien videre 

 

Oppsummering fra begge dagene, og veien videre. Her skal deltakerne være med på å bestemme 

innenfor rimelige grenser hva som skal være tema på nestes samling. Det er viktig at kursleder har 

deltatt på begge dagene og kan være med å foreslå ting ut i fra hvilke utfordringer deltakerne selv 

har uttrykt på samlingen. Tips: Ha en ny powerpoint-presentasjon i skrivemodus gjennom projektor, 

så kan du skrive inn direkte i dokumentet når forslagene kommer.  På foilen over er deltakernes 

preferanser tatt med.  
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Samling 4: Lede sitt eget liv 

Innlegg 1 Velkommen og plan for dagen  

 

Innlegg 2 Frambu, senter for sjeldne funksjonshemninger 

Frambu presenterte sitt tilbud til mennesker med muskelsykdommer spesielt rettet inn mot de 

diagnosene deltakerne på kurset har. Dette ble utført via videokonferanse. 

Innlegg 3 Nevromuskulært kompetansesenter NMK 

Presentasjon av fysioterapi og trening for muskelsyke spesielt rettet inn mot de diagnosene 
deltakerne på kurset har. Andre temaer: Hva er problemet? Hva kan gjøres? Hva kan NMK tilby i dag? 
Ved Helge Aronsen Hæstad, spesialist i nevrologisk fysioterapi. Dette ble utført via videokonferanse. 

Innlegg 4 Nevromuskulært kompetansesenter 

Diagnostisering og behandling av muskelsykdommer spesielt rettet inn mot de diagnosene 

deltakerne på kurset har, ved Dr. Christoph Wahl, Nevrolog. Dette ble utført via videokonferanse. 

Innlegg 5 Informasjon om kost og muskelsyke  

Informasjon om ulike utfordringer og råd om kost for mennesker med muskelsykdom ved 

ernæringsfysiolog fra St. Olavs hospital.  

Innlegg 6  

Søknadsverksted  

 

Hvordan skrive søknader til det offentlige helseapparatet? Med spesiell fokus på søknad om 

bruker/borgerstyrt personlig assistanse. Forslag til oppsett og eksempler på søknader er vedlegg.  



37 
 

 

  1    2    3 
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Innlegg 7 Evaluering 
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Her er i stikkordsform evalueringen til deltakerne som deltok i prosjektet.    
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Vedlegg 

1. Forslag til invitasjon 
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2. Generelt kartleggingsskjema 
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3. Interesse sjekkliste 
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4. Kartlegging av daglige aktiviteter skjema KDA-skjema 
Skjemaet er laget med tanke på å samle inn informasjon på hvordan mennesker bruker tiden sin og 

hvilke aktiviteter som fyller denne tiden. Ferdig utfylt skjema vil være med på å gi informasjon om 

balanse mellom aktiviteter og hvile, samt hvordan du opplever de aktivitetene du gjør og sist men 

ikke minst hvordan energibruk du legger i de forskjellige aktivitetene. Skjemaet vil være med på ”å få 

hverdagen” ut av hodet og ned på papir, hvor det kan være lettere å få et overblikk, og hvordan 

muskelsykdommen påvirker deg i hverdagen. Du skriver opp det du gjør når du er våken med unntak 

av:   

For eksempel hvis du våkner ofte når du sover bør dette dokumenteres. Dette fordi det er en viktig 

faktor ift balanse mellom aktivitet og hvile. Du trenger ikke å ha skjemaet på nattbordet, men ca. 

hyppighet og lengde på våkenperioder kan skrives i kolonnen for aktivitet.   

KDA-skjemaet danner grunnlaget og vil gi et veldig godt utgangspunkt for den individuelle samtalen.  

Det er et skjema som du selv fyller ut etter beste evne.  

Tips: 

Lag en plan for når du skal fylle ut skjemaet. Velg for eksempel å fylle ut hva du gjøre på mandag i 

uke 16, tirsdag i uke 18, onsdag uke 20 osv. slik at du har fylt ut en hel uke før den individuelle 

samtalen.  

Det fylles ut med hvilke aktiviteter som utføres i læpet av dagen. Skjemaet er delt inn i 30 min. 

bolker. Aktivitetene skal deretter vurderes i forhold til fire ulike kategorier. Disse kategoriene er type, 

opplevelse, interesse og energibruk . Skjemaet er hentet fra MOHO`s Occupational questionaire og er 

tilpasset mennesker med muskelsykdommer hvor det erfaringsmessig er disse fire kategoriene som 

er sentrale.   
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