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Likemannsarbeid i FFM

Hvis du har fatt en muskelsykdom, eller kjenner
noen som har det, sa kan det vaere godt 3 snakke
med noen som vet akkurat hvordan du har det.
Det kan vaere vanskelig for familie og venner a
forsta alle tankene som kommer nar en far en
muskelsykdom.

| Foreningen for Muskelsyke har vi noe som
heter likemannsarbeid. Det betyr at vi kan sette
deg i kontakt med noen som har opplevd det
samme som deg, og som du kan dele erfaringer
med. Likemannen har taushetsplikt, og forteller
ikke til noen det du har snakket om.

Som regel snakker en med likemannen sin pa
telefonen, men ikke alle vil snakke direkte med
en likemann, da gar det an & skrive e-poster til
hverandre, eller kanskje mgtes pa nettet for a
chatte.

@nsker du en likemann sa kan du lese mer pa
http://ffm.no/ffm/likemannsarbeid, eller du kan
skrive en e-post til likemannsutvalget:
likemannsutvalget@ffm.no
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Denne brosjyren ble laget som en del av
prosjektet «Hva Skjer’a?», et informasjons-
prosjekt om nevromuskulaere sykdommer rettet
mot barn og unge.

Prosjektet ble giennomfgrt av Foreningen for
Muskelsyke, og ble finansiert ved hjelp av midler
fra Helsedirektoratet.
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Mange som har en muskelsykdom opplever
at pusten blir darligere. Det er en prosess
som gar over mange ar, og hvordan det
utvikler seg kommer helt an pa hvilken
diagnose en har. Lungene er som regel
friske hos muskelsyke, men nar puste-
muskulaturen blir darligere, blir det
vanskeligere a puste. Lungene far ikke tgmt
seg helt, og avfallsstoffene som vi normalt
puster ut blir liggende igjen i lungene.
Siden lungene er friske, er det ikke alltid

at pusteproblemer blir oppdaget. Det er
derfor viktig at muskelsyke gar jevnlig til en

lungelege.

Symptomer

Mange puster sa bra pa dagtid at det ikke fanges
opp at en puster darlig om natten. Om natten
slapper musklene mer av enn om dagen. | tillegg
til at musklene slapper mer av, blir det ogsa
tyngre for dem a jobbe nar en ligger. | oppreist
stilling presser ikke magen pa pustemusklene

og det blir enklere a puste. Det vanligste tegnet
pa at man puster for darlig om natten er at

en fgler seg trgtt og sliten pa dagtid. Nar en
vakner om morgenen har en gjerne hodepine
fordi en har for mye CO2 i blodet. Hodepinen
forsvinner gjerne etter ei stund, men trgttheten
er der gjennom hele dagen. Det blir vanskelig a
konsentrere seg, matlysten kan forsvinne, vekten
endrer seg og en kan fgle seg tungpustet.

Hvordan diagnostiserer man

darlig lungekapasitet?

Siden darlig lungekapasitet er vanlig hos
muskelsyke, er det lurt & komme jevnlig inn til
kontroller der legen maler lungefunksjonen.
Legen kan teste lungekapasiteten ved hjelp

av ulike pusteprgver, eller han kan male den
ved hjelp av nattoxymetri, det vil si at den
muskelsyke far med seg et lite apparat hjem
som maler oksygenmengden i blodet i Igpet av
natten. Apparatet festes pa en finger nar man
sover, og er veldig enkel i bruk. Noen ganger
trengs det flere malinger, og da ma en ligge pa
sykehus i et par netter. Der maler de blant annet
blodgassene om nettene. Det er ogsa viktig a ta
blodgassprgve pa dagtid.

Behandling

Muskelsyke som har fatt nedsatt lunge-
funksjon kan ikke trene opp musklene rundt
lungene, men ved bruk av pustehjelpemidler
vil musklene fa slappet av og tatt seg inn
igjen, slik at de virker lengre. Vedlikehold av
de musklene som fungerer, pluss forebygging
er det viktigste. Ved nedsatt lungefunksjon

er det viktig at lungene er sa friske som

mulig. Rgyking er ikke bra! Det er lurt & ta
influensavaksine hvert ar og det anbefales

a ta pneumokokkvaksine. For ikke & slite ut
pustemusklene er det lurt a bruke puste-
hjelpemidler som gir musklene muligheten til
a hvile. Mange bruker pustehjelpemidler om
natten, mens de klarer seg uten om dagen. Det
er mange som kvier seg for a ta i bruk puste-
hjelpemidler. Derfor er det lurt & begynne a
tenke pa det fgr en trenger det. Pa den maten
er en forberedt, og overgangen blir ikke like
vanskelig. Pustehjelpemidler er hjelpemidler
som gjgr at en far bedret livskvaliteten, og
mange greier a gjgre mer pa dagtid fordi de na
far slappet helt av om natten.



