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Hva ønsker du at FFM skal gjøre i fremtiden? Hva skal prioriteres? Disse spørs-
målene fikk våre hovedmedlemmer tilsendt i form av en spørreundersøkelse. Av 

over 300 som sendte inn svar ser vi at Muskelnytt er en viktig informasjonskilde. 

Vi ser også at mange ønsker mer informasjon om sin diagnose, forskning, rehabili-
tering og nytt fra NAV. Til det har jeg lyst til å si:

- Sammen med kompetansesentrene jobber vi med å utvikle regionale kurs for perso-
ner med nevromuskulære diagnoser og deres pårørende. Tilbudet mange har og får på 
Frambu skal fortsette. Med de regionale kursene ønsker vi å utvide tilbudet slik at flere 
får anledning til å delta. Innholdet i kursene vil være informasjon om diagnose og om 
å leve med en muskelsykdom.

- Brukervennlige råd for et godt liv i hverdagen var et ønske. En tilbakemelding var: 
Finnes det hoteller i Norge med elektrisk hjertebrett på handikaprommene. Ja, mange 
av Scandic-kjedens hoteller har det. 

- Et av svarene var ønsket om tilbud på reiser for voksne og pårørende. Det er gledelig 
å kunne svare at det ønske vil foreningen innfri i august. Da reiser voksne muskelsyke 
og pårørende til Musholm Bugt Feriesenter i Danmark. Det er ennå ledige plasser. 
Hjertelig velkommen til aktiviteter og ferie sammen med oss. Ta kontakt med kontoret 
hvis du vil være med. Aktiv uke for familier er samme sted i juli.

- Noen ønsket å høre nytt fra landsmøte. Det ønske kan også innfris. Landsmøtet ble ei 
positiv helg med mange gode innspill til FFMs fremtid. Sentralstyret ble oppfordret til 
å satse mye på brukermedvirkning. Slik kan våre meninger om hva kommuner, helse-
institusjoner og NAV bør legge vekt på, bli belyst. 

Takk til dere som svarte på spørreundersøkelsen. Så vil  
jeg bare minne alle om at vi fortsatt tar imot  
innspill til beste for FFMs fremtid.

God sommer!

Tone I. Torp
Leder i FFM

Foto: Colourbox

Ta gjerne kontakt med FFM-kontorets ansatte
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«Ikke noe 
stress, bare 

prøve å nyte 
turen over 

fjellet
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– Det var en  
god opplevelse!

Muskelsyk birkebeiner:

– Det blir langt og vondt, sa han på forhånd. Men var 
trygg på at det skulle gå bra. Geir Haugli gjennomførte 
FredagsBirken på 54 kilometer vårsnø med solid margin!

Tekst: Bernt Roald Nilsen
Foto: Birken

Geir er fra Veldre og bor i Langvåg 
utenfor Ålesund. Han er daglig 
leder av Ålesund interkommu-

nale Friluftsråd, og sitter i styret i FFM 
i Møre og Romsdal. Sommeren 2009 
kjente han de første tegnene til muskel-
sykdom, og har diagnosen polinevropati. 
For ett år siden ble han utfordret til å gå 
Birken. Geir bestemte seg for å gjøre det 
til et personlig eksperiment.

Tester ut smerte
– Jeg prøver å teste ut hvordan fysisk 
aktivitet virker på kroppen, og det er 
både godt og vondt. Jeg jogger ikke, men 
går turer på bena og på ski og er mye 
i basseng. Fysisk aktivitet er en test på 
hvordan jeg tåler smerte, og jeg vet at Bir-
ken kommer til å bli langt og vondt, men 
også en flott tur. For meg er jo Birken en 
tur, og jeg satser på å bruke mellom 6 og 
8 timer, sa Geir da Muskelnytt intervjuet 
han før Birken.

Overraskende bra
– Da jeg hørte at tiden var 6,24,57 ble jeg 
både stolt og overrasket. Turen over fjellet 
var en fin opplevelse. Jeg fulgte planen, la 
meg bak og prøvde å gå jevnt. Kroppen 
fungerte overraskende bra og armene var 
kraftløse, men fine. Jeg kjente mindre enn 
jeg fryktet underveis, og hadde mindre 
smerter etterpå. Det var den tiende ski-
turen i vinter, og den andre turen på nye 
Madshusski, og det frister til gjentakelse. 
Kanskje et annet skirenn blir målet neste 
år, sa en tydelig fornøyd Geir etter turen 
over fjellet. 

Godt forberedt 
Geir beviste for seg selv at skigåing 
foreløpig er en god aktivitet. Livet med 
sykdommen går opp og ned, og den 
dagen han gikk Birken var han på toppen 
av en bølgedal, som han selv sier. Det 
som også var viktig, var at han var godt 
skodd både mentalt og fysisk. Han var 
klar for det han skulle, og hadde lagt en 
plan. Ikke noe stress, bare prøve å nyte 
turen over fjellet. Han hadde god nytte 
av å ha gått langrenn aktivt i sine yngre 
dager, det bidro nok også til at Birken ble 
en god opplevelse! 
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Var lærling 
på Sardinia!

Bjørn Egil Tolås har Spinal Muskelatrofi Type 3. Det  
forhindret han ikke fra å ta deler av lærlingpraksisen  
på Sardinia. Han anbefaler andre å gjøre det samme.

Han er fra Stord, har vokst opp på 
Voss, går på treskjærerlinjen på 
Dovre Videregående Skole og 

fikk lærlingplass på Senter for Bygdekul-
tur på Dovre. Først var han utplassert hos 
en møbelsnekker på Voss, men da han 
kom over tilbudet fra Leonardostiftelsen 
var han ikke vond å be. 

Gjorde alvor av drømmen
– Jeg trengte en forandring i hverdagen, 
søkte plass på Sardinia, kom til intervju 
og fikk etter hvert beskjed om at 2 fra 

Dovre hadde kommet med. En drøm 
gikk i oppfyllelse, og jeg anbefaler andre 
muskelsyke å gjøre det samme når en 
mulighet dukker opp. Det var selvsagt 
krevende på mange måter, men jeg lærte 
virkelig mye om meg selv, det å være 
muskelsyk og å stå på egne ben under 
oppholdet i Alghera, sier Bjørn Egil.

Jobbet i to bedrifter
Arbeidsmessig gikk det fint, han hadde 
praksis i to bedrifter: En liten bedrift der 
de drev med montering og produksjon av 

deler til møbler, og en større der de lagde 
vinduer og dører. Før han dro var han 
gjennom et treukers språkkurs, språket 
var likevel av og til en utfordring. En 
kontaktperson tok seg av han på jobben, 
og han fungerte på samme vilkår som de 
andre på jobb. Men så ble han dessverre 
utsatt for et uhell.

Ble påkjørt
– Jeg ble påkjørt i et fotgjengerfelt da jeg 
var ute med den elektriske rullestolen 
min en kveld. Bilføreren så meg ikke, og 
jeg landet under bilen. Stolen ble sendt 
til Firenze for å bli reparert, og bilføreren 
betalte alt. Bortsett fra en brist i håndled-
det og noen skrammer var jeg heldig og 
slapp unna større skader. Og langhelgen 
i Firenze for å hente stolen var jo et 
fantastisk plaster på såret. Besøket på 
Uffizi-galleriet toppet hele oppholdet, sier 
en smilende Bjørn Egil.

Foto: Colourbox

Muskelsyk møbelsnekker:



En helg for fremtiden
Det viktigste på landsmøtehelgen i slutten av mai var 
å se fremover. Hva vil FFM med fremtiden? Både selve 
Landsmøtet og Likepersonskurset var preget av temaet.

Helt fra starten fredag ettermiddag 
til avslutningen søndag lunsj var 
fremtiden i fokus. Et helt nytt 

reglement fra Bufetat krever at vi tilpas-
ser kurs- og tiltaksvirksomheten vår, men 
det viktigste er å utvikle en organisasjon 
for en ny tid. 

Helgen var preget av stort engasjement 
og stor tillit til dem som nå styrer FFM. 
De ansatte og Sentralstyret hadde lagt til 
rette for fruktbare gruppediskusjoner der 
hovedtema var hva FFM vil med fremtid- 
en. Det ble også utdelt heder og  ære til 
personer som har gjort mye for forenin-
gen og de muskelsyke. Alt i alt en svært 
vellykket landsmøtehelg!

LANDSMØTE 2014

«Helgen var  
preget av stort  
engasjement  

og stor tillit til  
dem som nå  
styrer FFM

Sjefen kvesser sine nymalte, grønne klør ...
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LANDSMØTE 2014

Landsmøtet 2014 vil gå 
over i historien som et vel- 
regissert, godt planlagt 
landsmøte. Det tok tre og 
en halv time å gå gjennom 
alle sakene.

Tekst og foto: Bernt Roald Nilsen

Da foreningens leder Tone I. 
Torp åpnet Landsmøtet lørdag 
ettermiddag, var det en spent 

forsamling med 25 stemmeberettigede 
delegater som var klar til å behandle flere 
viktige saker. Karoline Runestad fra Unge 
Funksjonshemmede ble valgt til møte-
leder, og valget av ekstern møteleder var 
et godt valg.

Tone I. Torp:

Rørt over engasjementet
– Vi har prøvd så godt vi kan å følge opp det fjorårets lands-
møte ba om. FFM i Buskerud utfordret i fjor foreningen til å 
se på fremtiden, og det er vi nå i ferd med å gjøre på en  
skikkelig måte.

Sentralstyret hadde lagt opp til 
gruppediskusjoner om foreningens 
fremtid, og allerede på fredag var 

engasjementet stort. Målet er å bli tyde-
ligere interessepolitisk, og da må noen 
prinsipper legges til grunn. Arbeidet star-
tet denne helgen med gruppeoppgaver 
relatert til Bufetats nye regelverk fredag, 
gruppediskusjoner om utvalgte temaer 
lørdag formiddag og relevante gruppe-
oppgaver på Likepersonskurset. Foren-
ingsleder Tone I. Torp lover å følge opp.

”Himla gøy”
– Vi hadde gjort gode forberedelser, 
begrunnet våre innstillinger så godt som 
mulig, og prøvd å gjøre dokumentene så 
lettleste og forståelige som mulig. Dette 
var en rød tråd gjennom hele helgen, og 
jeg må si jeg ble rørt over det engasje-
mentet og den tilliten som ble vist. Det  
var ”himla gøy”, jeg reiser hjem med en 
god magefølelse og lover å følge opp det 
vi ble enige om denne helgen, sier Tone 
I. Torp.

Høyt tempo
Årsberetning for 2013 var første post 
på programmet, allerede her viste det 
seg at møtet var bra planlagt. Den ble 
enstemmig godkjent etter at Laila Bakke, 
Guro Skjetne og Tone Torp hadde gått 
gjennom fjoråret. På samme måte ble 
årsregnskapet vedtatt etter en kort disku-
sjon, og deretter ble Forskningsfondets 

rapport tatt til etterretning. Det var høyt 
tempo i Landsmøtet, og grunnen var god 
planlegging og god møteledelse. 

Prinsipprogram neste år
Etter at handlingsplanen for 2014-15 var 
enstemmig vedtatt, ble det en diskusjon 
om når Prinsipprogrammet for FFMs 
fremtid skal tre i kraft. Det ble vedtatt at 
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LANDSMØTE 2014

Høyst  
fortjent 
heder
Det var stor stas da leder Tone 
I. Torp hadde gleden av å ut-
nevne Asbjørn Gausdal og Alf-
Are Skog til æresmedlemmer 
i FFM. I tillegg fikk Inger Lund 
Petersen FFMs hedersbevis-
ning for en betydelig innsats 
for muskelsyke i mange år.

Asbjørn Gausdal mistet munn og mæle 
ta han mottok beviset på at han har gjort 
en stor innsats for foreningen. Han kan 
vise til 24 års tjeneste på ulike nivåer 
for foreningen, har hatt sentrale verv 
i fylkesstyre og sentralstyre, og sittet i 
kontrollkomiteen i flere år. Dessuten har 
han gjort seg bemerket som brukerrepre-
sentant i utallige sammenhenger. 

Alf-Are Skog har vært leder i FFM i 
Hordaland og Sogn og Fjordane de siste 
15 år, og han var også leder da fylkesfo-
reningen ble stiftet i 1983. Han var syk, 
og kunne dessverre ikke ta imot velfor-
tjent heder og ære da han ble utnevnt til 
æresmedlem.

Inger Lund Petersen mottok FFMs 
hedersbevisning for sin innsats for 
muskelsyke barn i mange år, blant annet 
sammen med Reidar Melsom. Hun er 
fysioterapeut, og har viet mye tid til beste 
for muskelsyke barn siden 1982. Leder i 
FFM i Telemark mottok heder i forbin-
delse med fylkesforeningens 20-årsjubi-
leum, og flere sentrale ledere som nå trer 
ut av sine verv ble det også gjort stas på.

det legges frem et forslag på Landsmøtet 
2015. Så ble innkomne forslag behand-
let. Nye vedtektsendringer sentralt ble 
vedtatt, og fylkeslag ble oppfordret til å 
endre sine. Det ble vedtatt at tillitsvalgte 
sentralt kan honoreres med kr 1000,- per 
forelesningstime når de er ute i oppdrag. 
Forslag om fordeling av midler til fylkene 
per hoved- og husmedlem ble enstemmig 
vedtatt, og det ble vedtatt at FFM i Troms 
og Finnmark ikke legges ned. Det skal 
gjøres et forsøk på å reetablere styret til 
Landsmøtet 2015.   

Godt valgarbeid
Etter en diskusjon om det var greit å bud-
sjettere med minusresultat, ble budsjettet 
vedtatt mot én stemme. Så var det valg, 
og valgkomiteen fikk gjennom alle sine 
forslag, bortsett fra 2. varamann i FFMs 
sentralstyre. Ian Melsom var foreslått, 
men Svenn-Olav Frogner fra Oslo og 
Akershus ble valgt. Børre Longva ble 
valgt til nestleder.
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LANDSMØTE 2014

Sakset fra Landsmøtet
Line Nordal (19) fra Vanylven i Møre og 
Romsdal var på sitt første landsmøte, og 
syntes det var spennende og annerledes. 
Hun ga uttrykk for at hun lærte mye og 
fikk mange nye inntrykk. Hun sitter i sty-
ret i fylkesforeningen, og har veldig lyst 
til å prøve å dra i gang en ungdomsforen-
ing i fylket. Hun er mediegrafikerlærling 
og har diagnosen SMA3.

Wenke Risvold fra Sauda i 
Rogaland fikk diagnosen CMT 
i fjor. Hun er styremedlem i 
fylkesforeningen i Rogaland, 
og var på sitt første landsmøte. 
Da en nevrolog i fjor klarte 
å finne diagnosen, fikk hun 
endelig svaret på hvorfor hun 
har levd et liv med mye fysisk 
smerte. Hun syntes det var 
fantastisk å være på landsmø-
tet, og følte seg veldig hjemme.

Stein Vidar Joramo syntes det var rart 
å være på sitt første landsmøte. Han har 
nylig fått diagnosen atypisk ALS, og var 
spesielt imponert over engasjementet på 
landsmøtet, ikke minst hos forenings-
leder Tone Torp. Han satte stor pris på 
uformell erfaringsutveksling, og mente 
mye av det som ble sagt i pausene var 
nyttig og verdifullt. 

Syvert Skagestad er styremedlem i 
Agder. Han har vært på landsmøte før, 
og nå var det fem år siden. Han var med 
å starte foreningen i Agder i 1989, og har 
siden vært litt ”til og fra” når det gjelder 
styreverv. Han syntes det var et ryddig 
og inspirerende landsmøte, og likte godt 
å være sammen med likesinnede. Syvert 
har Beckers muskeldystrofi.

Spørreundersøkelsen:

Spennende pekepinn
Resultatene på FFMs spørreundersøkelse ble offentliggjort 
på Landsmøtet. Svarene var positive. Hele 98 prosent er  
fornøyd med medlemskapet i FFM.

Det var 331 medlemmer som 
svarte, og hele 73% var i katego-
rien ”voksne muskelsyke”. Kun 

6% var ”unge muskelsyke”. Av dem som 
svarte var 62% kvinner. De fleste svarene 
kom fra FFM i Oslo og Akershus.

Muskelnytt viktig
Muskelnytt er viktigste kilde for informa-
sjon om diagnose. Hele 98% er generelt 
fornøyd med bladet, og svært mange er 
også fornøyd med ffm.no. Halvparten av 
dem som svarte bruker også sosiale me-
dier som informasjon, spesielt Facebook. 
Men kun 22% svarte at det er viktig eller 
veldig viktig at FFM er på Facebook.

Tema- og diagnosekurs
Nesten halvparten hadde ikke deltatt på 
noen av FFMs arrangementer. De som 
har deltatt på kurs og landsmøter er 
svært godt fornøyd, spesielt med kursene. 
Aktiv uke scorer høyt blant dem som 
har deltatt. Temakurs og diagnosekurs er 
desidert mest ønsket.

Helst på mail
Fire av fem mener at det er viktig å ha 
kontakt med en likeperson, og 36% 
ønsker kontakt på mail, mens 27% ønsker 
kontakt på telefon. Når det gjaldt temaer 
FFM skal jobbe mer med i fremtiden sco-
ret Tilgjengelighet og Levevilkår høyest.

Line Nordal

Annie Aune presenterte Spørreundersøkelsen

Wenke Risvold Stein Vidar Joramo

Foto: Colourbox
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LANDSMØTE 2014

Positive utstillere
Utenfor landsmøtelokalene møtte vi to veldig positive utstillere: Genzyme og Aleris. 
Muskelnytt spurte hvorfor de stilte på stand på landsmøtet til FFM.

Genzyme stilte med to personer 
denne gang: Ann Kristin Nygaard 
har vært alene på stand før, men 

denne gang hadde hun med seg Hege 
Kristin Hagen, som er ny i firmaet. Begge 
ga uttrykk for at Genzyme er pasientfoku-
sert, og derfor må være der pasientene er.

Medisin for Pompes
– Genzyme leverer medisin til metabol-
ske sykdommer, blant annet Pompes 
sykdom, som en i FFM er rammet av. Vi 
er glad for å kunne bidra, og synes debat-

ten om hvor mye en medisin skal koste er 
litt trist. Ved å være til stede på Landsmø-
tet får vi større forståelse for pasientens 
tilværelse, i tillegg synes vi det er veldig 
hyggelig å være til stede, sa Field Product 
Manager Ann Kristin Nygaard.

Aleris leverer BPA
– BPA er et frihetsverktøy når det blir 
brukt på riktig måte. Vi har forstått at 
det varierer fra kommune til kommune, 
men tror dette vil jevne seg ut når BPA 
blir rettighetsfestet i 2015. Når det skjer, 

spås en firedobling av BPA-markedet. 
Kommunene kan neppe drifte dette selv, 
og vi tror på en kombinasjonsløsning 
mellom offentlig og privat. Vårt mål er 
å bli landsdekkende også på BPA. Vi får 
fortløpende konsesjoner, og vil derfor 
gjøre oss mer synlige på dette markedet. 
Derfor er vi her, og i tillegg er det viktig 
for oss å møte brukerne og få høre hvor 
skoen trykker, sa Helena Zissis, konsulent 
BPA i Aleris. 

Helene Knutsen-Øy (24) fra Tønsberg 
har diagnosen dystrofia myotonica. 
Helene er nytt styremedlem i FFM i Vest-
fold, og likte veldig godt å møte mange 
hyggelige mennesker på landsmøtet. For 
henne var Landsmøtet et sted å knytte 
nye bekjentskaper og lære mye nytt. Hun 
deltok på likemannskurset, og var veldig 
fornøyd med utbyttet der.
 

Karoline Runestad var ordstyrer på 
landsmøtet. Hun er organisasjons- og øko-
nomisjef i Unge Funksjonshemmede, og 
det var første gang hun var besøkte FFM. 
Hun mente møtet var godt forberedt, og 
syntes landsmøtet var ”sjeldent veloppdra-
gent”. Hun ga uttrykk for at samarbeidet 
og dialogen med FFM om avvikling av 
landsmøtet hadde vært helt topp. 

Svenn-Olav Frogner bor i Sarpsborg, 
men representerer FFM i Oslo og Akers-
hus fordi han har bodd i Vestby de siste 
årene. Han er selger og pårørende til en 
muskelsyk. Han er ambassadør, har sittet 
i valgkomiteen for FFMU og ble nå valgt 
inn i sentralstyret i FFM. Han håper å 
skape mer liv i foreningen, og er opptatt 
av å styrke rekrutteringsarbeidet.   

Syvert Skagestad Helene Knutsen-Øy Karoline Runestad Svenn-Olav Frogner
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Tekst: Gro Wold Kristiansen

Kassereren vår hadde på forhånd 
gjort research og sjekket høyde 
på dørterskler og bredde på dører 

– slike ting som er viktige når noen i 
teamet ankommer bowlinghallen på hjul.

Noen hadde aldri bowlet før, andre hadde 
forsøkt sporten en gang i forrige århun-
dre – og ett lite fåtall hadde litt nyere 
erfaring på området. Felles for alle var 
entusiasme og positivitet og glede over   
nye utfordringer - nestlederen vår påstod 
sågar at han hadde ligget i hardtrening 
hele den siste uka. 

Klapp på skuldra
Vi tok på oss svette bowlingsko, delte opp 
i lag og fikk tildelt baner. Nå kunne mo-
roa bare begynne! Noen benyttet stativ 
til hjelp med å få bowlingkula av gårde, 
og det fungerte utmerket for oss med lite 
kraft i armene. De fargerike kulene rulla 
av gårde, riktignok ikke alltid dit vi øn-
sket, men rulle gjorde de. Poengene kom 
opp på tavla - og samtlige ga hverandre 
anerkjennende kommentarer og klapp på 

Nytt fra FFM

Bowling i Buskerud
Dette ble en litt annerledes og morsom ”Fagkveld”.  
18 medlemmer tok i mot styrets utfordring og møtte opp på 
Metro Bowling i Drammen en nydelig vårkveld i april. 

Medlemstreff i 
FFM i Agder
Før forestillingen møttes vi på Dolly 

Dimple’s på Fiskebrygga. Vi var 
fjorten medlemmer, derav fire 

med rullestol, som koste seg med pizza, 
mens kuling og vannrett regnvær herjet 
på utsiden.  Pizzabaren var et hyggelig 
sted, men området har forbedringspoten-
sial med tanke på fremkommelighet og 
handikapparkering. Det var relativt tidlig 
på dagen, så vi hadde nesten hele lokalet 
for oss selv, og fikk veldig god service av 
betjeningen.

Konserthuset er i gåavstand fra pizza-
restauranten, med anledning til å parkere 
i parkeringshus og utenfor konserthuset 
på anviste handikapplasser. Fra fore-
ningen var vi to rullestolbrukere på hver 
side på parkettnivå. Det var i tillegg plass 
til ytterligere én på hver side dersom 
ledsagerne kunne sitte like bak rulle-
stolene. Plasseringen var det ingenting å 

si på, rullestolplassene ble på tredje rad 
fra scenekanten. Vi hadde med andre ord 
god oversikt over hva som skjedde på 
scenen!

Sekretæren vår, Elin Sunde, har vært i 
flere av husets saler, blant annet konsert-
salen, som er den største. Der er rullestol-
plassene plassert lengre fra scenen, men 
valgmulighetene i forhold til parkett, gal-
leri og/eller balkong er flere. Hele salen er 
bygd opp på en annen måte. På parkett-
nivå kan man ”plukke bort” stolrader 
tilsvarende ønsket antall rullestolplasser. 
Dette er ikke tilfellet i teater- og operasa-
len hvor kveldens forestilling var. Der var 
antallet tre på hver side, på parkettnivå, 
og rullestolplassene ikke flyttbare. 

Selve musikalen handler om en tid 
som banet vei for frihet og demokrati i 
Frankrike etter revolusjonen i 1789, og 

skuespillerne imponerte med sang og 
spill. Til sine tider gikk det heftig for seg 
etter pausen når skyting, krig og drap var 
temaet. Mange av sangene kunne noen 
av oss kjenne igjen fra tidligere, og de 
ble framført med kraftige stemmer og 
god musikalitet. Særlig partiene der hele 
ensemblet sang flerstemt var en fantas-
tisk opplevelse. Hovedrollen ble spilt av 
Espen Grjotheim, kjent fra blant annet 
”Idol”, og ”Stjernekamp” på NRK høsten 
2013.

Etter forestillingen hadde regnet gitt seg 
og vinden løyet, så det gikk ganske greit å 
komme seg i bilene igjen og komme hjem 
igjen etter en opplevelsesrik tur.  Det ble 
utvekslet mange lovord for tiltaket, og det 
frister til gjentakelse.

En spesiell takk til Elin og Syvert, som 
ordnet med alt det praktiske før tiltaket.

skuldra uansett hvor mange kjegler som 
ramla ned - eller ble stående. De fleste 
av oss vil antagelig ikke gjøre noen stor 
karriere innen denne sporten, men det 
viktigste er å delta - og alle vant!! Dette 
var moro, og det var sosialt.

Velfortjent pizza
Folk koste seg, og etter helhjertet og 
sporty innsats på banene inntok vi en 
vel fortjent pizzabit eller to  –  mens det 
enstemmig ble konkludert med at vi alle 
sammen tilhører ”The Winning Team.”

Styret i Agder hadde denne gangen 
valgt ut Kilden teater- og konserthus i 
Kristiansand til årets medlemstreff på 
”palmelørdag”.  Teateret spilte musikalen 
Les Misérables.



Årsmøte  
i FFM i  
Buskerud
FFM i Buskerud avviklet års- 
møte den 13. mars, 27 stem-
meberettigede var til stede. 
Årsmøtet godkjente enstemmig 
styrets planer om tilskudd til sy-
dentur også i 2014. Styrets for-
slag om honorar til tillitsvalgte 
ble også enstemmig godkjent.

FFM i Buskerud har fått ny nest-
leder, Stein Vidar Joramo ble 

enstemmig valgt. Vi ønsker Stein 
Vidar velkommen med på laget! 
Einar Ween gikk ut av styret, vi tak-
ker Einar hjertelig for god innsats.

Etter årsmøtet fikk vi besøk av 
Dagfinn Kolberg som tok oss med 
på en fantastisk reise gjennom 
årstidene. Dagfinn er naturfoto-
graf og skaurocker - og hans egen 
beskrivelse av sin presentasjon var: 
Et multimediaskaurocksirkus.

Vi lot oss alle bergta av ord, toner 
og naturfilm fra kulturlandskapet 
rundt Vestfossen. Med fotografen og 
musikeren stående barbeint på en 
skinnfell - og med levende lys i en 
mørklagt sal - ble stemningen nesten 
magisk. Tusen takk til Dagfinn  
Kolberg for en minnerik kveld.

Årsmøte i FFM i Agder
Foreningen hadde årsmøte på 
Sørlandets sykehus, avdeling for 
rehabilitering 11. mars. Års-
melding, regnskap, budsjett og 
årsplan ble enstemmig vedtatt. 
 

Tidligere leder, Silje Rec Olsen har 
flyttet til Rogaland, og det måtte 

finnes en ny leder. For å ta dette vervet 
stilte tidligere leder, Tonny Fløystad 
opp igjen. Nytt styremedlem ble Syvert 
Skagestad, og hans kone, Anna-Cecilie 
ble 2. varamedlem.  Syvert har også 
tidligere vært med i styret, og har god 
erfaring i drift av avdelingen. 

Det nye styret består av: Tonny Fløys-
tad (leder), Torfinn Dybesland (nest-
leder), Elin Sunde (sekretær), Anne-
Lise O. Andersen (kasserer) og Syvert 
Skagestad (styremedlem).   
Varamedlemmer er Helge Holmegård 
og Anna-Cecilie Skagestad.
 
Styret legger opp til et tradisjonelt 
program med grilltreff, Danmarkstur 
og julebord kombinert med 25-årsju-
bileum.
Foran fra venstre: Syvert Skagestad, Tonny 
Fløystad, Elin Sunde og Torfinn Dybesland.
Bak fra venstre: Anna-Cecile Skagestad, Helge 
Holmegård og Anne-Lise O. Andersen.
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Ny nett-
side  
for FFM
Hovedfokus på forsiden 
nå er informasjon rettet 
mot medlemmer og 
andre muskelsyke, vi har 
blant annet synliggjort 
Diagnoseinformasjonen 
og Likepersonstjenesten 
i større grad. I tillegg lig-
ger oversikt over kurs og 
samlinger på forsiden.  
Siden har fått ny layout, 
og er tilpasset nettbrett 
og mobil. Alt innholdet 
er ikke på plass ennå, 
men dette jobber vi 

kontinuerlig med. Nå 
starter også arbeidet med 
å oppdatere informasjo-
nen (innholdet) på ffm.
no, vi skal blant annet 
få oppdatert diagnose-
informasjonen vår.

Tilbakemeldinger Alle 
tilbakemeldinger mottas 
med takk. Si gjerne ifra 

hvis dere ser feilkoblin-
ger eller andre ting som 
ikke fungerer. Vi tar også 
gjerne imot innspill på 
hva som fungerer og 
forslag til forbedringer. 
Send innspill/tilbakemel-
ding: ffm@ffm.no

Fylkesforeningene og 
FFMU har fått en epost 

fra Frifugl v/Ketil Berg 
med informasjon om hva 
som må gjøres i forbin-
delse med lansering av ny 
nettside. Det er nå lettere 
for fylkene å redigere på 
fylkessidene, og det lig-
ger en ”hjelp-funksjon” 
inne (når dere er innlog-
get) som vi håper dere 
får nytte av. Dere bruker 
samme brukernavn og 
passord som før. Spørs-
mål?  Ta kontakt med 
Frifugl v/Ketil Berg:  
ketil@frifugl.no

Har du lenket til FFMs 
nettside?  
Da bør du sjekke om 
disse fremdeles virker, 
eventuelt lenke på nytt. 

Nytt fra FFM

Foto: Pernille Olsen
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Nytt fra FFM

Jeg er optimistisk, sa Mona Bahus etter 
møte på Stortinget. Hun mistet sin 
far i ALS i 2007, er likeperson for på-

rørende av ALS-syke i FFM og leder for 
ALS Norsk støttegruppe, en uavhengig 
Facebookgruppe.

Brev til alle partiene 
Hun skrev et brev til alle partiene om 
hvordan ALS-syke og deres pårørende 
blir behandlet av helsevesenet. Møtet 
med rådgiver for Høyres stortingsgruppe, 
Sonja Sjølie og politisk rådgiver i helse- 
og omsorgsfraksjonen i Høyre, Tone 
Wilhelmsen Trøen, varte i 2 ½ time.

Tatt på alvor
– De tok oss på alvor. Vi fikk ros for 
å gi av oss selv, de skjønte situasjonen 
bedre når de fikk møte Freddy og meg, 
sier Knutsen. Partileder i Høyre, Erna 
Solberg, var også innom møtet. Etterpå 
kom de også i snakk med Krf ’s Laila 
Dåvøy og Siv Jensen fra Frp. – Vi fikk 
virkelig spredt budskapet, sier Else Marie 
Knutsen. 

Retten til et personlig valg
– Hovedfokus fra vår side var retten 
til å ta et personlig valg, rett til å velge 

respiratorbehandling og rett til personlig 
assistanse, forteller initiativtaker Mona 
Bahus. Saken om lik behandling av ALS-
syke over hele landet ble også sendt som 
nyhetssak i TV2, etter at Freddy Olden 
ble nektet respiratorhjelp.

Seks punkter til Stortinget
1. Vi vil ha en nasjonal veileder over 

rettigheter, med prinsipp om lik be-
handling i alle deler av landet, rett til å 
bestemme selv om man vil ha respira-
tor, rett til å få bo hjemme og rett til å 
dø hjemme.

2. Mer kompetanse om ALS og samar-
beid i alle deler av helsevesenet.

3. ALS-team i alle kommuner og ergo-
terapeuter med kompetanse på ALS i 
teamet.

4. Rett på støttekontakt eller BPA selv om 
man bor i institusjon.

5. Krise- og traumehjelp til både den syke 
og familien, med fokus på påkjenning- 
en det er for barn å være pårørende.

6. Øremerkede midler til ALS-rammede, 

så ikke ALS-syke blir offer for kommu-
ner med dårlig økonomi.

– Det foregår  alt for mye synsing i for-
hold til lovverket, mener Mona Bahus. 
Hun legger til at kommunene bør stå til 
rette for hvordan pengene brukes. – Slik 
det er nå tror jeg ikke pengene kommer 
den ALS-syke til gode.

Mer penger til forskning 
Mer penger til forskning er også blant 
sakene som ble tatt med Stortinget. 
– Forskning må til, understreker Bahus.  
– Om vi ikke starter egne forskningspro-
sjekter, så pågår det blant annet i Umeå i 
Sverige.

Må få slippe venteliste 
Bahus mener det må lovfestes at ALS-
syke skal slippe noen form for venteliste 
i det offentlige system. Sykdommen kan 
utvikle seg fort. Hun kan fortelle om en 
kamp der de alvorlig syke må bruke sine 
siste krefter på å få det man trenger.  – 
Det er uholdbart at pårørende og den 
syke må sitte og høre på bekymringer om 
økonomi fra pleiere, forholde seg til ut-
talelser om hvor dyrt det er og hvem som 
skal betale hva, understreker Bahus.

Genzyme støtter 
forskning for fremskritt 
innenfor sjeldne lidelser 

som Pompe sykdom

sanofi -aventis Norge AS · Strandveien 15 · Postboks 133 · 1325 Lysaker 
Tlf.: 67 10 71 00 · Faks: 67 10 71 01 · www.genzyme.no
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ALS var tema  
på Stortinget

12. mars møtte Mona Bahus på Stortinget sammen med Else Marie Knutsen 
fra Vestfold og Freddy Olden fra Trøndelag, begge rammet av ALS. Med seg 
hadde de krav til politikerne, og sine egne sterke personlige historier.
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I oktober kjører Likepersons-
utvalget et faglig oppdate-
ringskurs for likepersoner. 
Vi ønsker å oppdatere like-
personer på ulike tema, for 
eksempel taushetsplikt,  
kjøreregler, problemløsing, 
kort og godt alle retnings-
linjene man har å forholde 
seg til i dette vervet.

Samtidig setter vi fokus på noe av 
det viktigste, å gi likepersonene en 
mulighet til å utveksle erfaringer. 

Kurset egner seg også for de som ikke er 
likepersoner, men som ønsker å vite mer 
om hva dette er. Som alltid på kursene i 
FFM er det god stemning og mye sosialt 
samvær, vi anbefaler alle å melde seg på!

Foreløpig program:

Fredag 10. oktober:
17.00 – 19.30:  Registrering, velkomst 

og presentasjon.
19.30 – 21.00:  Middag.
21.00 – 22.00:  Gruppesamtaler.

Lørdag 11. oktober:
10.00 – 13.00:  Taushetsplikt og etikk. 

Kaffepause innlagt.
13.00 – 14.30:  Lunsj.
14.30 – 15.30:  Innledning  

til gruppearbeid.
15.30 – 18.00:  Gruppearbeid.  

Kaffepause innlagt.
19.30: 	            Middag.

Søndag 12. oktober:
10.00 – 11.30:  Oppsummering av 

gruppesamtaler.
11.30 – 12.30:  Veien videre.
12.30 – 13.00:  Avslutning.

Info og påmeldingsskjema finner  
dere på ffm.no

Ta kontakt med Likepersonsutvalget på 
lpu@ffm.no om det er noe du lurer på. 

Nytt fra FFM

Bli med på 
likepersons-
kurs 10.-12.  
oktober!

Velkommen til Aktiv  
Uke for voksne – 2014!

Vi har opplevd en stadig større 
etterspørsel etter en slik som-
merleir, det er mange medlem-

mer som har falt utenfor målgruppene 
på sommerleirene våre, som har vært 
barnefamilier og ungdommer. Derfor 
heiv FFM seg rundt og omfordelte midler 
slik at vi får til å arrangere den aller første 
voksenleiren i foreningens historie i som-
mer. Leiren er fullfinansiert av FFM, og vi 
kan godt kalle dette et prøveprosjekt for 
å se om vi treffer målgruppen. Blir det en 
suksess så vil vi jobbe hardt for å skaffe 
midler til voksenleir i årene fremover, på 
lik linje med Familieuka og Aktiv Uke for 
ungdom. Vi følger sommerleirtradisjo-
nen, og arrangerer voksenleiren på Mus-
holm Bugt i Danmark 14-19. august.

Meld deg på nå!
Ved påmeldingsfristen, som var 1. mai, 
hadde vi fått inn 10 påmeldinger, så med 
ektefeller og assistenter har i alt 20 styk-
ker lyst til å være med oss til Musholm 
Bugt i sommer. Det blir så bra! Siden vi 
ikke rakk å annonsere i Muskelnytt før 
påmeldingsfristen gikk ut, så gir vi alle 

medlemmer muligheten til å melde seg 
på nå! Har du lyst til å være med på som-
merleir for voksne 14 – 19. august?  
Ta kontakt med Vibeke Aars-Nicolaysen 
på vib-aars@online.no.

Lover en allsidig uke
Egenandelen er 2500,- per person, assi-
stenter går gratis. Mer praktisk info ligger 
på FFMs hjemmeside under Nyheter. Bla 
dere tilbake, så finner dere annonsen. 
Som vanlig på FFMs sommerleire blir 
det sosialt samvær, aktiviteter og kurs. 
Komiteens livsnyter, Vibeke, har ansvaret 
for å lage utflukter for deltakerne som vil 
inneholde god mat og drikke, kulturelle 
opplevelser, shopping og moro, mens 
kursdamene Laila, Annie og Guro spikrer 
et interessant og nyttig kursprogram der 
det er lagt inn mye sosialt samvær. Her er 
det mye å glede seg til! Meld deg på, du 
kommer ikke til å angre!

Hilsen leirkomitédamene,
Laila Bakke, Annie Aune, Vibeke  
Aars-Nicolaysen, Guro Skjetne og  
Tone Edvardsen.

Etter å ha arrangert sommerleir for ungdom og 
barnefamilier i mange år,  har FFM endelig gleden 
av å invitere voksne muskelsyke og pårørende til 
sommerleir. 

Har du lyst på denne utsikten i sommer?
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SMARTE
TING Telttur – hvorfor ikke?

Ergoterapeut i Sola kommune
Tone Edvardsen:

Campinglivet kan være en utfordring for noen og enhver – dårlig 
vær, våte klær, mygg – ja det kan være så mangt. Mye finnes det 
gode løsninger for. Med kreativ tenking kan det også være mulig 
for personer med diverse «utradisjonelle» campingutfordringer. 

Før du reiser på langtur, kan det 
være smart og ta en «prøvenatt» 
i hagen eller i nærheten – med 

mulighet til å avbryte og kjøre hjem 
hvis alt skjærer seg. Har du behov for 
strømtilgang, er det best å bruke etablerte 
campingplasser med mulighet for dette.

1: Teltet
Her er det smart å velge ett som har stå-
høyde – da kan du stå eller gå oppreist og 
også ha høyde nok for hjelpemidler. Hvis 
hjul skal brukes inni teltet er det ikke 
alltid en fordel med bunn i hele teltet. 
En lavvo kan fungere godt – da er det en 
stang i midten å forholde seg til, men god 
plass rundt på sidene. Senterstangen kan 

skyves til siden hvis du trenger mer plass 
til å komme til soveplassen.

2: Liggeunderlag
Mange har problemer med å komme seg 
opp fra bakken. Her kan du ta med en 
gjesteseng eller feltseng (alt etter hvilken 
bredde du trenger) og bygge opp med 
solide klosser for å få den høy nok. En 
hjelpende hånd er ikke å forakte for å 
komme opp i stående stilling :) Hvis du 
trenger hjertebrett, kan dette brukes på 
gjesteseng – helst en med stivere bunn 
(tre – ikke metallfjærer) evt med en 
overmadrass.

3: Toalett:
Det er smart å velge en campingplass 
som har tilrettelagt toalett. Alternativet 
kan være å ta med en dusj/toalettstol og 
bruke bøtte/pose under.

4: ”Flyvende teppe”
Forflytningen fra rullestol til liggeflate/
seng kan gjøres enklere med et flyvende 
teppe. Dette finnes i to utgaver – et du 
sitter på i rullestol og et som kan tas på 
som et seil når det skal brukes. Begge har 
håndtak på utsiden av låret ved kneet og 
på ryggen/under armene slik at to perso-
ner kan løfte en person på en enkel måte.

5: Personløfter
Det er viktig å finne en teltplass som er 
mest mulig jevn og rett. En jeg kjenner 
veltet personløfteren når den traff en 
kongle. Små hjul triller ikke greit på gress 
eller grus. Her kan det prøves med hardt 
underlag – f.eks kontorstolunderlag for 
å gjøre det enklere. En annen løsning er 
å la personløfteren stå i ro og flytte vekk 
rullestolen for så å sette sengen under før 
en senker ned igjen.

6: Andre ting
Soveposen kan byttes ut med dyne eller 
teppepose. Rullestolen kan lagres i bilen 
hvis det ikke er nok plass i teltet til alle 
personene. Husk et lite bord/krakk til evt 
pustetekniske hjelpemidler (liker ikke 
gress/grus/fuktighet). Et «sacco-bord» 
eller PC-pute kan være nyttig i forhold til 
spising. Og ikke minst – husk myggspray!
God tur!
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Å levere fakta er det  
					     aller viktigste! 

Som alle andre lette han etter in-
formasjon på nettet, og fant litt av 
hvert. Så kom han over en lenke 

som førte han til FFM i Buskerud. Her 
ble han umiddelbart inkludert, og nå er 
han nestleder i styret!

Fantastisk ledelse
– Når du er så heldig at du kommer 
sammen med sånne mennesker som i 
FFM Buskerud, blir det lettere å leve et 
fint liv. Både kona og jeg meldte oss inn 
og har ingen ting å klage på. Ledelsen i 

fylkesforeningen er helt fantastisk, så da 
jeg ble spurt om nestledervervet kunne 
jeg ikke si nei!

Solid informasjon
For Stein Vidar er foreningens viktigste 
oppgave å levere fakta å stole på. Når du 
får en slik sykdom, skal FFM, både sen-
tralt og på fylkesnivå, være et trygt sted 
å få fakta om diagnosen. Solid informa-
sjon om diagnosen, hvor du kan få hjelp, 
rettighetene dine, og gode eksempler på 
hvordan muskelsyke greier hverdagens 
utfordringer er viktig. 

Vise oss frem
– Vi er jo en liten forening, så det er 
viktig å tørre å vise seg frem og gjøre oss 
kjent for potensielle medlemmer. Og så 
må vi skape tilhørighet når de kommer. 
Det gjør vi blant annet ved å arrangere 
uformelle temakvelder der ingen ting er 
for dumt å spørre om.

Et fullverdig liv
Han er opptatt av at foreningen kan bidra 
til at han kan leve et fullverdig liv selv om 
han er muskelsyk, og nevner bowling-
kvelden forleden som et eksempel, han 
visste ikke at det fantes tilpasset bowling. I 
fjor var han og kona utenlands på et sted 
som fungerte hundre prosent for hans 
situasjon. Takket være et godt tips fra 
FFM, det også. 

I spalten Min Mening skal ordet være fritt og konstruktivt. Muskelnytt vil i 
hvert nummer fremover la medlemmer snakke ”rett fra levra”.  Denne gang lar 
vi Stein Vidar Joramo fra Buskerud slippe til.

Stein Vidar Joramo fikk diagnosen atypisk ALS for et par 
år siden. Han meldte seg umiddelbart inn i FFM. Det har han 
aldri angret på.
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Israel
R e i s e b r e v  f r a

De bor i Netanya 3 mil fra Tel Aviv. 
11.mars fløy vi til Tel Aviv med 
SAS via København. Flytid var 

4,5 timer fra København. Vi ble møtt 
av hyggelige folk, og fikk assistanse hele 
veien gjennom tollen uten problemer.

Heldigvis en sprek mann …
Vi bodde på hotell Blue Weiss i Netanya 
med flott utsikt over Middelhavet. Fin 
og moderne by med 200.000 innbyggere. 
Alltid spent på hvordan tilgjengeligheten 
er for rullestolbrukere når en kommer 
til et nytt sted. Strandpromenade, fortau 
og gater var veldig bra tilgjengelig for 
rullestol. Hadde bestilt handicaprom, 
men en vet aldri helt hva det inneholder. 
Jan ringte med en ansvarlig på hotellet 
og fikk bekreftet at alle døråpninger var 
på 80 cm. Dessverre stemte ikke dette. 
Dører til bad og wc hadde bredde på 
60cm og rullestolen er 65cm bred ! Det 
er da det gjelder å ha en sprek mann som 
greier å løfte deg inn på bad og wc. Vi har 
bestemt oss for at de hindringene av et el-
ler annet slag som vi vil møte på ukjente 
steder ikke skal få ødelegge ferien for oss.

Tre fantastiske heldagsturer
Israel er like stort som Hedmark fylke og 
har 8 millioner innbyggere. Vi var på tre 
heldagsturer. Den ene til Jerusalem med 

taxi og guide. Vi var ved Klagemuren, på 
Holocaustmuseet og Getsemane. Kjørte 
forbi Knesset og presidentboligen. Hadde 
en fantastisk flink guide som kjørte oss 
«overalt». Den andre turen gikk sørover, 
og vi kjørte gjennom Negevørkenen. 
Besøkte en beduinleir, og var forbi flere 
store kibutzer. Den tredje turen gikk 
nordover i Israel. Da var vi i Nasaret, 
Kapernaum, Betesda og Tiberias. Kjørt 
rundt  Genesaretsjøen og store deler av 
Galilea, opp på Karmelfjellet og Tabor og 
over Golan.

Et minne for livet
Vi var også i Cæsarea, på et besøk i en 
synagoge, Jaffa og gamlebyen i Tel Aviv. 
Føler vi har opplevd veldig mye denne 
uka. Våre venner hadde laget et tett 
program, så vi har sett så godt som hele 
landet og besøkt mange av de kjente 
stedene. Inntrykkene er mange og vi 
har hatt en annerledes ferie i et flott og 
moderne land. Kommer til å huske denne 
uka så lenge jeg lever.

Jan og Mette Zivkovic

Vi har hatt lyst til å ta 
denne reisen i flere år, men 
det har aldri blitt noe av. 
Det som fikk oss til å  
bestemme oss, var at vi 
fikk besøk av noen israel-
ske venner sist sommer. 

Strandpromenaden i Netanya

Det frodige Galilea sett fra Karmel

Genesaretsjøen ligger under havets overflate

Oversiktbilde over Jerusalem

Tel Aviv sett fra Jaffa

Torget i Netanya pyntet til purim

Utsikt fra vår veranda i Netanya
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FFMU har hatt sin årlige styremøte-
tur, dette året i Barcelona. Det ble 
en fin langhelg hvor det nye styret 

fikk tid til å bli kjent med hverandre, 
planlegge årets aktiviteter i FFMU, og 
selvfølgelig ble det også litt sightseeing og 
shopping i storbyen! Elisabeth Karlsen er 
nå tilbake i styret som styremedlem, etter 
å ha hatt permisjon. Vi ønsker henne 
velkommen tilbake.

I år planlegger FFMU å gjennomføre 
TusenFryd-dag og kurset "Ung med  
assistansebehov". Kurset vil bli gjennom-
ført i forbindelse med vårt årsmøte på 
høstparten 2014, mens TusenFryd-dagen 
i år blir 2. august. Du melder deg på 
TusenFryd-dagen ved å bruke på- 
meldingsskjema på http://goo.gl/
qcemmh. I år er egenandelen satt til 75,-. 
Inkludert er inngang, mat og annen moro 
til en verdi av ca 800,-. Vi gleder oss til en 
spenningsfylt og hyggelig dag!

Lin Christine Solberg, leder FFMU

Hvorfor vi er med i styret
Lin Christine:
Det begynte med at mamma dro meg 
med på påskeverksted og julesamlinger 
da jeg var liten, så hadde jeg en pause 
før jeg i ungdomsårene begynte å delta 
på kurs og etter hvert kom inn i styret. 
Jeg liker å jobbe med andre i lignende 
situasjon, og sammen arrangerer vi kurs 
og andre morsomme ting medlemmene 
forhåpentligvis setter pris på. Jeg husker 
jeg så opp til "de gamle" i FFMU-styret 
da jeg var i tenårene, og at det var spen-
nende å delta på samlinger og bli kjent 
med nye mennesker. Nå når jeg har sittet 
som leder i snart 4 år har det gått opp for 
meg at jeg er blitt en av "de gamle"! Det 
er viktig for foreningen at nye mennesker 
får prøve seg i styret - dere er foreningens 
framtid! 

Gustav:
Jeg sitter min 2. periode som nestleder, 
og tredje periode i styret totalt. Jeg trives 
fordi det er gøy å arrangere aktiviteter 
for andre. I tillegg er det givende å jobbe 
med andre mennesker og møte nye 
folk. I styret er det mennesker jeg trives 
sammen med, og miljøet er topp. Jeg 
liker å ta ansvar og påvirke mitt liv. Det 
er også befriende å være sammen med 
andre med liknende utfordringer, hvor 
man ikke blir sett rart på og faktisk er 
normal.

Elisabeth:
Jeg har vært med i styret i endel år, både 
som økonomiansvarlig og nå styremed-
lem. Det har vært lærerike år, med tøff 
jobbing, sosial hygge og mye gøy! Jeg er 
med i styret fordi jeg vil bidra og gi andre 
medlemmer muligheten til å delta på 
kurs, samlinger og opplevelser som jeg 
selv har hatt mye glede av før jeg ble med 
i styret.

Rebecca:
Jeg har vært medlem siden jeg var barn, 
og deltatt på mange av aktivitetene gjen-
nom årene. Det gjorde at jeg fikk god 
kjennskap til hva FFM driver med, og ble 
godt kjent med mange andre. Man blir 
automatisk med i FFMU når man er i rett 
aldersgruppe, og jeg har sansen for hva vi 
gjør for muskelsyk ungdom. Jeg blir kjent 
med masse folk i samme situasjon, og læ-
rer mye gjennom ulike kurs og aktiviteter. 
Jeg hadde aldri vurdert å delta som noe 
annet enn som medlem, men da valgko-
miteen spurte, kunne jeg ikke annet enn 
å si ja. Å være med å stake ut fremtiden 
for FFMU er en spennende oppgave.

Kristina:
Mitt første FFM-minne var Aktiv Uke på 
Hurdal. De jeg møtte var alle superkule 
folk som tok meg godt i mot. Spenstige 
folk som trass i en rullestol ikke ser 
begrensninger. På denne turen traff jeg 
mange flotte mennesker som jeg fortsatt, 
mange år etterpå har god kontakt med. 
Jeg sitter i styret fordi jeg vil arrangere 
kurs og samlinger hvor du kan treffe 
andre i samme situasjon, og skaffe deg 
venner du ikke nødvendigvis treffer så 
ofte, men har god kontakt med år etter år.   

Ida:
Grunnen til at jeg kom med i styret til 
FFMU, var Gustav, en av de morsomste 
og herligste jeg kjenner. Jeg møtte han på 
Aktiv Uke i Danmark, og han overbeviste 
meg om at jeg kunne gjøre en god jobb. 
Jeg kunne ikke annet enn å si ja. Mine 
forventninger har blitt bekreftet. Jeg har 
fått innsikt i hvordan et styre fungerer, 
hva som foregår i FFMU og FFM, vært 
med på å bestemme hvilke aktiviteter 
som skal arrangeres og møtt mange flotte 
mennesker. Å engasjere seg i foreningen 
åpner mange dører og gir en unik mulig-
het til å treffe likesinnede mennesker.
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Etter at FFMU for to år siden for 
første gang forsøkte å arrangere 
aktivitetsdag på TusenFryd med 

støtte fra Kronprinsesse Märthas Minne-

Bli med 
på Tusen-
Fryd! fond har det blitt en etterspurt og popu-

lær aktivitet. Vi doblet deltakerantallet i 
fjor, og har i år lyst til å få med enda flere 
muskelsyke ungdommer. Vi planlegger 
derfor en dag på TusenFryd i sommer. 
Dato blir lørdag 2. august og ALLE unge 
medlemmer under 35 år BØR bli med oss 
og ha det moro denne dagen. Vi span-
derer inngang, mat og sannsynligvis enda 
mer.

Ønsker du å sikre deg plass, så melder du 
deg kjapt på her: http://goo.gl/qcemmh
Egenandel: kr 75,-. Påmeldingsfrist: 2/7.

Følg med på Facebook-siden vår på 
facebook.com/ 
ForeningenForMuskelsykesUngdom
Her vil vi legge ut mer info etter hvert. 
Lurer du på noe, send en e-post til  
ffmu@ffm.no



MUSKELNYTT  nr.  2 – 201420

Styremøtetur  
til Barcelona
Etter null timer søvn natten før avreise, ringte den høyst  
unødvendige alarmen på mobilen kl 0400. Umåtelig trøtt  
tvang jeg meg selv til å reagere. 

Ikke var jeg ferdigpakket, ikke hadde 
jeg reiseantrekket klart, og ikke hadde 
jeg noe å spise til frokost. En alde-

les finfin start på det som kom til å bli 
en superfin helg. Nestkommanderende 
i FFMU hentet meg i rullestoltaxi, og 
bemerket at det var noe nytt med meg. Ja, 
altså… jeg kjørte sminkefri reisestil, noe 
som er synonymt med solbriller i mørket. 
Alle trodde nok jeg var diva da vi rullet 
inn på Moelv stasjon, klar for å ta toget til 
Gardermoen, men jeg mener alltid at litt 
diva er det lov å være! Etter en togtur litt 
for lang for trøtte Kristina kom vi fram til 
Gardermoen, klar for å møte de andre.

En trøtt, men reiseklar gjeng skulle møtes 
ved Meeting Point på Gardermoen, men 
endte tilfeldigvis opp med å møte hveran-
dre på Starbucks. Med kaffen i hånda, 
kofferter på fanget eller i hånden på en 
assistent (også kalt pakkesel) sjekket vi 
inn samlet. Selve innsjekken var en tid-
krevende affære, og for en sulten nord-
lending som så muligheten for frokost 
forsvinne minutt for minutt kunne ikke 
ting gå fort nok. Endelig, vel gjennom 
sikkerhetskontrollen var det kun en tanke 
i hodet mitt: Frokost. Jeg hadde fantasert 

om baguette fra Upper Crust fra jeg sto 
opp den morgenen, så DET skulle jeg 
ha. Var det mye kø? Ja. Rakk jeg flyet? Så 
vidt. Jeg står i køen, har valgt ut hvilken 
baguette jeg skal sette tennene mine i, 
jeg bestiller den, skal til å betale og hører 
navnet til flere i reisefølget ropes opp 
over høyttaleren. Får jeg panikk? Ja. Skal 
jeg ha maten? Ja. Jeg prøver å være så 
kjapp så mulig. Med klampen i bånn og 
fløyting for å få folk til å vike setter jeg 
kurs mot gaten (Jeg har en Permobil C 
500, og alle de andre som reiste har en 
Permobil C 500 S, så jeg blir alltid kjørt 
fra).

Jeg finner heldigvis frem til gaten, men 
det viser seg at grunnen til at det stres-
ses er at flyet ikke er ved gaten, men 5 
minutter kjøring med bil unna. Vi ble 
hentet med hc-bil som tok to rullestoler 
om gangen, og når vi er en gruppe med 
4 elektriske og en manuell stol, er det vel 
ikke så rart at flyet ble forsinket. Inne 
på flyet kunne jeg sette meg og roe litt 
ned etter en litt mer stresset morgen enn 
vanlig. Jeg satt sammen med Rebecca 
og Svenn-Olav. Verken jeg eller Rebecca 
er glad i takeoff og landing, og var så 

heldige at vi fikk låne hver vår hånd av 
Svenn-Olav. Vel oppe i lufta var det klart 
for fråtsegilde, frokosten skulle slukes, 
slik at jeg kunne ta igjen litt tapt søvn. 
Etter litt smådupping på skulderen til 
nabomannen min, var det igjen klart 
for å låne hånden hans, vi skulle lande i 
Barcelona!

Ved bagasjeutleveringen skjer det man 
aldri regner med skjer på tur, men som 
likevel gjør det. Kofferten til Elisabeth 
er borte. Etter mye om og men kan vi 
konstantere at den er borte, og Elisabeth 
må på shopping etter de mest nødvendige 
tingene etter vi har kommet oss til hotel-
let. Først må vi bare ut i ankomsthallen 
og vente på Ida, siste person i reisefølget, 
som kom med direktefly fra Bergen. 
Gustav hadde ordnet velkomstplakat, og 
jeg, Svenn-Olav, Gustav, Lin Christine, 
Elisabeth, Rebecca ønsket henne varmt 
velkommen til Barcelona. 

Ganske så kjapt satte vi kursen mot hotel-
let. Det var et langt stykke fra flyplassen 
til toget, togturen var lang, og det var et 
langt stykke fra toget til hotellet. For å 
gjøre en lang historie kort, det var langt 
til hotellet, men kom vi oss endelig dit 
og alle fikk sjekket inn. Elisabeth, Lin 
og Ida gikk for å handle det Elisabeth 
manglet etter at kofferten ble borte, mens 
vi andre bestemte oss for å få slappet av 
litt. Vi møttes til en god tapas-middag på 
hotellet, og det var en sliten gjeng rundt 
bordet. Det tok ikke lang tid før under-
tegnede valgte å legge seg, og jeg er sikker 
på at jeg sov før hodet traff puta. Flaks at 
divaen slapp å fjerne sminken!!
Det jeg innbiller meg var en uthvilt gjeng 
møttes til frokost på lørdags morgen, 
klare for kurs og møter. Jeg var ikke 
så veldig uthvilt og gikk for dropp-
frokosten-i dag-også-varianten, noe jeg 
selvfølgelig angret på etter hvert. Da det 
ikke var Upper Crust å finne på hotellet, 

Foto: Colourbox
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tok jeg til takke med masse gode kaker 
de hadde satt fram. Dagene utnyttet vi så 
godt vi kunne. Vi kjørte kurs hver dag, 
og fikk presset inn et styremøte også. Lite 
interessant for dere lesere, så det tenker 
jeg at vi bare kjapt nevner slik at dere vet 
at vi var flinke, fornuftige og seriøse på 
turen vår også. Å sitte i et møterom med 
et ganske tett program er ganske slitsomt, 
men selv om dette var en styremøtetur, 
fant vi ut at vi måtte få presset inn litt 
turisttid. Vi fikk besøkt katedralen La Sa-
grada Familia, hovedgaten Las Ramblas 
og kjøpesenteret Maremagnum. Jeg tror 
alle var like fasinerte da vi sto utenfor 
La Sagrada Familia og ventet. En enorm 
katedral som de fortsatt arbeider med, og 
er vel ikke forventet å være ferdig før om 
40 år? Vi ventet heldigvis ikke lenge, for 
det viste seg at rullestoler og ledsagere er 
gratis og først i køen. En liten woopwoop 
for det! 

Det som er så gøy med styremøtetur er 
at selv om vi har et tett kurs og møtepro-
gram, får vi likevel tid til å kose oss. For 
at et styre skal fungere skikkelig, må man 
ha muligheten til å kose seg litt i hveran-
dres selskap og bli kjent med hverandre 
på en annen måte enn bare en samtale 
på Skype. Høydepunktene for meg på 
denne turen var så absolutt øyeblikkene 
da vi var sosiale. Da vi spiste tapas på en 
liten tapasrestaurant ved stranden, eller 
da vi jenter trodde vi fikk en langstilket, 

« Jeg vil takke  
Lin Christine, Gustav, 

Elisabeth, Annie,  
Wiggo, Rita, Per Ola, 

Ida, Rebecca og  
Svenn Olav for  
en fantastisk 

tur! 

rød rose hver (men som Wiggo etterpå 
måtte gi noen euro for) og ikke minst 
det vi fikk se da vi var kommet oss inn i 
flyet, klar for hjemreise. Jeg vet ikke hvor 
det var feilkommunikasjon, men det var 
real krøll på tråden hos flyselskapet. Da 
vi var kommet oss på plass i setene, så vi 
tilfeldig ut av flyvinduet at de slet veldig 
med å få stolene våre inn på flyet. De 
hadde ikke maskin til å løfte rullestolene, 
og det endte med at bakkemannskapet 
måtte løfte dem opp på et rullebånd for 
hand. En rullestol på 158 kg er vel ikke 

lett å løfte for noen, men når den skal løf-
tes høyt opp på et bånd i stekende varme 
er det sikkert litt verre. Vi syns synd på 
dem, men samtidig var det god under-
holdning. Jeg vil bruke de siste linjene til 
å takke Lin Christine, Gustav, Elisabeth, 
Annie, Wiggo, Rita, Per Ola, Ida, Rebecca 
og Svenn Olav for en fantastisk tur. Jeg 
hadde det kjempegøy sammen med dere, 
og blir gjerne med ut på flere eventyr!

Hilsen Kristina, hun med den rullestolen 
som kjører saktest av alle.
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Tekst: Håvard Lilleng (doktorgrad)

Man kan si at CK er en tilrette-
legger, eller en slags ”fyrbøter” 
i muskelcellene og forsyner 

muskelcellene med brennstoff. Når 
muskelceller skades eller blir syke, blir 
membranen som omkranser cellen lekk, 
CK kan da strømme ut av cellen og kan 
måles i blodet som en unaturlig høy CK-
verdi. Måling av CK i blodet er en hyppig 
brukt markør på muskelpåvirkning tidlig 
i utredningen av muskelsykdommer. 

Utredning av myopati 
•  Sykehistorie 
•  Kroppslig- og klinisk nevrologisk us.
•  Blodprøver - klinisk kjemisk us. (CK)
•  Nevrofysiologisk us: Elektromyo-

grafi (EMG)
•  Magnettomografi (MR) av musku-

latur
•  Muskelbiopsi med molekylære us.
•  Genetiske us.

Måling av CK i blodet er relativt sensitivt, 
dvs. at det skal ikke stor celleskade til før 
CK-verdien i blodet stiger. Imidlertid er 
en CK-stigning nokså uspesifikk, dvs. at 
det ikke nødvendigvis er muskelsykdom 
som er årsaken til CK-økningen. Tolk-
ningen av forhøyet CK i blodet, ofte om-
talt som ”hyperCKemi” må derfor gjøres 
med forsiktighet og omhu. Det er mange 
andre kjente årsaker til høy CK i blodet.

Tilstander assosiert med  
hyperCKemi

•  Fysisk aktivitet, rase, alder og kjønn
•  Muskelskader, muskelcellehenfall 

(rhabdomyolyse)
•  Nevromuskulære sykdommer
•  Medikamenter (kolesterol-

senkende, hjertemedisiner; AT II 
blokker og beta-blokker mfl.)

•  Sykdom i skjoldbruskkjertel, særlig 
lavt stoffskifte (hypothyreose) 

•  Hjertesykdom
•	Alkohol- og narkotikamisbruk
•	Infeksjoner
•	Kreft
•	Blodsykdommer 
•	Bindevevssykdommer

Ettersom vi ikke vet så mye om hvor 
mange som har vedvarende forhøyet 
CK i den generelle befolkning har vi ved 
NMK de senere årene forsket på hvordan 
CK-nivået er i en normal befolkning, dvs. 
også hos personer som ikke har kjent 
muskelsykdom, og hvilke tilstander som 
hyppigst er årsaken til hyperCKemi. Det-
te er viktig kunnskap å kjenne til når man 
skal tolke CK-verdier hos pasienter med 
antatt muskelsykdom. Det er også viktig 
å avklare hvor man skal sette grensene for 
hva man definerer som ”for høy verdi”, 
dvs. å etablere såkalte normalverdier eller 
referanseintervaller for laboratoriene som 
måler CK. 

Formålet med vår studie var altså å 
kartlegge forekomst, studere årsaker og 
klinisk betydning av forhøyet CK i en 
normal befolkning. I den 6. Tromsø-
undersøkelsen målte vi CK hos 12.828 
deltakere i alderen 30-87 år. Vi vet at hard 
trening eller fysisk aktivitet er en hyppig 
årsak til forhøyet CK. Derfor inviterte vi 
alle med høy CK til å komme tilbake til 
en kontrollmåling 3 dager uten musku-
lær belastning. Alle som fortsatt hadde 
vedvarende forhøyet CK-verdi og en 
kontrollgruppe bestående av personer 
av samme kjønn og alder med normal 
CK ble deretter invitert til å delta i en 
”dobbelt-blindet” sammenligningsstu-

CK i utredning av muskel- 
sykdommer (myopati)

die, dvs. at verken studiedeltakerne eller 
legene som undersøkte deltakerne kjente 
CK-verdiene på forhånd. Alle deltakerne 
gikk gjennom et grundig intervju og en 
undersøkelse som omfattet følgende:

Undersøkelser i CK studien
•  Demografiske data
•  Blodtrykk, høyde, vekt, kroppsmas-

seindex (BMI)
•  Kartlegging av alle medisiner
•  Gjennomgang av pasientjournal 

ved UNN
•  Strukturert intervju om muskel-

symptomer og fys. aktivitet mm.
•  Kartlegging av alkoholinntak 

(AUDIT)
•  Generell klinisk muskelkrafttesting 

(MRC sum score)
•  Måling av muskelkraft i dominante 

hånd (Vigorimetri) (Bilde 1)
•  Måling av muskelkraft i kne (Cybex 

Norm dynamometer) (Bilde 2)
•  Klinisk nevrologisk undersøkelse 
•  Nevrofysiologisk undersøkelse 

(EMG / ENG)
•  Blodprøver
•  Muskelvevsprøve (biopsi) 

Undersøkelsen avdekket at 686 av de 
12.828 deltagerne hadde tilfeldig påvist 
høy CK, dvs. at forekomsten i befolknin-
gen var på 5,3 %. Etter den standardiserte 
CK-kontroll blodprøven hvor deltakerne 
hadde vært uten muskulær belastning 
(hard fysisk aktivitet, fysioterapi, alko-
holinntak etc.) i minimum 3 dager ble 
så mange som 70 % normalisert, dvs at 
deres CK-verdier falt til verdier innenfor 
normalintervallet. Dette illustrerte vik-
tigheten av å korrigere for fysisk aktivitet 
med kontroll CK-blodprøve forut for 
videre muskelsykdomutredning. 

Deretter sammenlignet vi om CK-
referanseverdiene brukt ved de fleste 
klinisk-kjemiske laboratorier i Norge, og 
Norden var dekkende for befolkningen i 
Tromsø-undersøkelsen. 
Denne forskningen avdekket behov for 
å øke øvre CK referanseverdi hos menn 
over 50 år i vår befolkning. I studien hvor 
vi sammenlignet personer med høy og 

Creatine kinase (CK) er en viktig substans (enzym) i alle 
celler med høy energiomsetning i kroppen, og finnes 
spesielt mye i muskelcellene. CK er med på å omdanne 
brenselsstoffer til energi slik at muskelcellene kan  
trekke seg sammen og bevege kroppen. 
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normal CK-verdier fant vi at etter fysisk 
aktivitet var bruk av kolesterolsenkende 
medisiner hyppigste årsak til forhøyet 
CK verdi. Vi fant en sannsynlig årsak til 
høy CK hos ca. halvparten av de med høy 
verdi, blant annet fant vi 3 kvinner med 
nyoppdaget myopati, alle 3 i gruppen 
med forhøyet CK. Det var for øvrig mini-
male kliniske forskjeller på gruppene.

3 nyoppdagede deltagere i CK 
studien med muskelsykdom:
  
•   56-årig kvinne med systemsykdom-

men SLE (bindevevssykdom) og 
myopati 

•   43-årig kvinne med myopati uten 
kjent årsak etter full utredning 

•   68-årig kvinne med myopati og myo-
toni (økt spenning i muskulatur)

� �

Potensielle årsaker til vedvarende hyperCKemi 

							       Totalt 120

Kolesterolsenkende medisin				    28  (23.3) 

Lavt stoffskifte (hypotyreose/ thyroxin bruk) 		  14  (11.7) 

Muskelsykdom (myopati)					     3+2 (4.2)‡

Nervepåvirkning (aksonal motorisk nevropati)		  6 ( 11.1)

Kreft 							       4  (7.4) 	

Historie med hjertesykdom 				    3  (2.5) 	

Høyt alkoholforbruk 					     2  (3.7) 	

Totalt							       61 (50.8)

Rehabiliteringsoppholdet varer i 2 eller 3 uker med 2 
ukers oppfølging. 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/muskelsyke

Rehabilitering for barn og voksne 
med muskelsykdommer

I 2010 kom europeiske retningslinjer 
for anbefalt utredning av pasienter med 
forhøyet CK, og i 2012 kom amerikanske 
retningslinjer. 

Våre funn støtter disse internasjonalt ut-
arbeidede retningslinjene for håndtering 
av pasienter med høy CK.



Tekst og foto: Torgeir Kalvehagen

Prosjektet startet med en oppdrags-
film for Foreningen For Muskel-
syke med Laila Bakke i spissen. En 

oppdragsfilm om barn som er pårørende 
til muskelsyke. Den ble produsert under 
foreningens sommerleir i Danmark i 
2010 og brukes fremdeles i foreningens 
likemannsarbeid. Filmen ligger på nett-
sidene til FFM. Det er denne likepersons-
filmen som er utgangspunktet for den 
nye filmen som nå snart er ferdig.

Dokumentarfilm er en sjanger som 
har vært forbeholdt voksne. Her skiller 
denne dokumentarfilmen seg ut. Det er 
en barnefilm med målgruppe 9-11 år. 
Det er en dokumentar for og med barn. 
Målgruppen er ikke tilfeldig valgt, dette 
er NRK Supers øverste målgruppe for 
filmer de velger å vise. Arbeidet med å få 
til en visningsavtale enten på NRK Super 
eller på TV2s barneflate er i gang. Svaret 
vil antakeligvis komme til høsten.

Å lage dokumentar er ulikt fra oppdrags-
film på flere måter. Det stilles ulike krav 
til den økonomiske kostnadsrammen 
med tanke på research av tema, scree-
ning av medvirkende og utvikling av et 
manus som skal fange allmenn interesse. 
En oppdragsfilm produseres for «menig-
heten» eller de som har særskilt interesse 
av å se en film. En dokumentar som har 
mål å vises på TV må fange bredere. Den 
må angå eller bety noe for flere en bare 
«muskelsyke» og deres pårørende. Den 
nye filmen «Hva med meg?» gjør dette. 
Fra å være en oppdragsfilm om barn 
som er pårørende til muskelsyke, er det 
blitt en dokumentarfilm som betyr noe 
for alle barn. Enten de er pårørende eller 
ikke.
                     
I filmen møter vi tre barn. Det er Lin-
nea på 9 år som er søster til Rasmus 
på 11. Rasmus har muskelsykdommen 
Duschenne. Vi møter Simen som er 11 
år og har en søster som heter Ida. Ida er 
13 år, har epilepsi og en hjernskade som 
gjør at hun oppfører seg som om hun 

			   Barnefilm om  
å være PÅRØRENDE
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er 4 år. Til slutt er det Emilie som er 13 
år. Hun har en mamma med brystkreft. 
Hvordan er det å være barn og oppleve 
at noen rundt deg er alvorlig syk? Det er 
denne tematikken filmen prøver å fortelle 
litt om.

Vi har fulgt barna i nærmere et år, og fått 
flotte opptak. Vi er med i barnas hverda-
ger, både oppturer og nedturer. I tillegg 
til å bli kjent med barna hjemme, er vi er 
med på dansetrening, kickboxing, spei-
dermøter og badeturer. Med dette som 
bakteppe, fortelles tre historier om å være 
pårørende. Disse settes opp mot hver-
andre, noen ganger for å vise kontraster, 
andre ganger for å bekrefte eller fullføre 
sammenfallende resonnementer som 
barna måtte ha på sine opplevelser om å 
være en pårørende.

Filmen ”Hva med meg?” har en visjon 
om å vise at barn som er pårørende ikke 

er alene og at det finnes verktøy og et 
hjelpeapparat som kan bedre hverdagen 
dersom det er behov for det. Foreningen 
For Muskelsyke har mange barn som er 
pårørende. Forhåpentligvis kan filmen 
gjøre det lettere å snakke om det å være 
pårørende. 

«Barnslig lekent og blodig alvor» kan 
være en annen overskrift på filmen. Det 
er tøft å være ung pårørende til noen som 
er syke, men barn har en sterk evne til å 
tilpasse seg og mestre den hverdagen de 
har fått utlevert. Dette skjæringspunktet 
mellom en av og til utfordrende hverdag 
og det å være barn, er viktig for filmen.

Et sentralt element i filmen er «scrap-
booking.» Hva er scrapbooking? - spør 
du kanskje nå. Det er en aktivitet hvor 
man lager et fint fotoalbum av «scrap». 
Aktiviteten går ut på at man pynter bilder 
med dekorelementer som papirbakgrun-

Nå nærmer dokumentarfilmen og prosjektet «Hva med 
meg?» seg slutten. «Hva med meg?» er arbeidstittel på 
filmen, den endelige tittelen er en av tingene som  
fortsatt gjenstår.
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ner, klistermerker, snakkebobler og andre 
ting som man limer inn på en side i et 
fotoalbum. Man lager en slags bildemon-
tasje som til slutt ender opp som små 
kunstverk. Barna i filmen lager en slik 
scrapbook mens de blir intervjuet og 
«scrapbooking» blir derfor en slags rød 
trå i filmen.

Barn kan ikke velge sin egen hverdag. De 
får den utlevert, og må tilpasse seg deret-
ter. Hva slags mekanismer trer i kraft 
i familier rammet av alvorlig sykdom? 
Hvordan preges hverdagen til de som 
er pårørende? Hvordan påvirker dette 
barnas selvbilde og mulighet for egen 
utvikling? Dette er vanskelige spørsmål, 
men fokus – selv når man snakker om 
vonde ting – skal være på problemløs-
ning, på livskvalitet og mestring både for 
pårørende og for den som er syk.

Temaet som filmen tar opp er alvorlig og 
ukjent for mange av de unge seerne som 
ser på NRK-Super. Det er derfor viktig 
å dra «utfordrende» hverdager ned på et 
allment nivå. Ved å bli kjent med barna i 
hverdagslige situasjoner åpnes det for et 

felles referanseunivers som andre barn 
kan kjenne seg igjen i, - enten ved at 
situasjonene oppfattes som lik, eller ulik 
sin egen livsituasjon.

Målsettingen for filmen er å formidle 
pårørendes erfaringer og eksponere barn 
for hverdager som kan være annerledes 
enn sin egen. Dessverre er det også ofte 
slik at mange barn som lever i hverdager 
som er «anderledes» blir mobbet som 
et resultat av hverdagen de lever i. Ved å 
vise barn at noen barn har spesielle ut-
fordringer på hjemmefronten, kan filmen 
være med på å forebygge.

Selv om formspråk og dramaturgisk opp-
bygging i filmen skal gjenspeile barn, vil 
en eldre målgruppe også ha stort utbytte 
av filmen. Dokumentarfilmen setter lys 
på en problematikk som er vanskelig å 
snakke om. Fagfora, kompetansemiljø, 
skoler og familier til barn som lever i 
utfordrende hverdager vil naturlig nok 
også ha stort utbytte av filmen.
                                
Filmen produseres av Filmplot AS. Vi 
krysser fingrene for at NRK-Super liker 
filmen, og håper den blir satt opp for vis-
ning i løpet av høsten. Det planlegges en 
fellesvisning, en slags premiere, hos FFM. 
Mer informasjon om dette kommer via 
nettsidene til foreningen.

Regissør for filmen er Torgeir Kalveha-
gen. Han har laget mange oppdragfilmer 
for foreningen, og har sin bakgrunn bl.a. 
fra Barne- og ungdomsavdelingen i NRK 
og dokumentarfilmlinja i Volda.

Til slutt vil jeg og produksjonsselskapet 
rette en stor takk til Erik Allums Legat og 
Forskningsfondet om nevromuskulære 
sykdommer som har vært med å gjøre 
filmen mulig.

Torgeir Kalvehagen
Produsent og Regissør for filmen

Emilie

Linnea

Mamma til Emilie

Rasmus

Simen

Mamma til Simen og Ida
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Går det an å sette pris på et men-
neskes liv? Sette en begrensning 
på hva medisinene til et men-

neske skal koste? Diskusjonen blusset 
opp da VG kjørte Johnny Johansen, 
som sitter i styret i FFM, på forsiden i 
vår. Johnnys behandling har en prislapp 
på 4,2 millioner kroner i året. Avisen 
innbød til diskusjon. Johnny forstår at 
det kan bli reaksjoner når folk får vite at 
han behandles for 180 000 kroner hver 
14. dag, men ikke én VG-leser mente at 
myndighetene skal sette tak på medisin-
kostnader. 

Velger familien
– Det som er ødelagt, kan ikke forandres, 
men sykdommen utvikler seg ikke lenger 
i den samme farta. Selvsagt er det hinsi-
des dyrt, og hadde jeg ikke hatt familie, 
tror jeg kanskje jeg hadde sagt nei, sier 
Johnny, som har valgt å gjøre det han kan 
for å leve så lenge som mulig sammen 
med sin Randi og to voksne døtre. Det er 
ekkelt når det blåser i mediene, men han 
prøver å lukke ørene for debatten. Har 
man tatt et valg, så har man tatt det.

Sprenger rammene
Hver fjortende dag henter han medisinen 
selv på A-Hus, den har kun 24 timers 
varighet, og han er koblet opp til den 
røde posen med det magiske innholdet i 
4 timer. Ved siden av har han en sykeplei-
er i tilfelle det oppstår komplikasjoner. 
Myozyme, som medisinen hans heter, 
koster langt mer enn hva helsemyndighe-
tene vanligvis godkjenner. Det er satt ned 
et utvalg, Norheimutvalget, som i høst 
blant annet vil legge frem anbefalinger 
i forhold til dyre medisiner til sjeldne 
diagnoser.

Søsteren sier nei
– Jeg har en søster med Pompes, og hun 
har sagt nei. Hun vil heller være fri til å 
reise og bevege seg fritt uten å sitte parat 
hver 14. dag, men hun har hjemmehjelp. 
Jeg lurer meg til en ferieuke i Reine når 
det er mulig mellom behandlingene, men 
det er klart det setter begrensninger. På 
den annen side tyder jo alt på at jeg nå 
kan leve lengre sammen med de jeg er 
glad i. Og lever jeg til jeg er 70, får jeg jo 
utbetalt forsikringspenger også, smiler 
Johnny lunt.  

"Uten familie 
ville jeg nok  
sagt nei ..."

Johnny Guttorm Johansen er en av fire i Norge med 
den sjeldne diagnosen Pompes sykdom. Medisinen 
som holder sykdommen i sjakk, koster flesk.
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Uførereformen
Uføretrygd (tidligere Uførepen-
sjon) innføres fra nyttår. Hovedregel 
er at bruker skal ha tapt halvparten 
av sin inntektsevne som følge av syk-
dom for å komme inn på ordningen. 
Uføretrygden vil bli skattlagt som 
lønnsinntekt. 

Muskelsyke Morten Thingsaker 
Tangre var blant de 162 000 
som i mars 2010 kom inn 

under ordningen for arbeidsavklarings-
penger. Det får du når du på grunn av 
sykdom eller skade har behov for støtte 
til å komme i arbeid, og Morten mottok 
det inntil han hadde fullført videregåen-
de skole. Så gikk det halvannet år før han 
fikk arbeidspraksisplass hos Lyreco.

Vil gjerne bidra
– Fra nyttår i år ble jeg ansatt i 50 prosent 
stilling i Lyreco. Jeg skulle gjerne ha job-
bet mer, rundt 70 prosent, men det får 
jeg ikke lov til. Jeg har søkt om uførepen-
sjon, og når du gjør det kan du ikke jobbe 
mer enn 50 prosent. Jeg skulle gjerne ha 
bidratt enda mer til fellesskapet, sa Mor-
ten i mars. Nå ser det ut som om han får 
ønsket sitt oppfylt.

Kan jobbe mer
Fra nyttår trer nemlig uførereformen i 

kraft. Dagens uførepensjon skal nå hete 
uføretrygd, og de som får innvilget uføre-
trygd kan jobbe så mye de vil uten noen 
form for karantene. Fortsatt vil det være 
slik at du må kunne bevise varig ned-
satt arbeidsevne med minst 50 prosent 
for å få innvilget uføretrygd. Når du får 
innvilget, kan du likevel jobbe mer uten 
å miste retten til føretrygd. Det vil lønne 
seg å jobbe så mye du kan, fordi inntekt 
og uføretrygd alltid vil være høyere enn 
uføretrygd alene. 

Et års karantene
– Jeg fikk faktisk innvilget uføretrygd i går, 
sier Morten når Muskelnytt snakker med 
han i begynnelsen av april. Og nå kan han 
tenke seg å jobbe mer. Han understreker 
at han har lyst, men tiden vil vise. Han har 
ett års karantene fra den datoen trygden 
ble vedtatt, og når karantenen er over vil 
Morten vurdere å jobbe 15-20 prosent 
mer. I tillegg er han aktiv i FFM i Oslo og 
Akershus, og har egen leilighet i Rælingen.

Ny uførereform fra nyttår
En uførereform trer i kraft ved nyttår. Har du uføretrygd, 
vil du nå få muligheten til å jobbe så mye du vil.

tlf: 66 76 18 60
e-post: bpa@aleris.no
www.aleris.no/bpa

Brukerstyrt personlig 
assistanse i Aleris  
er supert!



Forskningsfondet  
for nevromuskulære 
sykdommer

Erik Allums legat  
for Duchennes  
muskeldystrofi

HAR DU BEHOV 
FOR PROSJEKTSTØTTE 

ELLER MIDLER 
TIL AKTIVITET?

Søknadsfrist
15. september

2014

Søknadsinfo på
www.ffm.no

Nytt&Nyttig

Hjelp i  
paragraf- 
jungelen
Jungelhåndboka 2014 er den eneste 
oppdaterte guiden gjennom lover 
og rettigheter innen velferdsretten. 
Jungehåndboka er unik. Alle aktuelle 
lover og rettigheter innenfor vel-
ferdsretten revideres hvert år. Boka 
er delt inn i flere kapitler, og tar for 
seg:

• arbeidsliv

• trygdeytelser

• helse- og omsorgstjenesten

• tilgjengelighet og diskriminering

• skole og utdanning

• barneverntjenesten

• boligspørsmål

• offentlig saksbehandling

Jungelhåndboka er skrevet av Tove 
Eikrem, og er beregnet til bruk både ved 
selvstudium og som kursmateriell. Ett 
eksemplar av boka koster 325 kroner 
+ porto. Ved bestilling av 10 eller flere 
bøker koster boka 300 kroner per stykke 
+ porto. Boka kan bestilles via et eget 
bestillingsskjema på FFOs web: 
http://www.ffo.no/Aktuelt/Jungelhand-
boka-2014/ Den kan også bestilles på 
e-post info@ffo.no

MUSKELNYTT  nr.  2 – 201428

Funksjons-
hemmede  
starter nytt 
politisk parti

Normaldemokraterna er et helt nytt 
parti som søker makt i lokalpolitik-

ken i Gøteborg. Det skal særlig arbeide 
for å fremme interessene til personer 
med nedsatt funksjonsevne, og mener 
at saker som angår funksjonshemmede 
handler mye om menneskerettigheter og 
dermed angår alle. Likevel blir sakene for 
lavt prioritert av andre partier. 

Kilde: Handikapnytt

Reisebyrå  
for alle
Det danske reisebyrået Handitours 

etablerer seg nå med et eget kontor 
i Norge. Byrået spesialiserer seg på turer 
som er spesielt lagt til rette for funk-
sjonshemmede. Her skal det også gis god 
service til den som trenger ekstra hjelp til 
planlegging og bestilling. Alle feriemål i 
katalogen skal være testet i nært samar-
beid med funksjonshemmede. For mer 
informasjon: www.handitours.dk

Kilde: Handikapnytt

11 flytimer 
uten  
dobesøk
I 11 timer i strekk måtte John Find-

lay sitte i flysetet uten mulighet til å 
komme på do. Årsaken var at flyet fra 
billigselskapet Jet2 ikke hadde en rullestol 
om bord. Nå ber EU flyselskapene om 
alltid å ha rullestol til bruk i midtgangen 
om bord. I USA er det påbudt i alle fly 
med mer enn 60 seter. I EU er det kun en 
anbefaling, ifølge Reducedmobility.eu 

Kilde: Handikapnytt
Nettsiden til det danske reisebyrået 
Handitours
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NMK i støpeskjeen

Tekst: Irene Lund

Nevromuskulært Kompetansesenter 
(NMK) er nå ett av ti sjeldensentre 

som til sammen utgjør Nasjonal kom-
petansetjeneste for sjeldne diagnoser 
(NKSD). Det nye er at fagmiljøet ved 
Oslo Universitetssykehus (OUS) og 
Frambu skal samarbeide formelt med 
NMK for å ivareta våre brukere. Det blir 
derfor en viktig prosess framover med å 
finne en god funksjonsfordeling og sam-

arbeidsformer til beste for brukerne. 
Det er resultatene for pasientene som tel-
ler er visjonen til Universitetssykehuset 
Nord-Norge (UNN), og det vil vi jobbe 
etter her også. Vi er avhengig av kon-
struktive tilbakemeldinger fra dere som 
har behov for våre tjenester, hvis vi skal 
klare å utvikle de samlede tjenestene. 
Jeg er derfor glad for at Tone I. Torp og 
Johnny G. Johansen  deltar som brukere-
presentanter når vi  starter prosessen. 
I tillegg foregår det en prosess i UNN 

I oktober er det 20 år siden vi 
hadde det første samarbeids-
møtet med Rikshospitalet i 
Oslo for å sammen forvalte det 
som da ble kalt landsfunksjon.

I anledning 20 årsjubileet arrangerer 
vi et fagseminar om nevromuskulære 

sjeldne diagnoser. Vi stiller spørsmål 
som: Hva har vi oppnådd siste 20 år? 
Forskning? Diagnostiske metoder? 
Behandling? Rehabilitering? Hvor står 
vi nå, og hvor er vi om 20 år? Hva ser vi 

komme? Vi har fått internasjonalt kjente 
foredragsholdere, og vil sette fokus på 
helhetlig tilnærming. Vi legger opp til et 
tverrfaglig seminar, der brukerkompe-
tansen løftes fram av Tone I. Torp. Det 
er satt av en bolk i programmet for frie 
foredrag eller presentasjon av temaer 
eller kasuistikker vi alle har noe å lære 
av. Vi seiler fra Trondheim til Tromsø i 
månedsskiftet oktober-november. Har du 
lyst å bli med på turen? Påmeldingsfrist 
er 1. august. Les mer om programmet 
på seminaret og meld deg på her:  
www.unn.no/nmk 

Jubileums- 
seminar på 
Hurtigruta 
Trollfjord i  
slutten av  
oktober

Torsdag 30.10.14
Båten går fra Trondheim kl 12:00
12 00 – 13 30 Lunsj/installering i lugarer,  
montering av posterutstilling
13 30 – 13 45 Velkommen til Hurtigruteseminar
v/Irene Lund, MPH og senterleder for NMK
13 45 – 14 15 Hvordan startet NMK?
14 15 – 15 00 Hva har skjedd siste 20 år 
v/prof. Eric P. Hoffman, MD PhD, Director,  
Research Center for Genetic Medicine,  
Children’s Research Institute,  
Washington DC, USA
15 00 – 15 15 Pause
15 15 – 16 00 Brukerkompetanse - hva er det?
v/Tone I Torp leder av Foreningen for  
Muskelsyke

Tema: Rehabilitering
16 30 – 17 15 Rehabilitering av personer med 
muskelsvind/NMD
v/Jes Rahbek, direktør og sjefslege ved Reha-
biliteringscenter for Muskelsvind, Danmark
17 15 – 18 00 Hvordan evaluerer vi fysisk funktion 
og rehabilitering
v/Ulla Werlauff, PT PhD (fysioterapeut), Reha-
biliteringscenter for Muskelsvind, Danmark
20 00 Middag

Fredag 31.10.14
Tema: Internasjonalt samarbeid:  
Forskning, diagnostikk, behandling
09 00 – 09 45 Rare Disorders in Children  
in Norway
v/Prof. Arvid Heiberg, MD PhD, Medisinsk 
genetikk, Oslo Universitetssykehus
09 45 – 10 30 The European situation for  
Rare Diseases
v/Prof. Kate Bushby, MD FRCP, Neuromuscular 
Genetics, Newcastle, UK.
10 30 – 11 00 Pause (posterutstilling)
11 00 – 12 00 Systematic overview on patients 
presenting with limb girdle and distal muscle 
weakness – an diagnostic approach
v/Prof. Marianne de Visser MD PhD, Neurolo-
gist, Professor of Neuromuscular Disorders 
Amsterdam Medical Centre, Nederland
12 00 – 13 00 Lunsj (posterutstilling)

Tema: Presentasjon av kasus og andre emner 
 fra innsendte abstrakt
13 00 – 15 00 Kasuistikker - uavklarte case som 
kan finne sin løsning? 
15 00 – 15 30 Pause 
15 30 – 18 00 Kasuistikker /metoder  
– noe å lære av
20 00 Jubileumsmiddag

Lørdag 01.11.14
Tema: Hvor går vi de neste 20 år?
09 00 – 09 45 Hvor står vi i dag?  
Hva bør vi forbedre?
v/prof. Mar Tulinius MD PhD, Pediatri,  
Drottning Silvias Barn o Ungdomssjukhus, 
Göteborg, Sverige
09 45 – 10 30 The International perspective on 
advancing translational research for rare diseases
v/ prof. Kate Bushby
10 30 – 11 00 Pause (posterutstilling)
11 00 – 12 30 Paneldebatt ledet av  
prof. Arvid Heiberg

I panelet:
Jes Rahbek, Ulla Werlauff, Kate Bushby,  
Mar Tulinius, Marianne de Visser, Tone Torp
12 30 – 13 00 Hva blir viktig de neste 20 år?  
v/prof. Eric Hoffman
13 00 – 14 00 Lunsj (posterutstilling)
14 00- 14 30 Pakke sammen

Fly til Oslo – Gardermoen går kl 16:10 fra 
Tromsø - man kan evt booke overnatting før 
reisen i Trondheim, eller etter reisen i Tromsø 
(se påmeldingsskjemaet)

for å finne fram til en bedre organise-
ring av NMK som en del av de nasjonale 
tjenestene som UNN har ansvaret for. 
Hvilke diagnoser skal ivaretas av NKSD? 
Hvilke av disse diagnosene skal NMK ha 
et tilbud til? Hva skal inngå i de nasjonale 
tjenestene for sjeldne nevromuskulære 
diagnoser? Vi har mange prosesser gå-
ende som vil gi forandringer i tida som 
kommer. 

Foreløpig program Jubileumsseminar på Hurtigruta

Det eneste uforanderlige er forandringen, skal Heraklit  
ha sagt for lenge siden, og det gjelder fortsatt i 2014. 

Nytt fra NMK



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 (2014):
•  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.

Foreningen for  
Muskelsyke omfatter  
følgende nevro- 
muskulære sykdommer:

Muskeldystrofier
Duchenne-type, Becker-type, Limb-girdle 
(scapulopeoneal og scapulohumeral), 
facioscapulo-humeral-type, congenitt 
muskeldystrofi, ocular muskeldystrofi, 
distal 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.
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Tillitsvalgte i Foreningen for muskelsyke

Leder:
Tone I. Torp
Tlf.: 951 64 848
E-post: toneinge@gmail.com

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: 
Lin Christine Solberg
Tlf.: 993 55 629 
E-post: linpinsukkerspinn@
hotmail.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:
Aillen Bøyum

Leder:
Lin Christine Solberg
Tlf.: 993 55 629
E-post: linpinsukkerspinn@
hotmail.com

Nestleder/ 
økonomiansvarlig:
Gustav Granheim
E-post: g@granheim.org

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

2. styremedlem:
Elisabeth Karlsen
Tlf.: 922 68 761
E-post: elisabeth-karlsen
@hotmail.com

3. styremedlem:
Kristina Nilsen
Tlf.: 957 85 574
E-post: kristinanilsen.ffmu
@gmail.com

Varamedlem:
Ida Tvedt

Valgkomiteen:

Leder: 
Svenn-Olav Frogner

Medlem: 
Ingebjørg Vogt Larsen

Medlem: 
Martine Eikeset

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

FFM i Buskerud
Gro Wold Kristiansen
Bruveien 2 A
3055 Krokstadelva.
Tlf.: 908 81 793
E-post: wold4@online.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
Alf Are Skog
Co/FFO Hordaland,
Vestre Strømkai 7, 6 etg
5008 Bergen
Kontortid: hver tirsdag
12:00–16:00
Tlf.: 55 33 31 36 / 456 06 598
E-post: alf.are.skog@gmail.
com eller ffm.hordaland.
sognogfjordane@gmail.com

Eller etter avtale.
Tlf.: 55 33 31 36
Faks: 55 33 31 21
E-post: ffm@fi-senteret.no

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: i-syd@hotmail.com

FFM i Oslo og Akershus
Andrea Kjustad
Midtstien 6
2750 Gran
Tlf.: 954 93 488
E-post: kjustm@online.no

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
Mette Nonseth
Sørskagvegen 5
7655 Verdal
Tlf.: 924 97 863 
E-post:  
mettelovise@gmail.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
Aud Berg
Lekeveien 12c
1715 Yven
Tlf.: 918 06 267
E-post:audholthe
@hotmail.com

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

FFMU Foreningen for Muskelsykes Ungdom

Fylkesforeningene

Sentralstyret
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BPA på dine premisser
Velkommen til Dedicare Assistanse – En av de største leverandørene av 
brukerstyrt personlig assistanse.

Vil du ha mer informasjon eller avtale et personlig møte?  
Ring oss på +47 074 80, send e-post til assistanse@dedicare.no eller besøk  
oss på www.dedicare.no/assistanse

Alle mennesker er unike!

Vi ser til at du er aktiv i hvordan  
din ordning utformes.

Vi er tydelige.

Vi har et bredt mangfold  
i vår personalgruppe.

Vi tilpasser oss deg og ditt behov,  
og er tilgjengelige for spørsmål,  
råd og veiledning. 

Vi står for det vi lover – du er alltid 
hovedpersonen i ditt eget liv.

Som kunde hos Dedicare kan du føle deg trygg!

Hos oss 

handler alt om 

mennesker!
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Returadresse
Foreningen for Muskelsyke
Smedsvingen 4
NO-1395 Hvalstad


