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Kjeere medlemmer og lesere

Muskelnytt vil gradvis fa ny drakt fremover. Det er flott at bladet tar seg fint ut og at
innholdet er like mangfoldig som for. Her vil du fortsatt finne variert informasjon, nyt-
tige tips og historier fra livet.

Et tilbakeblikk til Muskelnytt nr. 2 i ar, der det ble referert til prosjektet om ung-
dommer med Duchenne muskeldystrofi. En av informantene sier: ”Jeg har 100 000
muligheter, jeg har bare mistet 10 000.” Det utsagnet synes jeg gjenspeiler muskelsykes
optimisme og pdgangsmot. Jeg kjenner mange som virkelig bruker mulighetene sine.
Ofte tenker jeg at muskelsyke og deres familier er ekstra gode til  finne lgsninger. En
mor fortalte at nar spnnen skal pa sykehus, planlegger de to det som en hotellferie.

De tar med beker og spill for a ha det koselig. Han skal riktignok ta noen prever, men
mest skal de kose seg.

Vi har tusenvis av muligheter for a holde kontakt. Vi har samtaler pa sms, Facebook og
Skype med mer. Informasjon om muskelsykdommer hentes pa nett fra hele verden. Er
likevel FFMs nettsider og sosiale medier viktige? Mange har travle dager. Skole, jobb
og fritidsaktiviteter vi gjerne vil veere en del av. Men er det egentlig nok tid til a slappe
av? Prioriterer vi a delta pé fylkesforeningens arrangement? Far vi tid til & lese Mus-
kelnytt? Det er sa mye jeg lurer pa. Jeg vil sa gjerne at FFM skal veere til nytte nar du
trenger det.

Hva med FFMs fremtid? Jeg ber om at du svarer pa sporreunderspkelsen som vi sender
ut pa nyaret. Du er viktig for oss! Hva er viktig for deg?

Vi neermer oss jul og nyttar. Jeg haper du far
muligheten til & feire en fredfull jule-
hoytid. Dernest at du, i det nye aret,
bruker mange av dine 100 000
eller 90 000 muligheter.

Conscliong

Med hilsen Tone I. Torp
Leder i FFM

Foto: Colourbox

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

Gjennom 13 fylkesforeninger
informerer og hjelper vi muskelsyke
og deres pargrende, og arbeider

for muskelsykes rettigheter og
interesser.

Foreningen for Muskelsyke

Ta gjerne kontakt med FFM-kontorets ansatte

Line Wiler Unni Tangerud
Organisasjonssekretcer Regnskap og medlemsregister
Telefon Telefon

66 98 07 60/411 90 702 6698 11 41

Telefontid Telefontid

Man. til ons., kl. 11-17 Man., ons., tors. kl. 9-15

E-post
line.valer@ffm.no

E-post
unni.tangerud@ffm.no

Kristin M. Gran Rolfsnes
Forskningsfondet og Allums Legat

Telefon
66 98 07 60

Telefontid
Tirs. og tors. 9-15 og ons. 11-15

E-post
kristin.rolfsnes@ffm.no
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Nytt fra FFM
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Nytt&Nyttig
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Pal Eikrem:

En som vager a leve

Han kan blunke, heve gyenbrynene
og smile - og er klinkende klar i
hodet. Men ellers kan han ikke rgre
pa en eneste muskel. Pal Eikrem fikk
ALS i 2005.

Tekst: Gro Wold Kristiansen
Foto: Bjorn Vatne, Sunnmeorsposten

11. september holdt Pél foredrag i Ride-
huset pa Akershus festning i Oslo. Med
hjelp av sponsormidler, kronerulling,
assistenter, familie og gode venner var Pal

pa roadtrip fra hjembyen Alesund for &
formidle informasjon og kunnskap om
en alvorlig og dedelig sykdom. Forrige
gang han var pé reise var sommeren
2007, s& denne Osloturen hadde han
gledet seg til lenge.

Et tight program

For Pal er det ikke bare & hive kler og
toalettsaker i bagen og legge i vei pa tur.
Det mé detaljpakkes, dobbeltsjekkes og
loggfores. Sondenzering, utstyr til trache-
ostomistell, sugekateter, sterile kompres-

ser, kanyler, reservedeler til respirator og
rullestol + + +. Programmet ma vaere
timet og tilrettelagt tightere enn selveste
Egon Olsen er vant til.

Mistet stemmen

12009 valgte Pal et liv med respirator.
Alternativet var doden. Pa det tidspunk-
tet hadde han sveert liten lungekapasitet
igjen. Respiratoren har sa langt gitt 4
ars forlengelse av livet, fire verdifulle og
travle ar. Hyppige infeksjoner er ikke
uvanlige komplikasjoner ved trache-
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ostomi ("hull” i halsen), men det har han
sluppet. Pl har gétt veien fra a vaere en
svert aktiv og hayst oppegéende lerer,
ektemann og far - til gradvis & miste alle
kroppslige funksjoner. Det aller verste
var 4 miste stemmen. Nyansene, ironien
og snerten i det du sier blir borte nar du
kommuniserer via en gyestyrt pc.

Travelt a vaere syk

Det er travelt & veere syk p4 heltid.
Organisering og opplaering av en heer
av hjelpepersonell krever sitt. Ferietid =

vikartid. Da er det enda flere personer
som ma leres opp, skjemaveldet nér det
gjelder hjelpemidler og utstyr tar aldri
slutt. Til n& har 74 personer vert pa

oppleering, og Pal har hatt minst 28 uten-

landske vikarer. Hjemmetjenesten har
hatt ansvaret dag og kveld, nattpersonell
har han sjel serget for.

BPA - og privatliv

Da han fikk brukerstyrt personlig as-
sistanse ble ting lettere, og det ble noe
enklere bade a planlegge og a vaere

impulsiv - og han kunne sjol velge hvem

han ville ansette. Privatliv har ikke fami-

lien Eikrem sa mye av. Nar pleiepersonell

okkuperer sofaen og slenger beina pa
stuebordet - eller lager seg varm mat pa

kjokkenet nar de kommer pa vakt - foles

det ikke alltid like greit. Hvor skal
grensene settes? Han vil jo at personalet
skal trives, slik at han slipper 4 ansette —
og leere opp - nye folk hele tiden.

Fikk bukt med siklingen

Nar tungen og svelget blir lammet, ren-
ner spyttet. Kragen og puta blir konstant
klissvét. Pal forsekte Botoxinjeksjoner,
og det ga liten effekt. Straling av spytt-
kjertlene ble lasningen, den ga perfekt
resultat. Siklinga ble borte, og han fikk
akkurat passe fukt i munnen. Pl anbe-
faler behandlingen til alle med samme
problematikk.

hvert ar

Dette er ALS:
* ALS er forkortelse for Amyotrofisk lateralsklerose
+ Cirka 50 personer i Norge far diagnosen ALS

+ ALS angriper motoriske nerveceller i rygg-
margen og hjernen

* ALS er uhelbredelig, og behandlingen er i stor
grad symptomatisk

+ Sykdommen debuterer som oftest etter
50-ars alder

* De fleste med ALS der pa grunn av sviktende
lungefunksjon

* Fysikeren Stephen Hawking fikk ALS som
21-dring, og feiret sin 70-arsdag i 2012

* En ALS-pasient kan holdes i live ved hjelp av
respirator nar han ikke lenger puster selv
Kilde: wikipedia.no

Jeg har
fortsatt
frihet til
a tenke

De morke tankene

Av og til kommer de morke tankene. Det
er ofte de sma tingene som foles verst.
Nar han kler eller ligger vondt om natten
uten a fa formidlet det. Nar dyna blir

for varm, personalet tror han fryser og
pakker den tettere omkring ham. Nar
frustrasjonene hoper seg opp, nar rekla-
mene pa TV'en blir uendelige, nar folk
tillegger han meninger han ikke har. Nér
de sovnlese nettene blir altfor mange.

Da hender det at tankene om a avslutte
kommer. Tankene pa begravelsen. Tenk
om jeg bare kunne fa ett minutts pause
fra ALS.

De gode dagene

Men sa er det alle de dagene som fyl-

les med livskvalitet. Frihet til & tenke.
Fuglesangen om véren, solen som varmer
om sommeren, regndraper som slar mot
vinduet om hesten, venner som trofast
bytter pé & veere stottekontakt, konemor
og to unger som fyller livet med sd mye
mot og glede. Pal fikk staende applaus
den septemberkvelden - og den var
fortjent. Alle lot seg berere av hans histo-
rie. All mulig respekt til en som virkelig
vager 4 leve.
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Fagkonferansen i Tromsg:

Fagkonferansen ble forste gang
arrangert i 1999 for fagfolk. Senere
har brukerne kommet med, og na er
konferansen skreddersydd for bade
brukere og fagfolk.

Tekst og foto pa Fagkonferansen:
Bernt Roald Nilsen

Det var en stolt Irene Lund som ensket
velkommen til en tverrfaglig arena med
fagfolk og brukere fra hele Norge og
forelesere fra inn- og utland pa Radisson
Blu Hotell.

; Irene Lund, Senterleder NMK

Inspirert av Brickless

Etter & ha fortalt at Brickless i Danmark
var inspirasjonen som fikk NMK til & ga
i gang med konferansen for femten &r
siden, kom Lund inn pa hva som er nytt
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nar det gjelder organisering av arbeidet,
og fortalte at NMK er Nasjonalt kom-
petansesenter for personer med nevro-
muskulere sykdommer. NMK er faglig
underlagt Nasjonal kompetansetjeneste
for sjeldne diagnoser ved Oslo Universi-
tetssykehus og samarbeider i tillegg med
Frambu.

Fokuserer pa par

Muskelnytt deltok pa konferansen, og har

aktuelt stoff fra forelesninger og inter-
vjuer med deltakere. Denne gang har vi
fokusert litt pa par pa konferansens bru-
kerparallell. Mandag “tjuvstartet” de pé

skreddersydd
konferanse for
bade fagfolk og

brukere

ENGASJERT DELTAKER

morgenen, for alle deltakerne hadde felles
plenumsdag med fokus pé ny nasjonal og
internasjonal kunnskap og ikke minst en

koselig konferansemiddag.

Imponerende program

Tirsdag var det tre sesjoner: En Bru-
kerparallell med fokus pa deltakelse,
livskvalitet, aktivitet og & bli voksen. En
Diagnostisk parallell med dypdykk i
det medisinske fagfeltet og en Rehabili-
teringsparallell med fokus pé trenings-
effekt, livskvalitet og forebygging av
komplikasjoner. Alt i alt et imponerende
program med sveert gode forelesere,

og i tillegg fikk deltakerne knyttet nye
bekjentskaper i en trivelig og positiv
atmosfeere.

ROY STAVEN fra Steinkjer har Limb-
Girdle. Han har deltatt p4 Fagkonferan-
sen tidligere. Nar han s& at Limb-Girdle
sto pa programmet, var han ikke i tvil
om at han skulle delta. Han er opptatt av
at det er viktig 8 komme seg ut i naturen
og holde pa aksjonsradiusen nar du er
muskelsyk.




-;-
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Fagkonferansen

TRINE OG ALEXANDER WIIG fra
Sperrebotn ved Moss har en gutt,
Matheo 3 ar, med Spinal muskelatrofi
2. De er medlemmer av FFM, og har
jevnlig kontakt med Frambu. De var
opptatt av trening og familieplanleg-
ging, og synes det var godt 4 bli kjent
med andre foreldre i samme situasjon.
Bade konferansen og byen Tromse var
en positiv opplevelse.

HILDE OG EINAR ROBERT NAAS er fra
Eide pa Nord-Mere og har veert med-
lemmer i FEM i tre ar. Datteren Emma
7 ar fikk diagnosen SMA2 da hun var
4 ar. Totalt har de fire barn. De deltok
for 4 mote folk med kompetanse og
foreldre til muskelsyke, og ikke minst
utvide nettverket. De var opptatt av
tips og lesninger for a gjore hverdagen
til Emma sa god som mulig.

MONIKA OG ROLF SIGVE SORENG

fra Finnsnes er foreldre til Stine, 13,
med den sjeldne diagnosen Frie-
dreichs ataksi. Cirka 25 personer i
Norge har diagnosen. De deltok pa
brukerparallellen, og fikk tips og moti-
vasjon til & mestre hverdagen. A utvide
nettverket var en positiv bieftekt.

LINE LINDFJELD NILSEN OG HANS
JBRGEN NILSEN var pa Fagkonferan-
sen for forste gang. Line har diagnosen
CMT, type 4C, og skal fade om noen
fa maneder. De er medlemmer av
FFM, og deltok pa brukerparallellen.
De syntes det er flott at NMK arran-
gerer konferanse for bade fagfolk og
brukere.

ELISABETH OG DAN LILLEGREND fra

Elverum er foreldre til Mathea, 5 ar,
som har en uspesifisert diagnose. De
har lett i tre ar, forelgpig uten resultat.
Det var godt a treffe andre foreldre og
utveksle erfaringer. De syntes bruker-
parallellen kunne veert utvidet, sam-
tidig som det ogsa var fascinerende &
treffe sa dyktige fagfolk.
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Fagkonferansen

Sterkt innlegg:

Pargrende

Laila

Laila Moholt hadde fatt den utford-
rende oppgaven a vare forste fore-
leser i ilden pa arets Fagkonferanse.
Hun besto prgven med glans.

Det var en rerende og positiv pargren-
dereise vi ble tatt med pa da Laila entret
talerstolen. Med 17-arige herlige Vanja i
sentrum. Kronisk syk med diagnosen Ne-
maline Myopathy. Med en livsvilje som
funkler som en diamant.

Levva livet

— Dere mé ha tro pa de parerende, de er
spesialister pa sitt eget barn, sa hun til
fagfolk av alle slag i salen, og fortalte om
episoder i Vanjas liv. For eksempel da
kommunen ville ha Vanja pa institusjon.
- No way, Vanja skal levva livet, sa Laila.
- Mamma, jeg vil leve mens jeg lever, sa
Vanja. Slik ble det.

Never give up!
Vi fikk here om Vanjas startvansker, hen-
nes livsvilje, hennes behov for & gjore noe

mer enn & ligge i en seng pa en institu-
sjon. Vanja deltar pa lik linje med andre
elever. Hun kom inn pa den skolen hun
onsket. Kjemper for 4 vere den hun er.
Leveregelen er klar: Never give up your-
self! Anything is possible!

Sterke saker

- Ikke bli bitter, Laila. Bitre typer er det
verste som finns, sa legen. Stikk imot
alle odds lever Vanja et ekstremt liv, og
beviser at respiratorbehandling er viktig.
Campingvogn er helt greit. A reise Eu-

Pargrende
er spesialister
pa sitt eget barn

ropa rundt, ogsa. Laila er stolt av henne,
og beundrer henne grenselost. Det gjorde
nok ogsd samtlige i salen da vi sa bildene
av Vanja, ledsaget av Vinni og hans Som-
merfuggel i vinterland og Diamonds med
Rihanna. Det var en sterk opplevelse.

Sykdommen
sitter i musklene.
Ikke i hjernen!

Guru Jes Rahbek fra Muskelsvinden
ble ngdt til a melde forfall i siste liten
til sitt foredrag "Det gode liv - hva
betyr det i praksis? | stedet ble det en
diskusjon om temaet.
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Mandag morgen “tjuvstartet” bruker-
parallellen med dette temaet, og det var
mange som hadde noe pé hjertet da Irene
Lund innledet med & si at ordet var fritt.
Vi har bare valgt & gjengi meninger her i
uprioritert rekkefalge.

A kunne ta valg

A ha en vilje, 4 kunne bestemme og ta
valg, er viktig, ble det sagt. A gjore det du
har lyst til akkurat nir du vil. A fole at du
ogsa kan veere der for andre, og ikke bare
ta imot hjelp. A ha gode forbilder og en
trygghet som gjor at du ikke engster deg.
A ha avlastning nar du er hjemme, gjerne
personlige assistenter. A vite at okonomi-

Diskuterte Det gode liv

en er trygg. A vite konkret hva sykdom-
men gir ut pi og dens konsekvenser. A
veere ute i naturen. A kunne ta lappen og
utdanne deg pa lik linje med andre.

Sitter i musklene

Forslagene var mange, og seansen ble
mer en sesjon med enkeltstaende innlegg
enn en generell diskusjon. Det forhindret
ikke at diskusjon ganske sikkert ga flere
av deltakerne aha-opplevelser om hva de
kan fa til. Som Vibeke Aars-Nicolaysen
sa pa slutten: Husk at sykdommen sitter

i musklene. Ikke i hjernen, den er ingen
muskel.



You don’t
want sex
to be work,
do you?

Redd for
seksualiteten?

Vi er fadt med seksualiteten var, og
har en seksuell energi vi ma lzere oss
a forvalte. For a lzere det, er det viktig
a snakke med andre om det.

Hun startet med a si at hun ikke var
spesielt interessert i sex, men har jobbet
mye med seksualitet. Og s tror hun ikke
vi er sa redd for seksualiteten som mange
skal ha det til. Sexolog og radgiver Heidi
Solvang var et friskt, tabufritt pust pa
konferansen.

Handler om fglelser
— Seksualitet er folelsene vi har til oss selv
som seksuelt individ. Den maten vi velger

a uttrykke folelsene pa for oss selv og
andre. Det er kjempeviktig a fa tak i hva
som er “min” seksualitet, vi vet at mange
unge spker kunnskap om dette pa nettet.
I ungdommen leter vi etter en bekreftelse
pé kroppen, de fleste finner den hos det
annet kjgnn, noen hos sitt eget. Uansett
finnes det gode rad pa veien, sa Solvang.

Kreativitet og glede

Hun utfordret deltakerne til & seke kunn-
skap, delta i samtaler og & veere bevisst
sine egne holdninger. Det er ogsa viktig
a respektere personer uansett seksualitet,
og Solvang kom inn pa kreativitet og
glede i forbindelse med sex. Humor er

Fagkonferansen

ofte et godt hjelpemiddel, "and you don’t
want sex to be work, do you?” Og et godt
rdd: Du skal ha sex nar du er uthvilt.
Trotthet er en hovedarsak til darlig sex.

Cirka 15 minutter ...

Vi fikk opplysninger som kanskje noen
lurte litt p&. Gjennomsnittlig antall sam-
leier i Norge per ar er 124, og samleiet
varer 15 minutter i snitt. Cirka 66% av de
eldre har sex, og 78% av de eldre beskri-
ver sexen som et uttrykk for kjeerlighet.
Vi vet ogsa at det er flere helsegevinster
ved 4 ha sex, forutsatt at sexen ikke bestar
av arbeidskrav og hardt arbeid. Sex skal
veere goy, glede og nytelse, ifelge Solvang.
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Fagkonferansen

BITER

Foto: Bernt Roald Nilsen

* Jeg puster, altsa er jeg. Rigmor
Furu fra Norsk senter for telemedisin
snakket om hvordan vi kan bruke
IKT til oppleering av helsepersonell
knyttet til behov for langtids meka-
nisk ventilasjon (LYMW).

* Fysisk aktivitet. Jonny Jakobsen fra
Valnesfjord og Mette Lein fra Beito-
stolen tok opp betydningen av akti-
vitet og deltakelse og hvordan gode
hjelpere og aktivitetshjelpemidler
kan bidra i denne sammenhengen.
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* Rettigheter og velferdsordninger
for personer med nevromuskulzre
sykdommer i barnehage, skole og
arbeidsliv. Sosionom Edel Haugen
Grane og Trude Lovlie inviterte til
erfaringsutveksling, og kom med
mye nyttig informasjon.

-

* Prosjektet "Ungdommer og voksne |
med Dystrofia Myotonika 1” sprin- |
ger ut fra Vestre Viken HFs tverrfag-
lige satsing pa muskelsykdommer.

Det ledes av Gro Solbakken ved
Habiliteringssenteret pi Drammen
sykehus. Prosjektet soker a identifi-
sere i hvilken grad ulike somatiske og
psykologiske mal forklarer deltakelse
og fungering i dagliglivet.

Skolioseutvikling hos Duchenne
og Spinal muskelatrofi og prinsipper
for tilpassing av elektrisk rullestol
ble tatt opp av fysioterapeut Birgit
Werge fra Danmark. Personer med
muskelsykdom lever na lenger med
deres sykdom enn for, sent i livet ofte
med en s liten funksjonsevne at de
har problem med a sitte og manev-

J 4
rere en elektrisk rullestol. Arbeidet

med en persons sittestilling er derfor ‘f
en livsvarig prosess. Werge snakket ==
om hvem som har storst risiko fora |
utvikle skoliose, og hvordan det kan

behandles.

-

-~

>

A bli voksen og selvstendig.
Lin-Christine Solberg, leder i FFMU,
snakket om sitt eget liv fra diagnos-
tisering i 5-arsalder til voksen alder,
med spesiell fokus pa den nytten hun

har av BPA og forskjellige hjelpemid-
ler hun har fatt.




En inntekt
a leve av

En av de viktigste oppgavene til FFO
er a sikre gode levekar for funksjons-
hemmede og kronisk syke. | hast
overtar en borgerlig regjering, og i
2015 iverksettes en ny pensjonsre-
form.FFO er spent pa hvordan dette
vil pavirke den gkonomiske situasjo-
nen til de som lever av arbeidsavkla-
ringspenger og ufaretrygd.

Av: Grete Crowo, radgiver i FFO pa
omradene arbeid og levekar.

Mange lever i kortere eller lengre perio-
der pé arbeidsavklaringspenger (AAP).
Bistanden kan besta av arbeidsrettede
tiltak, medisinsk behandling eller annen
oppfelging fra NAV. For 4 motta AAP md
en veere i alderen 18 - 67 ar og oppholde
seg i Norge. Ytelsen kan utbetales i inntil
fire ar. For noen vil det vaere aktuelt a
soke uforepensjon etter endt avklaring.
Dersom man har sgkt uferepensjon, kan
man fa arbeidsavklaringspenger i inntil
atte méneder mens sgknaden er under
behandling. Hvor mye man far utbetalt

i AAP varierer, og avhenger av tidligere
inntekt eller mangel pa sadan. Har du
hatt hey inntekt i mange &r, men veert
uten lgnn eller jobbet deltid aret for du
blir syk, risikerer du & havne p4 minste-
ytelsen. Den far du ogsé om du tjener
under 258 000 kroner i dret.

Vil ske minsteytelsen

12011 var minsteytelsen pa 156 000
kroner i aret. Dette er ikke mye a leve

av, og FFO jobber for at minsteytelsene

i ordningen okes. I folge NAV har ca. 36
prosent av dem som mottar AAP hatt s&
lav inntekt for de ble sykemeldte, at de
bare fir utbetalt minsteytelsen. Selv om
bekjempelse av fattigdom har veert en av
fanesakene til den redgrenne regjerin-
gen har de ikke hevet minsteytelsen. I
stedet har de onsket & forbedre bostetten
og gjore det lettere 4 kombinere arbeid
og trygd. I oktober overtok en borgerlig
regjering makten i Norge. Verken Hoyre,

Fremskrittspartiet, Kristelig Folkeparti
eller Venstre har tatt til orde for & heve
minsteytelsen i AAP. I forbindelse med
forhandlingene om en ny regjeringser-
kleering sendte FFO innspill til partiene.
Ett av dem handler om a bedre leveka-
rene til funksjonshemmede og kronisk
syke.

Positive forslag

I august 2013 la arbeidsminister Anniken
Huitfeldt fram stortingsmeldingen «Flere
i arbeid». Denne skisserer forslag som
kan bidra til a bedre levekarene til mot-
takere av arbeidsavklaringspenger. Det
foreslas blant annet 4 utrede en ny mate

a avkorte arbeidsinntekt mot AAP, slik at
det blir mer lonnsomt & jobbe mens man
mottar denne ytelsen. Et annet forslag ser
péa muligheten til & fo AAP ved nedsatt
arbeidsevne lavere enn 50 prosent. I dag
ma de som ikke har 100 prosent arbeids-
evne, men mer enn 50 prosent arbeids-
evne selv finansiere tapt inntekt dersom
de ikke makter & gé tilbake i 100 prosent
stilling etter endt sykemelding.

Kombinere arbeid og trygd

En annen sak som FFO og mange med-
lemmer i vare medlemsorganisasjoner er
opptatt av er den nye pensjonsreformen
som iverksettes i 2015, og som innebze-
rer en ny uferetrygdordning. Den nye
ordningen skal sikre at uforetrygdede
skal fa den samme nettoinntekten som
man hadde fatt etter ufgrepensjonsre-
glene som gjelder i dag. Reglene for &
kombinere arbeid og trygd endres i den
nye ordningen. Malet er 4 gjore det mer
lgnnsomt for ufere & pke arbeidsinnsat-
sen. Dagens regler innebeerer at ufore
taper pkonomisk dersom arbeidsinntek-
ten overstiger taket for friinntekt pa 1 G
(ny friinntekt blir pa 0,4 G). I den nye
ordningen endres reglene om friinntekt
med en gradvis avkortning av uferetryg-
den mot arbeidsinntekt. Man skal kunne
jobbe inntil 80 prosent for uferegraden
ma endres. Nar ufgregraden ligger fast,

Grete Crowo, radgiver i FFO

selv om arbeidsinnsatsen gker ut over det
som ble lagt til grunn nar ufgregraden ble
fastsatt, betyr det at den enkelte beholder
retten til 4 falle tilbake pé den uferetryg-
den som er innvilget.

Fakta om AAP

Arbeidsavklaringspenger (AAP) er en
rettighetsytelse fra folketrygden som ble
innfert 1. mars 2010 til erstatning for de
tre ytelsene yrkesrettet attforing, rehabi-
literingspenger og tidsbegrenset ufe-
restonad. Arbeidsavklaringspenger skal
sikre arbeidstakere inntekt i perioder de
som medlemmer av folketrygden er uten
inntekt pd grunn av sykdom eller skade
og har behov for bistand for & komme i
arbeid. Bistanden kan besta av arbeidsret-
tede tiltak, medisinsk behandling eller
annen oppfolging fra NAV. Personer som
har fatt arbeidsevnen nedsatt med minst
halvparten pé grunn av sykdom eller
skade har rett til AAP. Det sentrale er
ikke hvor mye helsen i seg selv er svekket,
men i hvilken grad det pavirker mulighe-
tene til & veere i inntektsgivende arbeid.

Du kan lese mer om AAP pa www.nav.no
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Ergoterapeut i Sola kommune
Tone Edvardsen:

Ferietips

Nar reise, overnatting, eventuelle hjelpemidler og assistanse er planlagt, er
det et godt grunnlag for en impulsiv ferie der du slipper a bruke krefter pa

usikkerhet om det elementaere.

Denne gang har denne spalten generelle
reisetips. Vi vil komme tilbake med kon-
krete tips vedrerende seng, personlefter,
manuell rullestol, dusj- og toalettstol og

enkle ramper, etc 1 neste nummer.

For reisen:
« Kos deg med & reise pa forhand” - surf
pa nettet for a finne nyttig og unyttig

info om reisemalet.

« Kontakt reisebyra/reiseoperater i god
tid. Informer om dine behov for as-
sistanse eller andre lesninger pa reisen
og fa dette godkjent og bekreftet — helst
skriftlig.

« Gé over dine egne eventuelle hjelpe-
midler for & minimere risikoen for at
feil oppstar.

Foto: Colourbox
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P& reisen:

o Ver tydelig til personer som hjelper
deg - de kan ikke vite hvordan du vil
ha det uten at du informerer.

« Ta med deg medisiner og andre ting
som er viktig for deg i hdndbagasjen.

o Taimot hjelp nér du kan - reisen er
slitsom nok i seg selv. Husk at du skal
ha krefter til & delta nar du kommer
frem!

Hjelpemidler:
Hvis du reiser i Norge, kan du fa lant
nedvendige hjelpemidler som du har

vedtak pa der du kommer. Veer ute i god
tid, gjor klare avtaler med den aktuelle
hjelpemiddelsentralen. I utlandet er det
mange steder mulig & leie hjelpemidler
for en periode — undersek i god tid, og
gjor skriftlig avtale angaende betaling, ut-
og innlevering og forsikring.

For & unnga usikkerhet i forhold til hvor-
dan hjelpemidlene fungerer, kan det vaere
greit 4 ta med seg dine egne hjelpemidler.
Siden det er begrenset plass nar du reiser,
ber du vurdere hvilke som er nedvendige
og kan brukes til flere funksjoner.

Akuttreparasjon av hjelpemidler
Noter akuttelefonnummeret til din
hjelpemiddelsentral for du reiser. De kan
hjelpe deg med a fa tak i fagfolk dersom
noe uforutsett skjer. De kan ogsé veilede
deg eller noen rundt deg for a finne en
akutt lesning nar de ikke selv kan repa-
rere hjelpemiddelet.



FFM i Telemark:

A drive en fylkesforening

Satser pa a
fortsette som na

FFM i Telemark er forngyd med tinge-
nes tilstand. De har kuttet ut med-
lemsmagter, og satser heller pa noen
fa arrangementer i lgpet av aret.

Tekst: Bernt Roald Nilsen
Foto: Colourbox

Kari Bjerketvedt har vert leder av styret
i FFM i Telemark i 18 &r. Foreningen har
20-arsjubileum neste ar, og de to forste
arene var det hennes muskelsyke datter
som styrte foreningen. Foreningen har
cirka 60 medlemmer, og cirka en tredel
av dem kommer pa arrangementene.

Hgsttur til Spania

- Vi har kuttet ut vanlige medlemsmater
med faglig innhold. I stedet har vi noen
sentrale arrangementer med cirka 20
deltakere. Arsmotet i april har vi som
regel i en weekend pa hotell, og her har vi
alltid et faglig relevant tema. Hostturen
gikk i ar til Spania for niende gang. Vi
var 17 deltakere i Alicante som storkoste
oss i varmen selv om det var i slutten av
oktober, sier Bjerketvedt.

Populzer julesamling
P& hestturen til Spania er det forst og
fremst lagt opp til at den enkelte bare

skal kose seg og gjore det han/hun (
har lyst til. To ganger i lopet av 14

dager spiser de middag samlet, ellers
er det opptil den enkelte. Foreningen
har et fast julemgte i desember, i ar
skal det arrangeres i Badeparken i
Langesund. P4 julesamlingen er det
bra fremmate, i motsetning til pa
sommersamlingene, som er kuttet ut.

Vi har
kuttet ut
vanlige
medlems-

Det sosiale er viktigst

Bjerketvedt passer godt pa pengene, sa
gkonomien er bra. Inntekter fra bingo
og diverse seknader kommer godt med,
og gjor at medlemmene betaler halv pris
pé hestturen. Pa spersmalet om frem-
tiden er Bjerketvedt klar: Utfordringen
er & fortsette slik som n4; det sosiale er
absolutt viktigst.

Universell utforming

- Jeg vil gjerne legge til at vi er opptatt
av universell utforming, og jobber for

at kravene til dette skal etterkommes

i fylket. Ellers er vi glad for & ha noen
ungdommer med, pa Spaniaturen var tre
ungdommer pameldt. Og du ma fa med
at vi skal feire 20-arsjubileet med battur
til Kiel i april neste &r, sier en engasjert
Bjerketvedt.

Kari Bjerketvedt, leder i FFM Telemark
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Hva med FFMs fremtid?

Du er viktig for oss -

Pa landsmoteti ar ble det
besluttet a diskutere FFMs
fremtid. Derfor blir det la-
get en sparreundersgkelse
som skal ut til alle med-
lemmer i starten av 2014.

Sperreundersokelsen har medlemmenes
behov som utgangspunkt, og Muskelnytt
lanserer den her ved & intervjue fire ulike
medlemmer som representerer FFMs
hovedmalgrupper.

4 hovedmalgrupper

De fire hovedmaélgruppene er: Familier
med muskelsyke barn, unge muskelsyke,
voksne muskelsyke og parerende til mus-
kelsyke. Spersmalene i undersgkelsen

vil ligge tett opp til de spersmalene du
ser her, men vil ogsa ha mer utdypende
sporsmal.

Vil ha din mening

FFM haper alle medlemmene vil slutte
aktivt opp om undersegkelsen nar den
kommer. Foreningen er avhengig av
nettopp din mening for & drive forenin-
gen videre pa en god mate, bade lokalt i
fylkesforeningene og sentralt i FFM.

Pé flere av sporsmalene blir intervjuob-
jektet oppfordret til & utdype svaret sitt.

En voksen muskelsyk
Vibeke Aars-Nicolaysen (68)
Diagnose: Limb Girdle type 2B

Jeg ble anbefalt a soke medlemskap av

overlege Dietrichson pa Ulleval i 1987
etter 4 ha blitt utredet for muskelsykdom.
“Der finner du noen som deg,” sa han.

Massevis — det er jo limet i lokallaget

og det er utrolig ok & mete represen-
tanter for resten av landet pa Landsmetet.
Jeg har nettopp flyttet, og var s& knyttet
til Hedmark/Oppland at det er vanskelig
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a bli like tett pa her i Ostfold. Det kom-
mer nok etter hvert, jeg savner kontakten
med andre som vet hva en sliter med til
daglig.

Nei. Jeg fikk ikke eksakt diagnose

for for noen ar siden. For det var det
mange varianter, og jeg fikk ikke helt tak i
hva en likemann kunne gjore for meg.

Na sper du nok litt feil person. Jeg er

leder av redaksjonskomiteen, et verv
jeg patok meg med glede etter & ha jobbet
med Marianne Wieser i mange ar som
korrekturleser og samtalepartner. Jeg far
forst bladet for korrektur, og blir alltid
like overrasket og glad nar det kommer
i posten. Jeg er veldig knyttet til Muskel-
nytt — det er for meg og for mine.

Er venner med mange pa Facebook

— det er hyggelig. Mest hverdags- og
koseprat. FFM’s hjemmeside blir litt for
statisk. Jeg lever godt med min diagnose,

Her er spgrsmalene:
Hvordan kom du i kontakt med FFM?

Har du veert med pa noe arrangement eller
kurs i regi av FFM?

Har du kontakt med en likemann for
din diagnose?

Har du nytte av medlemsbladet Muskelnytt?

Bruker du sosiale medier for
kontakt eller informasjon?

Hva betyr medlemskapet
i FFM for deg?

1

2

3

4

5

6

foler ikke at jeg trenger mer informasjon
nd.

Det gir meg en identitet. Det gir meg

en stotte og et samhold med likesin-
nede. Det gir meg ryggrad i forhold til de
omkring meg.




va er viktig for deg?

En ung muskelsyk
Martine Synneve Eikeset (27)
Diagnose: Minicore Disease

Jeg fikk diagnosen da jeg var seks ar.

Mamma fikk vite om FFM, og vi var
med lokalt i Hordaland. Da jeg flyttet til
Oslo i 2010, tok jeg medlemskapet igjen
etter noen ar uten.

2 Ja. Som voksen har jeg veert med pa
tre kurs, og det har veert fint & mote
andre i samme situasjon. Ellers har jeg
som styremedlem vaert med pa styremeo-
ter i FFMU, og deltok pa Tusenfrydturen
12012.

Nei. Det finnes bare én annen familie

med min diagnose, og mamma skrev
et brev til dem som nevrologen sendte
videre. Vi fikk ikke svar, sé jeg har ingen
kontakt med likemenn.

Ja. Muskelnytt er absolutt viktig for

meg personlig, blant annet fordi jeg
utdanner meg til ergoterapeut og bruker
stoffet i denne sammenhengen.

5 Ja. Jeg bruker Facebook og Insta-
gram. Pa Facebook folger jeg med pa
Facebooksiden til Oslo & Akershus og
FFMUs Facebookside.

A mote andre i samme situasjon er

nok det som har betydd mest. I tillegg
er faglig input viktig for meg, s jeg har
en dobbelt grunn til & veere medlem.

En mor til et muskelsykt barn
Elisabeth Lillegrend

(mor til Mathea, 4 ar)

Diagnose: Uspesifisert muskelsykdom

Vi sgkte pa nett da vi fikk vite om

diagnosen for tre &r siden. Da kom vi
til hjemmesiden, og har fétt fin kontakt
med andre i samme situasjon.

2 Ja. Vi var med pé Familieuka som-
meren 2012. Vi har ogsa sa vidt veert
innom meter i fylkesforeningen.

Ja. Vi har laget en egen Facebookside

for foreldre med muskelsyke barn,
og der deler vi gleder og bekymringer,
erfaringer og seknader.

Ja. I Muskelnytt far vi bade faglig og

mellommenneskelig stoff, og det er
bra. Vi deltok nettopp pa Fagkonferansen
i Tromse, og det var i Muskelnytt vi ble
oppmerksom pa den.

Ja. Som sagt har vi en Facebookside
5 for foreldre til muskelsyke barn. Det
er en lukket side, sa interesserte ma selv
spke medlemskap for & bli med.

Medlemskapet betyr & komme i

kontakt med andre i samme situasjon.
Etter hvert som Mathea blir eldre vil vel
hun ogsé komme i kontakt med andre
ungdommer der. Vi prover & delta pé ar-
rangementer, og var med pa Familiehelg
pé Gardermoen i oktober.

Pargrende til en muskelsyk
Gunn Idland (kone til Jarmund Veland)
Diagnose: ALS

Det husker jeg faktisk ikke. Vi har
veert medlemmer et par ar.

Nei. Livet gar med til a overleve. Vi

har laget en egen ALS-forening under
FFM her i Rogaland, og der har vi veert
med pé et par arrangementer.

Ja. Vi har kontakt med dem som er
med i ALS-foreningen her i tillegg
til 4 ha kontakt med andre med ALS pa
Facebook-siden og hjemmesiden til ALS.

Ja. Vi leser om ting og tang som vi
béde har nytte og glede av der.

5 Ja. Vi folger med pa Facebooksiden
og hjemmesiden til ALS.

Det er en form for tilhgrighet, her
meter vi andre i noenlunde samme
situasjon.

L 4
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i farta!

Nora er seks ar. Hun har akkurat
begynt pa Lysekloster skole i Os
utenfor Bergen. Det beste pa skolen
er friminuttene. Altsa en helt normal
forsteklassing.

Tekst: Bernt Roald Nilsen
Foto: Familien Tillung Meyer

Nora Oliva Tillung Meyer er det hele
og fulle navnet. Hun har en storesester
pa elleve, som heter Anne Mathilde. En
mamma som heter Randi Helene og er
leerer pé full tid. Og pappa Eivind, som
jobber ute i Nordsjoen.

Riding og bading

- Jeg har ridd pa mange forskjellige
hester, sier Nora nar jeg sper hva hesten
hun rir pé heter. Og hun gér pa vanlig
ridning, altsa! Hver tirsdag, og assisten-
ten hennes passer pa at hun ikke faller av
hesten. Pa torsdager gir hun pa terapi-
bading nar de andre i klassen har gym.
Og lekser er innmari goy, faktisk!

Skolen stiller opp

Her passer det 8 komme med en positiv
parentes. Skolen har stilt opp, Nora har
en super ordning, samarbeidet mellom
skole og hjem er helt topp. En SFO-assis-
tent kommer hjem til Nora om mor-
genen, og steller, fikser og felger henne
til skolen. En ny assistent folger henne pa
SFO nar skolen er ferdig, og hjem etter
SFO klokken halv fem.

Lever for fullt

Du far felelsen av & snakke med en jente
uten tanker om at hun er funksjonshem-
met nar du snakker med Nora. Ei livlig
jente med sterke meninger og passe
spisse albuer. En som gér rett bort til folk

hun ikke kjenner og begynner & prate.
Usjenert og ubesveret. En som ikke
synes synd pé seg selv. En aktiv og uredd
jente som lever for fullt!

Glad i storesgster

- Jeg har en kjempefin rullestol, sier hun.
Nora er stolt av den, uten snev av a synes
synd pé seg selv. Hun fikk diagnose Limb
Girdle Muskeldystrofi i sommer, men er
mer opptatt av hunder, fugler, slanger

og krokodiller enn Limb Girdle. Og s

er hun heldig, hun har en omsorgsfull
storesgster pa elleve som hun ser opp

til. Hun er bade glad i og stolt av Anne
Mathilde.

Diagnose? Jeg?
For to ar siden startet foreldrene til Nora
en facebookgruppe for foreldre med
muskelsyke barn. Na har gruppen 87
medlemmer som utveksler erfaringer og
kunnskap. Men Nora er ikke sa veldig
opptatt av facebookgrupper og diagnoser.
Livet har jo s& mye annet a by pa! Og
vips, s& har hun ikke tid til 4 snakke med
meg lenger. Ha det, Nora!
1
|

-
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-m Nytt fra FFM

Invitasjon til

Aktiv Uke for familier

sommeren 2014

Vi gnsker velkommen til Aktiv Uke
for hele familien 12.-19.juli 2014 pa
Musholm Bugt Feriecenter, som lig-
ger idyllisk til pa Sjeelland i Danmark.

Foto: Musholm Bugt Feriecenter

Stedet eies av Muskelsvindfonden, og er
godt tilrettelagt for muskelsyke. Det er
blant annet elektriske senger, taklofter,
tilrettelagte bad og mulighet for stelle-
benk i alle leilighetene. Personlige hjelpe-
midler ma medbringes av deltakerne.

For mer info, se www.musholm.dk.

Programmet vil besta av bade utflukter,
foredrag, erfaringsutveksling og sosialt
samveer. Det vil bli arrangert aktiviteter
for barna og mye moro for hele familien.
Mer info kommer pa FFMs nettside.

Vi vil ha med mange fellesassistenter. De
er familieukas gode hjelpere, og er overalt
for & gjore uka til en god opplevelse. De
som har behov for egen assistent vil fa
dekket reise og opphold for disse.

Bindende pamelding innen 15. februar
2014. Bruk felgende link:
http://goo.gl/pyQ7GZ

Far du problemer med nettskjemaet sa
gi beskjed! Egenandel er 2500 kroner per
voksen og 1500 per barn.
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Deltakerne far dekket kr 2,- per km i
bilgodtgjerelse til og fra Musholm Bugt.
Huvis du ensker a ta bat/fly/tog, tar du
kontakt med Familieukekomiteen. Billet-
ter som kjgpes uten avtale med komiteen
vil ikke bli refundert.

Program og mer info om reise/opphold
sendes til deltakerne nar pameldingsfris-
ten er gatt ut.

Hvis du har spersmal, send en e-post til
aktivukel4@ffm.no

Haper vi sees i Danmark til sommeren!
Hilsen Laila B, Eivind, Lise, Laila S,
Annie og Guro

Aktiv Ukefondet

Vi gnsker at sa mange som mulig
skal ha muligheten til a delta pa
Aktiv Familieuke -14. Derfor har
vi opprettet et fond, der du kan
soke om & fa dekket hele eller deler
av egenandelen. Seknad sendes til
aktivukefondet@ffm.no

Opplysningene er taushetsbelagte,
det er kun leder av FFM og leder

av Familieukekomiteen som har
tilgang til dem. Opplysningene som
mottas vil bli slettet nar sgknadene
er besvart.

Vil du veere fellesassistent pa
Aktiv Familieuke -14?

Vi trenger kreative og sprudlende
fellesassistenter til Aktiv uke 2014.
Assistentene gar i en turnus, og ar-
beidsoppgavene er varierte og artige:
Holde hobbyverksted for barna, bli
med pa strandturer, assistere under
utflukter, handleturer, arrangere
spillkvelder, filmkvelder, assistere
under grilling og annen matlaging.
Rett og slett ha det goy sammen
med deltakerne!

Er du ansvarsbevisst, kreativ, selv-
stendig og liker & omgés mennesker
i alle aldre er dette noe for deg. Send
en e-post til aktivukel4@ffm.no
der du forteller litt om deg selv, og
hva du kan bidra med. Aldersgrense
pa fellesassistentene er 16 ar (fodt i
lgpet av 1998).




Innkalling til
Arsmote 2014 i FFM
i Oslo og Akershus

Det innkalles med dette til arsmote
26. januar 2014. Mgtet finner sted

pa Lerings- og mestringssenteret pa
Ahus, Sykehusveien 25-27, Lgrenskog.
Saker til Arsmotet bes sendt til ffm.
oslo.akershus@gmail.com innen 29.
desember 2013. Sakspapirer sendes pr.
e-post til pimeldte. Pamelding innen
29. desember 2013 sendes til
fim.oslo.akershus@gmail.com

Bli med FFM i Oslo
og Akershus til Eria
Resort pa Kreta
19.04.- 03.05.2014!

Vart medlem Bjorn Nordhey har feriert
der mange ganger, og anbefaler stedet pa
det sterkeste. Han har ogsa skrevet om
stedet i Muskelnytt en tid tilbake. Hotel-
let er lite, men godt tilpasset rullestolbru-
kere og gaende. Alle rom er HC-rom med
hev- og senkbare senger. Bassenget er
oppvarmet og tilgjengelig for alle. Det er
mulighet for a fa time med fysioterapeut
og a leie scooter for de som matte gnske
dette. Hotellet arrangerer ogsa sosiale
kvelder og turer med rullestolbil.

Vi har reservert hele hotellet, og ensker
a tilby det til FFMs medlemmer i hele
landet. Prisen er 7000 kroner for en

uke eller 14000 kroner for to uker per
person. Prisen inkluderer overnatting i
dobbeltrom, halvpensjon, fri tilgang til
basseng og treningsrom og transport til
og fra flyplass. Du bestiller og betaler selv
flyreisen. Du kan lese mer om turen pa
var hjemmeside www.muskelsyk.no og
om stedet pa http://www.eria-resort.gr
Nettstedet er oversatt til norsk.

lm Nytt fra FFM

Skrivehelg for LMU

I slutten av oktober mattes Like-
mannsutvalget (LMU) til skrivehelg
i Trondheim, og vi fikk selskap av
lederen i FFM, Tone Torp.

Tekst: Guro Skjetne

Tone hadde med seg noen som ville hilse
pé oss, nemlig Maud Sjestrom, som na
har inntatt FFMs kontor. Maud deltar pa
Telenor Open Mind, og hun har fatt en
50 % praksisplass hos Likemannsutvalget.
Arbeidsoppgavene er a ta seg av alt det
administrative, vaere sekreteer, delta pa
meter, skrive referat, ta seg av bestillinger
i forbindelse med kurs, svare medlemmer
nér de kontakter kontoret, passe pa at
likemannsutvalget husker seknadsfrister,
slik at LMU kan konsentrere seg om det
faglige. Vii LMU gleder oss over at Maud
har begynt, hun er ei trivelig og motivert
jente, sa dette skal bli bra!

Effektiv helg

Det spesielle med arets skrivehelg var at
vi ikke visste hva sgknadsfristen vi skulle
forholde oss til var, og vi visste heller
ikke hvordan regelverket for tildeling
var. Barne-, ungdoms- og familiedirek-
toratet (Bufdir) har annonsert at et nytt

regelverk trer i kraft 1. januar 2014, men
da vi hadde skrivehelg var det enda ikke
avklart noe om utlysning eller spknads-
frister. Dette hindret ikke oss fra & jobbe.
Vi skrev sgknader s det kostet etter, og
far vi det vi ensker blir det et spennende
kursprogram i 2014!

En god jul og godt nyttdr til alle fra
Likemannsutvalget i FFM.
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Jul og grasrot

Nok en gang er julen her, og de fleste
er godt i gang med forberedelser. De
syv slagene star klare i kakebokser,
julegaver er kjopt og pakket inn,
forhapentligvis med innhold.

Tekst: Lin Christine Solberg
Foto: Bernt Roald Nilsen
og Norsk Tipping

En jul for lenge siden gnsket mormor seg
ingenting, og akkurat det fikk hun. En
stor pappeske, pakket omhyggelig inn
med flott julepapir — med ingenting i.
Hun ble forst litt trist, men det gikk fort
over i latter, og den ordentlige julegaven
ble lagt i mormors hender. Na mener jeg
personlig at det viktigste med julen ikke
er gavene, hvor mange kakeslag du rekker
4 bake fordi du "m#&, eller hvor vellykket
julematen blir. Det viktigste for meger a
bruke julen som en pustepause i hver-
dagen. En tid jeg kan tilbringe sammen
med de jeg er glad i, og a glede seg over
de smé tingene i livet.

Kom med ideer

FFMU har nettopp arrangert kurs om a
veere muskelsyk i arbeidslivet, og avholdt
arsmote. Planleggingen for neste érs ar-
rangementer er i full gang, og vi gleder
oss til & se bade nye og kjente ansikter. Jeg
vil oppfordre dere til & foreslé aktiviteter
eller kurstema dere kan tenke dere til
styret. Det er flott med innspill og idéer,
kanskje er det akkurat din idé som blir en
realitet ©

Grasrotkampanje

FFMU jobber for tiden med en Gras-
rotandelskampanje. Kampanjen gar ut pa
a fa inn nok midler til at vi kan ta med
noen av vare medlemmer i aldersgrup-
pen 18-35 pa tur. Planen er at det enten
blir tur til Syden eller en storbytur. Hvor
vi ender opp med & dra, vil vi finne ut ved
en avstemming. Avstemningen foregéar
pa var Facebookside "Foreningen For
Muskelsykes Ungdom”, og vare med-
lemmer oppfordres til & stemme pa det
alternativet de gnsker. Nar FFMU nar kr
30 000,- i grasrotmidler, vil vi sponse 15
heldige som melder seg, og blir trukket
ut, med kr 2000,- til en felles tur sammen
med andre medlemmer i FFMU.

Du kan bidra

Du kan veere med pa kampanjen, og bi-
dra med din Grasrotandel ved & tilknytte
Foreningen For Muskelsykes Ungdom til
din spillekonto enten hos din kommisjo-
ner, pa mobilspill, pa grasrotandelen.no
eller ved hjelp av sms. For & tilknytte ved
hjelp av sms sender du «Grasrotandelen
997109511» til 2020. For denne lgsningen
ma du ha registrert telefonnummeret ditt
hos Norsk Tipping pa forhand.

Pa vegne av styret i FFMU vil jeg takke
for et godt &r med mange fine opplevelser
og onske dere alle en riktig god jul!
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Lin Christine Solberg, leder FFMU

Stgnad
til tann-
behandling

Mange vet at de kan fa stgnad til
tannbehandling nar de har en diag-
nose. Det mange ikke vet, er at det
ogsa gjelder mange medlemmer av
var forening.

Tekst: Lin Christine Solberg

Om du har en diagnose som star pa
listen over sjeldne medisinske tilstander,
utarbeidet av Helsedirektoratet, kan du fa
stotte til nodvendig tannbehandling. Lis-
ten har to kategorier; A-listen og B-listen.
Dersom du har en diagnose pa A-listen,
gir det rett til stonad til nodvendig tann-
behandling. Dersom du har en diagnose
pé B-listen, gir det rett til stonad til
nedvendig tannbehandling forarsaket av
sykdommen.

Stgnaden blir utbetalt etter honorartakst.
Det betyr at egenandelen dekkes. Du mé
selv dekke mellomlegget mellom tann-
legens pris og folketrygdens satser. Du
finner listen og informasjon om stenad til
tannbehandling her:

http://helsedirektoratet.no/helse-
og-omsorgstjenester/tannhelse/
refusjon-av-tannbehandling/Sider/
stonad-til-tannbehandling-for-perso-
ner-med-sjeldne-medisinske-tilstander-
smt-.aspx



Gustavi Tromsa:

Trene, trene,
jevnt og trutt ...

Ishavskatedralen og tur opp fjellheisen.
Tilrettelagte busser rett utenfor sykehuset
gjorde det enkelt & komme seg rundt, og

Det var med forventninger jeg ankom Universitetssykehuset i
Tromsg (UNN) i september. To ars ventelistetid var over, og 150
mil var reist for a bruke dagene til a trene, trene og atter trene.

Tekst: Gustav Granheim
Foto: Joen Granheim

For meg som har hatt fysioterapi hver
onsdag i mange ar, var det en overgang
a begynne med daglig trening sammen
med nevrologisk fysioterapeut Sten Filip
Ludviksen pa UNN.

Stol pa de utroligste steder
Morgentimene ble daglig brukt til a trene
muskler i ben og hofter for bedre balanse
og gange. Jeg merket fort at jeg hadde lite
brukt muskulatur, og fikk raskt merke
stolhet pa de utroligste steder. Selv om
oktene ikke var beinharde, var det mer
enn nok til at jeg gikk rett og la meg igjen
etter trening. Ettermiddagene var heller

-

ikke treningsfrie. Egentrening i sykehu-
sets varmtvannsbasseng sto pa tapetet.
Flere faste gvelser ble gjennomfort, s&
jeg var temmelig kjort da kvelden kom.
Sjelden har jeg sovnet sé raskt, og sovet
sa utrolig godt.

Opplevde byen

Dager med trening ga ogsa kvelder med
fritid. Og selv om jeg var sliten, foltes
det feil, som estlending i Tromse, & ikke

oppleve mer enn kun sykehuskorridorene

og pasienthotellet. Evig takknemlig er
jeg derfor for at jeg tok med meg min
elektriske rullestol. Uten den hadde jeg

rett og slett ikke orket & gé& ut av sykehu-

set pa kveldene. Jeg fikk med meg flere
byturer og filmer pa kino, samt en titt i

de gikk i tillegg ofte.

Tromsg, I'll be back!

Vel hjemme var det uvant & veere tilbake i
hverdagen. Faktisk savnet jeg timene med
fysioterapi. Likevel var det godt & kjenne
at mine stgle muskler sakte ble mindre
vonde. Fortsatt trener jeg, og jeg prover a
fortsette med evelsene jeg leerte i Tromse,
bare i mindre intens grad. Og jeg er
sikker pa at jeg vil soke om nytt trenings-
opphold senere! S& Tromse, I'll be back!
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Nytt&Nyttig

Bergen for alle

Har du tenkt deg til vakre Bergen?
Turen kan muligens bli enda mer vel-
lykket om du folger radene du finner
pa nettsiden www.bergenforalle.no

Her finner du en mengde detaljert infor-
masjon om tilgjengeligheten ved en rekke
severdigheter, spisesteder, hoteller og sa
videre.

Det er privatpersonen Egil Hope som stér
bak nettsiden. Han er rullestolbruker, og
har erfart hvor vanskelig det er & skaffe
seg praktisk informasjon om tilgjengelig-
het nar man skal et sted.

Foto: Colourbox

Hope understreker at han ikke har brukt
maleband. I stedet formidler han inn-
trykk i tekst og bilder fra egne besgk med
elektrisk rullestol og gruppe 2-bil med
sideheis.

(Kilde: Handikapnytt)

Ergoterapeuter i
alle kommuner?

Enklere a
bestille seksual-
hjelpemidler

Na har Nav gjort det enklere a be-
stille seksualtekniske hjelpemidler
for dem som har rett til statte for det.

Samtidig som nye rammeavtaler med
leveranderer tradte i kraft tidligere i ar,
sorget Nav for at bestillingsskjemaet
inneholder liste over produktene som

er med i avtalen, samt postadresser til
leveranderene. Det er ogsa blitt enklere &
bestille produkter som ikke er omfattet av
rammeavtalen.

Alle leger med norsk autorisasjon kan

nd bestille slike hjelpemidler hvis legen
vurderer at pasienten oppfyller vilkarene.
Nav betaler hjelpemidlet i sin helhet.
(Kilde: Handikapnytt)

Nye Extra
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Forskriften som skal sikre universell
utforming av ombordstignings-
Ilesninger og terminalbygninger pa
norske flyplasser, har tradt i kraft.

— Dette sikrer en bedre reise for passa-
sjerer med nedsatt funksjonsevne, uttalte
daverende samferdselsminister i en
pressemelding. Forskriften setter krav om
mekanisk lofteutstyr for ombordstigning
ved alle lufthavner som har rutetrafikk,
og at passasjerbro skal brukes der det fin-
nes nar behovet er varslet pa forhand.
(Kilde: Handikapnytt)

Drlp'irtmr*. —}

Foto: Colourbox

Inkluderende i Tyskland

En tysk hotellkjede spesialiserer seg na pa en inkluderende profil -

sider av resepsjonen.

Embrace Hotels er et fellesskap av mange
selvstendige hoteller og andre overnat-
tingstilbud som har til felles & forplikte
seg til & opptre inkluderende, bade over-
for gjester og ansatte. P4 nettsiden sin
skriver de at de ikke deler mennesker inn
i vinnere og tapere.

' verbend der Embrace Hotels

RUD RART WILIROMMIN - R0} WINGCH DEWORGINT

pa begge

Hotellene rekrutterer aktivt medarbei-
dere som har funksjonsnedsettelser og
andre med utfordringer pa arbeidsmarke-
det. I gyeblikket er hele 26 hoteller tilslut-
tet kjeden. De fleste er i Tyskland, med
det finnes ogsa Embrace-hoteller i Italia
og Hellas. Kjeden kan ikke garantere
universell utforming
pé alle hotellene. Mer
informasjon finner

du pa tysk pd www.
embrace-hotels.de
(Kilde: Handikapnytt)




Hvilken nytte har
FN-konvensjonen?

Juni 2013 ratifiserte Norge FN-
konvensjonen om rettighetene til
mennesker med nedsatt funksjons-
evne. Denne artikkelen gir deg en
beskrivelse pa hvordan du som har
en funksjonshemning, kronisk syk-
dom eller som pargrende kan bruke
konvensjonen for a fa innfridd dine
lovfestede rettigheter.

Tekst: Kristel Jiiriloo, juridisk radgiver
ved FFOs Rettighetssenter.

FN-konvensjonen slér fast at brudd pa
din mulighet til ssmfunnsdeltakelse og
dine lovfestede rettigheter er brudd pa
menneskerettigheter. Et eksempel pa et
slikt brudd er nar en skole ikke tilret-
telegger undervisningen for en elev med
seerskilt behov.

Krev dine rettigheter

Konvensjonen slér fast at alle mennesker,
uavhengig av funksjonsevne, skal ha like
muligheter og rettigheter. Dette gjelder
alle som meter pa barrierer pa grunn av
sykdom, skade eller lyte, antagelser om
sykdom, skade eller lyte. Eller pa grunn
av pargrendes sykdom, skade eller lyte.
Konvensjonen beskytter dermed forel-
drene til funksjonshemmede barn som
opplever diskriminering pa grunn av sitt
omsorgsansvar.

I tillegg utbroderer konvensjonen hvor-
dan de generelle menneskerettighetene
kan oppfylles for funksjonshemmede.
Artikkel 12 som gir rett til a fa hjelp til
a ivareta rettslige interesser i stedet for
umyndiggjering forte til at Norge fikk
en ny vergemalslov. Artikkel 9 om rett
til tilgjengelighet bidro til at vi fikk en
forskrift om universell utforming av IKT,
og endringer i diskriminerings- og til-
gjengelighetsloven om rett til individuell
tilrettelegging av kommunale tjenester.

Et eksempel pd brudd pa konvensjonen
er nar en person ikke har like muligheter
eller rettigheter som andre fordi han/hun
har en funksjonshemning, eller assosieres
med en som har det. Sa lenge omgivel-
sene ikke er tilgjengelige og holdningene

til funksjonshemmede forer til forskjells-
behandling, er dette brudd pé& konven-
sjonen. Og hva gjor man ved lovbrudd?
Man krever rettighetene oppfylt!

Du kan klage

Dersom du ikke far oppfylt rettigheter
nedfelt i konvensjonen oppfordrer FFO
deg til & klage saken inn til Likestillings-
og diskrimineringsombudet (LDO). LDO
tolker diskriminerings- og tilgjengelig-
hetsloven i trad med konvensjonen. Du
kan ogséa fremme et sgksmal for brudd
pa rettighetene i konvensjonen. Men

sd lenge regjeringen ikke har ratifisert
tilleggsprotokollen til konvensjonen, gir
dette ingen klagerett til FN-komiteen.

To saker som viser at det nytter

Hittil har Sverige og Ungarn blitt "demt”
i komiteen for brudd pé konvensjonen.
En svensk kvinne med Ehler-Danlos
syndrom vant frem mot svenske plan- og
bygningsmyndigheter som ikke ville gi
dispensasjon fra byggeforbudet pa hen-
nes tomt. Hennes eneste mulighet for a
fortsette a bo hjemme var & utvide huset
for a bygge et basseng for bassengtre-
ning, for & forhindre forverring. Staten
ble ansvarlig for at forvaltningen og
rettsapparatet ikke hadde tatt hensyn til
hennes spesielle situasjon i vurderingen
om dispensasjon. Forholdet var et brudd
pé blant annet artikkel 5 om ikke-diskri-
minering, artikkel 26 om rett til rehabi-
litering og artikkel 19 om rett til 4 leve et
selvstendig liv.

To ungarske synshemmede vant frem
mot en privat bank som ikke hadde in-
vestert i tilgjengelige minibanker.

Staten ble ansvarlig for ikke & ha forplik-
tet private akterer til a gi universelt utfor-
mede tjenester. Forholdet var et brudd pa
artikkel 9 om tilgjengelighet.

Et verktoy for funksjonshemmedes
organisasjoner

Statene kom sammen for & forhandle
frem en egen konvensjon for funksjons-
hemmede fordi de eksisterende konven-
sjonene ikke ble brukt for a verne om
funksjonshemmedes rettigheter. I tillegg
onsket statene & videreutvikle innholdet
i rettighetene og forpliktelsene for staten
fra en annen vinkling - fra funksjons-
hemmedes synspunkt. Konvensjonen er
den forste i sitt slag hva gjelder omfat-
tende deltakelse fra sivilt samfunn, det
vil si funksjonshemmedes organisasjo-
ner. FFO var blant organisasjonene som
deltok pa metene i New York og bidro til
utformingen av konvensjonens innhold.
Funksjonshemmedes organisasjoner
forsikret seg en rett til brukermedvirk-
ning i alle politiske beslutningsprosesser
som gjelder funksjonshemmede, samt

i overvakningen av gjennomforing av

konvensjonen.
for a bygge ned
barrierene
samfunnet skaper
for mennesker
med nedsatt
funksjonsevne

Bruk
konvensjonen

Hva er en konvensjon?

En menneskerettskonvensjon er en
internasjonal lov som gir plikter for
stater og rettigheter for innbyggere

i statene som har ratifisert konvens-
jonen. Det norske statsapparatet har en
juridisk plikt til & oppfylle rettighetene
i konvensjonen for alle funksjonshem-
mede i Norge. Denne plikten har de
bade ovenfor FN, FNs medlemsstater
og ovenfor egne innbyggere.

Ved brudd pa plikten til & oppfylle
funksjonshemmedes rettigheter i
konvensjonen vil den norske stat bli
ansvarlig ovenfor FN-komiteen for
rettighetene til mennesker med nedsatt
funksjonsevne som handhever etterlev-
else av konvensjonen. Pa nasjonalt plan
er det Likestillings- og diskriminering-
sombudet som handhever etterlevelse
av konvensjonen.
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Kjenner du til

individuell pla

Alle mennesker med behov for lang-
varige og sammensatte tjenester fra
det offentlige hjelpeapparatet har
rett til & fa utarbeidet en individuell
plan (IP). Denne rettigheten er det
mange som ikke kjenner til. Malet
med IP er a sikre bedre og mer sam-
ordnende tjenester, uten at den som
trenger tjenestene selv skal koordi-
nere alle de ulike etatenes hjelpeord-
ninger.

Tekst: Andreas Habberstad (FFO) og
Kristen Jiiriloo (FFOs Rettighetssenter)

Dersom du eller ditt barn har behov for
langvarig og koordinerte tjenester pa
grunn av en funksjonshemning eller kro-
nisk sykdom er du i mélgruppen for en
IP. Ditt behov for tjenester ma ha en viss
varighet. Men det kreves ikke at behovet
skal veere varig eller strekke seg over et
bestemt antall maneder eller ar. Du mé
ha behov for minst to eller flere helse- og
omsorgstjenester, det vil si tjenester fra
forskjellige tjenesteytere i kommunen.

I forkant vil det bli gjort en helhetlig
vurdering av om det ngdvendig med en
individuell plan.

Hva inneholder en individuell plan?
De fleste kommuner og helseforetak har
en eller annen form for standardisert mal
for IP. Malen skal veere sa fleksibel at den
kan tilpasses dine individuelle behov.

Hvem vurderer retten til

individuell plan?

Helse- og omsorgspersonell skal melde
fra om behovet for en individuell plan'.
Selv om ingen har meldt i fra om beho-
vet, har kommunen en plikt til & vurdere
om en person ber fa tilbud om indivi-
duell plan. Den det gjelder ma samtykke
til at det utarbeides en individuell plan.
Ved manglende samtykkekompetanse,
kan parerende eller verge gi samtykke pé
vegne av vedkommende.

Hvem har ansvaret for a utarbeide

en individuell plan?

Kommunens helse - og omsorgstjeneste
og helseforetaket har plikt til & serge for &
utarbeide en individuell plan. Nar helse-
personell ser at det er behov for helsetje-
nester fra bade spesialisthelsetjenesten og
kommunehelsetjenesten, skal helseper-
sonell varsle kommunens koordinerende
enhet for habilitering og rehabilitering.
Koordinerende enhet for habilitering og
rehabilitering har det overordnede ansva-
ret for & utarbeide en individuell plan.

Har du rett til a veere med a
utarbeide planen?

Du har rett til 4 delta i arbeidet med utar-
beidelsen av individuell plan og det skal
legges til rette for det.

Foelgende punkter er palagte a ha med i planen:

v" En oversikt over pasientens og brukerens mél, ressurser og behov for

tjenester.

v" En oversikt over hvem som deltar i arbeidet med planen.

v" En angivelse av hvem som er koordinator.

v" En oversikt over hva pasient og bruker, tjeneste- og bidragsyterne og
eventuelt parerende vil bidra med i planarbeidet.

v" En oversikt over hvilke tiltak som er aktuelle og omfanget av dem, og hvem

som skal ha ansvaret for disse.

v" En beskrivelse av hvordan tiltakene gjennomferes.
v" En angivelse av planperioden og tidspunkt for eventuelle justeringer og

revisjoner av planen.

v Pasientens og brukerens samtykke til at planen utarbeides og eventuelt
samtykke til at deltakere i planleggingen gis tilgang til taushetsbelagte

opplysninger.

V" En oversikt over ngdvendig eller gnskelig samarbeid med andre

tjenesteytere, institusjoner og etater.
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Har du rett til a fa gjennomfort de
tiltakene som star i planen?

Retten til individuell plan innebeerer
ikke en rett til & f4 gjennomfert de tiltak
som star i planen. Det er vedtak fra den
enkelte tjenesteyter som gir deg rett til de
enkelte tjenestene.

Hvem har ansvar for a koordinere
tjenestene?

Kommunen skal ha en egen koordine-
rende enhet for habilitering og rehabilite-
ring. Enhver som har en individuell plan,
skal ha en koordinator. Rett til bruker-
medvirkning gjelder ogsa ved valget av
koordinator.

Hvor finner du reglene om
individuell plan?

Reglene om individuell plan finner du
blant annet i pasient- og brukerrettig-
hetsloven § 2-5, helse- og omsorgstjenes-
teloven kapittel 7, spesialisthelsetjeneste-
loven § 2-5, psykisk helsevernloven § 4-1
og arbeids- og velferdsforvaltningsloven
§ 15. Forskrift om habilitering og rehabi-
litering gir utfyllende regler om individu-
ell plan, og beskriver innholdet i planen.
Helsedirektoratet har ogsa utarbeidet en
veileder til forskriften og en brosjyre som
retter seg mot brukeren.

Erfaringer fra FFOs Rettighetssenter
Det er i dag et okende misforhold mel-
lom det & ha rett, og det 4 f rett, noe FFO
har péapekt gjentatte ganger. Bare 21 pro-
sent av de med omfattende bistandsbe-
hov har en individuell plan. Langt feerre
av de med middels til stort bistandsbehov
har en individuell plan - bare 9 prosent?.
Riksrevisjonens undersekelse om reha-
bilitering innen helsetjenesten slar fast

at kun 17 prosent av de spurte i bruker-
undersokelsen har en individuell plan.
Av de som svarer at de ikke har en plan,
oppgir over halvparten av dem at de ikke
er blitt tilbudt en slik®.

Dette er et paradoks nar det er bred er-

kjennelse, ogsé i det kommunale tjenes-
teapparatet, om at individuell plan er et
godt verktoy.

Henvendelser til FFO viser ogsa at det
er liten og tilfeldig kunnskap om indivi-

Foto: Colourbox



duell plan i pleie- og omsorgssektoren.
Dette gjelder serlig kunnskap om ulike
trygdeytelser. Mange med sammensatte
behov savner noen som kan ta helhetlig
ansvar for deres situasjon. Det er ogsa
mange som gir uttrykk for et behov om at
noen i hjelpeapparatet ma se “hele bildet”
og yte hjelp og bistand i henhold til dette,
ikke bare innenfor sitt eget, avgrensede
ansvarsomrade.

Eksempel fra FFOs Rettighetssenter
Her er to henvendelser som handler om
individuell plan:

Innringer er pdrorende til gutt med AD/

HD i tillegg til flere andre diagnoser.
Han har ikke veert pa skolen pd over en
mdned. Innringer md veere hjemme og
hjelpe sonnen. Er selv blitt helt utslitt av
bdde d ha jobb og hjelpe sonnen. Har veert

sykemeldt ett ar. Har sokt om arbeidsay-
klaringspenger men fatt avslag. Har en
individuell plan, men det fungerer ikke i
praksis.

Saken gjelder kvinne som sliter med

d nd fram i hjelpeapparatet. Hun har
behov for hjelp fra flere hold, men klarer
ikke d forholde seg til kontakten med flere
forskjellige instanser som hver har sitt
delansvar. Hun blir utslitt og har mistet
oversikten. Dette har ogsd gatt utover
daglige oppgaver som okonomi, og huset
er nd pd tvangssalg. Hun har aldri fatt en
individuell plan og lurer pd om hun kan
veere i en posisjon for d fi dette. Det har
gang pd gang blitt satt i verk en ansvars-
gruppe, men uten klarhet i formdl og uten
at hun far innflytelse pa hvem som skal
koordinere. Hun lurer pd hva retten til
individuell plan gdr ut pd.

Saken ovenfor er et eksempel pa at ikke
alle som har krav pa individuell plan
har en slik. Erfaringer fra andre henven-
delser viser at selv om man har en plan,
opplever mange at planen ikke fungerer
i praksis, at den ikke er oppdatert, eller
at de ikke har en koordinator.* Som

svar til Riksrevisjonens undersokelse
om rehabilitering innen helsetjenesten
uttaler Helse- og omsorgsdepartementet
at det legges opp til en rekke aktiviteter
for & styrke bruken av individuell plan,
blant annet ved a vise til gode eksempler
og god praksis.” Dette imoteser vi i FFO
med spenning.

! Forskrift om habilitering og rehabilitering § 23

2 Pleie- og omsorgstjenesten 2011 Rapport 2012/43
3 Dokument 3:11 (2011-2012)

* Rettighetssenterets drsrapport 2010

* Dokument 3:11 (2011-2012)

Rolltalk familien

NOVA

kommunikasjonsenheten.

BLANT FUNKSJONENE ER:

Omgivelseskontroll
E-post

Kontaktliste

Kalender

Skype®

Chat

SMS

Internett

Tilpasset Kindle® e-bokleser
Kamerafunksjoner

Full Windows® tilgang

NOVA — er unikt!

- et banebrytende produkt i

e Kommunikasjon med talesyntese
Rullestolkjering og setejustering

Compact Rolltalk NOVA gjor det mulig for personer med bevegelse- eller talevansker & bestemme og tilpasse sitt
hjelpemiddel ut fra egne @nsker og behov, og dermed ha full kontroll over sitt liv. NOVA har en mengde muligheter
og er den eneste kommersielt tilgjengelige lasningen som tilbyr rullestolkjering og setejustering totalt integrert i

VIL DU VITE MER?

Abilia AS | Tel 37 14 94 50 | Fax 37 14 94 70 | info@abilia.no | www.abilia.no

Besok var hjemmeside www.abilia.no

Her finner du mer informasjon om vare
hjelpemidler og lesninger, nyheter og kurstilbud
Du finner oss pa Facebook

ABILIA
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Nytt&Nyttig

Opprettholder krav om
universell utforming

Jan Tore Sanner sier at regjeringen vil

opprettholde tilgjengelighetskrave-
ne til nye boliger. Det er gode nyhe-
ter, etter at de bla partiene tidligere
har gitt uttrykk for a ville lempe pa
kravene.

28. oktober 2013 sa kommunal- og mo-
derniseringsminister Jan Tore Sanner at
det er viktig for samfunnet 4 ha boliger
som alle kan bruke, og at regjeringen vil
opprettholde kravet til universell utfor-
ming av nye boliger. Det er godt nytt for

alle som har fryktet at den nye regjerin-
gen ville lempe pé kravene om tilgjen-
gelighet i forskriften om tekniske krav
til byggverk (TEK10) for smé boliger.
Sanners uttalelser kom under en reporta-
sje om universell utforming pa NRK P2
Nyhetsmorgen, der boligbyggebransjen
gjennom Thor Eek, administrerende
direkter i Norsk Boligbygelag (NBBL),
gjentok sine ensker om at smé boliger
under 45 m2 ber kunne bygges uten &
matte folge kravene om tilgjengelighet i
TEK10.

Endringer i Oppleeringslova

Stortinget har vedtatt endringer i
Opplearingslova som bergrer elever
med behov for spesialundervisning.

1. Skolen har na fatt plikt til & vurdere
utbyttet av oppleeringen for vedtak
om spesialundervisning, det vil si at
for skolen kan melde en elev til PP-

tjenesten ma de ha vurdert og eventuelt

provd ut tiltak for & gi eleven tilfreds-
stillende utbytte av oppleeringen. Plik-
ten til a preve ut tiltak vil ikke gjelde
der det er apenbart at eleven trenger
vedtak om spesialundervisning.

2. Halvarsrapporten (for elever med
vedtak om spesialpedagogiske til-
tak) erstattes av én arlig rapport. Det

presiseres ogsa at elevens utvikling skal
vurderes ut fra mal i individuell opplee-

ringsplan (IOP). I tillegg til én arsrap-

port vedrerende spesialundervisningen

har ogsa disse elevene rett pa indivi-
duell vurdering i trdd med forskrift til
oppleringsloven kapittel 3.

3. Det er né innfert en egen bestemmelse
om samarbeid mellom skolen og andre

aktorer i helse- og sosiallovgivningen.
Skolen er na pliktet til & delta i arbei-
det med individuell plan (IP) der det
er ngdvendig for a ivareta et helhet-
lig, koordinert og individuelt tilpasset
hjelpetilbud.

4. Det er kommet en ny bestemmelse
som gjelder bruk av personale som
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ikke er ansatt i undervisningsstillinger.
Dette gjelder personale som skal hjelpe
til i oppleeringen, men ikke ha ansvar
for oppleringen. Malet er & sorge for
at slikt personale ikke brukes feil i
oppleringen og at de far riktig veiled-
ning. Dette kan £. eks gjelde assistenter,
vernepleiere, etc.

Fikk avslag om
BPA - kontaktet
@stlandsposten

Kona til Tor-Inge Nordnes i Larvik
har fatt faste vakter av kommunen
hvor hun skal pleie sin syke mann.
Det betyr full innsats 79 timer i
uka.

I starten dekket kona hele 119 timer

i uka. Og fortsatt er det kona Al-

freda som star for nesten halvparten
av omsorgen hjemme i Stavern. Av
kommunen har hun fatt faste vakter.

I stedet for at kommunen sender sine
egne ansatte ma hun ta ansvar 79
timer i uka. Kommunen sier hun ma
regne med 4 stille opp, sier muskelsyke
Tor-Inge Nordnes. Kona hans mottar
kun omsorgslenn for 20 timer. FFM v/
leder Tone I. Torp mener Tor-Inge ma
fa vurdert sin BPA-soknad pa nytt.

Redusert eller
ingen armstyrke?

Vi kan hjelpe.

ROBOTARM
DYNAMISKE ARMSTQ@TTER
SPISEHJELPEMIDLER

Hjelpemidler utviklet for a hjelpe
personer med begrenset eller ingen
armstyrke til & kunne mestre daglige
gjoremal som a spise, drikke, betjene
PC, pusse tenner, klg seg pa nesa m.m.

foto: Kim Térmanen

Omagivelseskontroll

Hjelpemidler som gir bevegelses-
hemmede muligheter til & styre deler

av sine omgivelser som
derer og vinduer, lys og
gardiner, seng, tv og
stereoanlegg, telefon
og dertelefon m.m.

(=] [x]
2

Y3 PICOMED

telefon 37 1199 50
telefaks 37 11 99 51
e-post: firmapost@picomed.no

www.picomed.no




Cytokiner og genetikk ved

Myasthenia gravis

Malet for denne studien var a studere
forholdet mellom antistoffer mot
ulike cytokiner og genetiske faktorer
ved myasthenia gravis og thymom.

Studien er et samarbeidsprosjekt mel-
lom forskningsgruppen for Myasthenia
gravis ved Nevrologisk avdeling, Hauke-
land Universitetssjukehus og Anette S.
B. Wolff ved Institutt for Indremedisin,
Universitetet i Bergen og Nick Willcox
ved Universitetet i Oxford.

Myasthenia gravis er en autoimmun
sykdom der pasienten har antistoffer som
reagerer med acetylcholine reseptoren
ved nerve-muskel overganger. Antistof-
fene odelegger den motoriske endeplata
noe som medferer problem med signal-
overforing mellom nerve og muskula-
tur. For pasientene oppleves dette som
okt trettbarhet og svakhet i tverrstripet
muskulatur. Alle muskelgrupper kan i
prinsippet rammes men det vanligste er
symptomer fra oyemuskler med dobbelt-
syn og tunge oyelokk. 85% vil imidlertid
utvikle symptomer ogsa i andre muskel-
grupper som ansikt, svelg og ekstremi-
tetsmuskulatur. Symptomene kan veere
svert lette hos enkelte og sykdommen
kan nok veere underdiagnostisert hos
eldre, men svakheten kan ogsa bli sa
uttalt at pasienten ma pé respirator ved
sakalt myasthen krise.

Myasthenia gravis er sterkt assosiert
med sykdom i thymus eller brisselen, og
det er sterke holdepunkter for at en eller
annen form for dysregulering i thymus er
den direkte arsak til sykdommen. Det er
som kjent i brisselen at T-lymfocyttene
vare blir dannet. Dette er en undergruppe
av hvite blodceller som regulerer og
styrer alle betennelsesprosesser i krop-
pen. I brisselen skal de lere a skille mel-
lom kroppsegne proteiner og alle andre
tenkelige proteiner som kan representere
en trussel (infeksjon) utenfra. Dette for &

unnga at immunforsvaret gér til angrep
pé egen kropp (autoimmunitet).

Autoimmune regulator (AIRE) er et
kjerneprotein som kontrollerer uttrykket
av vevsspesifikke proteiner i brisselen og
derfor er avgjorende for at dannelsen av
T-celler skal ga knirkefritt. Mutasjoner i
AIRE forer til at vevsegne proteiner ikke
blir uttrykt normalt i thymus, T-cellene
vil derfor ikkje gjenkjenne dette som
vevsegne proteiner og autoimmunitet kan
oppsta. Pasientene utvikler sykdommen
autoimmunt polyendokrint syndrom
(APS), der pasientene utvikler vevsspesi-
fikke autoantistoffer og immunreaksjoner
mot en rekke ulike organ i kroppen som
binyrer og parathyroidea (biskjoldbrusk-
kjertelen) inklusive AChR, vanligvis

uten a utvikle symptomer pa myasthenia
gravis.

Immun-cellene i kroppen kommuni-
serer via sakalte cytokiner; signalstoffer
som produseres av og virker pa cellene

i immunsystemet. Kunnskap om méten
denne kommunikasjonen foregar pa er
viktig for forstdelsen av mekanismene
som forer fram til autoimmunitet da
dette kan danne basis for mer malret-
tet terapi. Det er velkjent at myasthenia
gravis pasienter med thymom, i tillegg til
AChR antistoffer, kan ha antistoffer mot
ulike cytokiner. Det kan imidlertid ogsa
pasienter med AIRE mutasjoner og APS
ha. Selv om tilstandene tilsynelatende

er sveert ulike, Myasthenia gravis sveert
organspesifikk mens APS i prinsippet
kan gi mer generalisert autoimmunitet,
sa er det ogsa holdepunkter for felles
mekanismer som innebaerer dysregule-
ring i brisselen og antistoffer mot ulike
cytokiner. Malet for vart prosjekt er &
studere fellestrekk og ulikheter mellom
disse tilstandene for slik a leere mer om
utvikling av autoimmune sykdommer
generelt. Vi har derfor kartlagt utbredel-
sen av antistoff mot ulike cytokiner ved

Forskning

myasthenia gravis og APS. Det viser seg
at alle cytokin-antistoffene vi undersokte
var vanligere ved APS (100%) enn ved
Myasthenia gravis med thymom (73%)
og andre undergrupper av myasthenia
gravis, early onset (5%), late onset (39%).
Profilen var ogsé litt annerledes da APS
er sterkere assosiert med antistoffer mot
interferon-® enn thymom som oftere
har antistoffer mot interferon-a. Det var
imidlertid betydelig overlapp og fun-
nene taler for dysregulering i thymus ved
begge tilstander.

Det finnes over 60 ulike mutasjoner
i AIRE genet som alle kan fore til APS.
APS er assosiert med manglende ut-
trykk av AIRE i thymus noe som ogsa

er beskrevet for thymom assosiert med
myasthenia gravis. Vi har derfor ogsé sett
etter mutasjoner i AIRE genet hos my-
asthenia gravis pasienter med thymom.
Vi har ogsé begynt a se p4 om det er noe
samsvar mellom hvordan de ulike cyto-
kin antigenene er uttrykt i thymom fra
myasthenia gravis pasienter og hvorvidt
pasientene utvikler antistoffer mot disse
cytokinene.

Vi haper pa denne maten 4 komme enna
lengre i var forstaelse av sykdomsme-
kanismene ved Myasthenia gravis og i
forlengelsen av dette muligens kunne
skreddersy en mer spesifikk terapi.

Geir Olve Skeie, Nevrologisk
Avdeling Haukeland
Universitets-
sjukehus.

(Prosjektet
ble igang-
satt av
Espen Ahlset.)
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"En god dag er en god dag, kommer
aldri darlig tilbake” temingkvitnes) __

24, oktober ble en god kveld for ca. 40 FFM'ere i Buskerud. Konsert, pizza og
hyggelig selskap - hva mer kan man forlange en mgrk oktoberkveld?

velvillig til med bade koring og plystring
pa noen av sangene. Det var en lun og tri-
velig stemning i salen bdde under konser-
ten - og under pizzaspisinga etterpa. En
merk hestkveld ble litt lysere for mange,
tusen takk til alle dere som deltok!

Tekst: Gro Wold Kristiansen

Jan Morten Helgestad hadde tatt med seg
gitar og lydanlegg - og han underholdt
med sang og musikk i godt over en time.
Publikum var hjertelig til stede — og hjalp

Foto: Colourbox

Genzyme stotter
forskning for fremskritt

innenfor sjeldne lidelser

A SANOFI COMPANY

GENZYME, A SANOFI COMPANY, Postboks 133, 1325 Lysaker, TIf: 67 10 71 00
www.genzyme.no

] Se var nye
. og lette iArm pa:

www.rohotarm.no
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Kontakt:
Karl Inge Sandtrgen
Telefon: 33 45 16 66 /

.

A L.

Muskelsykdommer

F L]

9159 73 33
E-post: post@robotarm.no

I Tromse tilbyr vi rehabiliteringsopphold for voksne og
barn/ungdom med ulike muskelsykdommer. Pasientene
kan tas inn bade individuelt og i gruppe.

Pa gruppeopphold vil det bli holdt undervisning og
samtalegrupper om ulike temaer. Og i tillegg vil det vere
individuell oppfelging og gruppeaktiviteter.

Telefon: 77 66 88 00
www.kurbadet.no/muskelsyke

REHABILITERINGSSEMTERET
MNorp-MNorcES KURBAD
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Hva na, NMK?
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Mens 2013 gar mot slutten som et sveert begivenhetsrikt ar
for NMK, ma man na lene seg litt tilbake og prave a se framover

i krystallkula.

Tekst: Irene Lund
Foto: Bernt Roald Nilsen

NMK er na 4 betrakte som en avdeling
under den felles kompetansetjenesten

for sjeldne diagnoser (NKSD) som er
underlagt Oslo universitetssykehus.

Stein Are Aksnes som tidligere arbeidet

i Helsedirektoratet er nd tilsatt som leder
for NKSD. Stein Are har vert en viktig
ressurs i samorganiseringsprosjektet. Han
kjenner godt til utfordringene i sjelden-
feltet ogsa fra sin tidligere jobb i Helse-
direktoratet . N4 er prosjektet ferdig, og
arbeidet med virksomhetsplaner for 2014
kan begynne.

Den 9.september hadde Helse Sor-@st
kalt inn til mete for 4 bestemme hvordan
tilbudet til personer med medfedte mus-
kelsykdommer skal ivaretas nasjonalt. I
motet ble det poengtert viktigheten av at
ansvaret pa nasjonalt plan legges til ett
senter, og det naturlige valget er NMK i
Tromse.

NMK onsker 4 videreutvikle en nasjonal
kompetansetjeneste med et sterkt fag-
miljo i Tromse. Samtidig méa NMK ogsa
jobbe systematisk med kompetansebyg-
ging og kompetansespredning som invol-
verer alle fagmiljo innen feltet medfedte
arvelige nevromuskulaere sykdommer i
Norge.

Vi gnsker na a fa anledning til & prove

ut “blekksprutmodellen” som vi kalte
den, da vi allerede i 2006 ble utfordret til
a skissere en modell for hvordan NMK
kunne ivareta det nasjonale kompetanse-
senteransvaret. Poenget er at vi mé sgrge
for at kompetansen pa feltet blir ivaretatt
slik at personer som trenger god oppfel-
ging kan fa det — uansett hvor de bor i
landet.

I videre arbeid er det viktigste sukses-
skriterium for NMK, fortsatt & ha et neert
forhold til brukerne - bade individuelt
og gjennom Foreningen for Muskelsyke.
Den tilbakemeldinga vi fir er viktig for

l@ Nytt fra NMK

at vi skal kunne gjore de riktige valgene
videre.

12014 er NMK 20 ar. Det gnsker vi a
markere med arrangementer som kan
vere gode bidrag til kompetansebygging
og kompetansespredning. Men dette skal
vi komme neermere tilbake til!

Takk for i ar - og godt nytt ar 2014!

www.unn.no/nmk
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Foreningen for
Muskelsyke omfatter
falgende nevro-
muskulzere 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

Bli medlem i FFM!

Du far: Foreningen far:
« Informasjon om muskelsykdommer o QOkonomisk stotte
generelt og om din diagnose spesielt. o Okt gjennomslagskraft

o Tidskriftet Muskelnytt med nyttig infor-
masjon og foreningsstoff fire ganger i aret.

overfor myndigheter,
neeringsliv og samfunnet forevrig.

« Tilbud om kurs, informasjonsmeter o Okt gjennomslagskraft i forhold
og sosiale sammenkomster. til helsevesen og offentlige instanser.
« Tilbud om 4 treffe andre i samme o Okt synliggjering av vér interessegruppe.

situasjon.

o Mulighet til & arbeide aktivt for dine
interesser regionalt og/eller nasjonalt.

Medlemskategorier (2013):
o Hovedmedlem kr 350,-

« Noen som jobber aktivt for deg. « Studenter/institusjonsbeboere halv pris
o Husstandsmedlem (p& samme
adresse) kr 50,-
o Stottemedlem kr 375,-
« Abonnement kr 400,-

Ta kontakt med kontoret for ncermere informasjon eller innmelding.

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

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

Metabolske forstyrrelser

Omfatter en rekke mangelsykdommer
bla. phosphorylase deficiency, acid
maltase deficiency, carnitine deficiency,
phosphofruktokinase deficiency,
endokrine sykdommer i hypofysen,
skjoldbruskkjertelen og biskjoldbrusk-
kjertelen, og familieer periodisk parese
(flere typer).

I tillegg kan nevnes arthrogryposis

multiplex congenita, en folgetilstand av
flere muskelsykdommer, bl.a. congenitt
muskeldystrofi og spinal muskel-atrofi.

30 MUSKELNYTT nr. 4-2013

Gi en gave!

Vi er takknemlige for
alle gaver til FFM og
Forskningsfondet.

Gaver til FFM

Gaver til foreningen er
kjeerkomne bidrag til
arbeidet vart.

Dersom du ensker &

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-
muskulaere sykdommer
Like kjeerkomment er
gaver til Forskningsfondet.
Gavene innbetales til konto
1600.47.91197.

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

Skattefradrag for gaver
Onsker du skattefradrag
mé du oppgi fedselsnum-
meret ditt. @konomiske
bidrag til FFM kan fores
som fradrag pa selv-
angivelsen. Skattelovens
§ 44, 5. ledd, sier at dette
gjelder alle gaver over

kr 500,-. For belop over
kr 10 000,- gjelder
spesielle regler.

Testamentariske gaver
Onsker du a testamentere
gaver til FEM og/eller
Forskningsfondet, oppgir
du i testamentet at gaven
skal ga til:

Foreningen for Muskelsyke
eller Forskningsfondet om
nevromuskulcere sykdom-
mer, Smedsvingen 4, 1395
Hvalstad.

Ved testamentariske gaver
oppfordrer vi deg til 4 fa
opprettet testamentet i
lovlige former og la det
fremga tydelig hvem
gaven gis til.

Gaven er fritatt

for arveavgift etter
Arveavgiftslovens § 4, 5.
ledd. Dermed gar arven
i sin helhet til det
testamenterte formélet.

Minnegaver

Minnet om en god venn
eller slektning som har
gatt bort, kan hedres med
en gave til FFM og/eller
Forskningsfondet. Inn-
betalingen merkes med
avdedes navn og navn og
adresse til pargrende.

Sma og store gaver er
viktige. Gaver kan gis
til konkrete formal eller
spesifikke forsknings-

omrader.

Ta kontakt med oss for
informasjon,
telefonnr.: 66 98 07 60,
e-post: ffim@ffm.no og
fondet@ffm.no.

Foto: Colourbox



Sentralstyret

Leder:

Tone I. Torp

TIf.: 951 648 48

E-post: toneinge@gmail.com

Nestleder:

Karl Henriksen

TIf.: 905 69 012

E-post: ka-henri@online.no

Okonomi:

Lise M. Connelly

TIf.: 920 32 088

E-post: lise@connelly.no

Landsstudiekontakt:
Johnny G. Johansen

TIf.: 22 25 04 47/452 25 531
E-post: johgut@online.no

Interessepolitisk talsperson:
Laila Bakke

TIf.: 419 09 938

E-post: lailalbakke@gmail.com

Styremedlem:

0Odd Kjetil Talsethagen

TIf.: 906 43 651

E-post: oktalset@gmail.com

Varamedlem:

Annie Aune

TIf.: 900 61 651

E-post: annieo@online.no

Varamedlem:

Andrea Kjustad

TIf.: 954 93 488

E-post: kjustm@online.no

Varamedlem:

Laila Moholt

TIf.: 922 914 38

E-post: lail-moh@online.no

Likemannsutvalget:
Guro Skjetne

TIf.: 992 47 796
E-post: gskjetne@
hotmail.com

FFMUs representant:

Lin Christine Solberg

TIf.: 993 55 629

E-post: lin.christine.solberg@
gmail.com

Likemannsutvalget

Tillitsvalgte i Foreningen for muskelsyke

Vil du snakke med en likemann? En likemann er en mann eller kvinne, men forst og fremst
et medmenneske som har gjennomlevd de samme situasjonene som du selv er oppe i eller

lett kan komme opp i.

Kontaktinfo: likemannsutvalget@ffm.no
Ring eventuelt kontoret til FFM: 66 98 07 60

Likemannskoordinator:
Guro Skjetne

Medlem:
Gustav Granheim

Medlem:
Laila Bakke

Medlem:
Andrea Kjustad

Kontrollkomité - Kontaktinfo: kontroll@ffm.no

Leder: Asbjorn Gausdal

1.medlem: Trine Fissum

2.medlem: Viggo Gangstad

FFMU Foreningen for Muskelsykes Ungdom

Leder:

Lin Christine Solberg

TIf.: 993 55 629

E-post: lin.christine.solberg
@gmail.com

Nestleder og
okonomiansvarlig:
Gustav Granheim

TIf.: 906 57 201

E-post: g@granheim.org

1. styremedlem:
Martine Synneve Eikeset
TIf.: 922 54 708

E-post: martine.eikeset
@gmail.com

2. styremedlem:
Elisabeth Karlsen

TIf.: 922 68 761

E-post: elisabeth-karlsen
@hotmail.com

3. styremedlem:

Elin Sunde

TIf.: 980 06 735

E-post: elin-ffm@hotmail.com

Varamedlem:

Kristina Nilsen

TIf.: 957 85 574

E-post: kristinanilsen.ffmu
@gmail.com

Valgkomiteen:
Pernille Reite Stadsnes

E-post: pernille1410
@hotmail.com

Fylkesforeningene

FFM i Agder

Silje Rek Olsen
Tommelitenvei 42
4638 Kristiansand
TIf.: 930 40 626
E-post: siljerekolsen
@hotmail.com

FFM i Buskerud

Gro Wold Kristiansen
Bruveien 2 A

3055 Krokstadelva.

TIf.: 908 81 793

E-post: buskerud@ffm.no

FFM i Hedmark og
Oppland

Heidi Camilla Gulbrandsen
Smiuvegen 2

2344 Ilseng

TIf.: 993 74 534

E-post: heidgulb@online.no

FFM i Hordaland,

Sogn og Fjordane

Alf Are Skog

Co/FFO Hordaland,

Vestre Stremkai 7, 6 etg
5008 Bergen

Kontortid: hver tirsdag
12:00-16:00

TIf.: 5533 31 36 / 456 06 598
E-post: alf.are.skog@gmail.
com eller fim.hordaland.
sognogfjordane@gmail.com

Eller etter avtale.

TIf.: 55 33 31 36

Faks: 55 33 31 21

E-post: fim@fi-senteret.no

FFM i More og Romsdal
Bjarthild Slagnes

6146 Aheim

TIf.: 991 261 15

E-post: bjarthild@gmail.com

FFM i Nordland

Inger Helene Sydnes
Leitetunet 4 H, leil. 408
8009 Bodo

TIf.: 958 07 078

E-post: i-syd@hotmail.com

FFM i Oslo og Akershus
Andrea Kjustad
Midtstien 6

2750 Gran

TIf.: 954 93 488

E-post: kjustm@online.no

FFM i Telemark

Kari Bjerketvedt
Bjerketvedtveien 64
3900 Porsgrunn

TIf.: 35 55 48 38
E-post: kari.bjerketvedt
@hotmail.com

FFM i Troms og Finnmark
Laila Benjaminsen Sjovoll
9446 Grovfjord

TIf.: 418 06 952

E-post: snella_69
@hotmail.com

FFM i Trondelag

Laila Moholt

Vollabakken 16C

7030 Trondheim

TIf.: 922 914 38

E-post: lail-moh@online.no

FFM i Vestfold

Jorund Lothe

Saxilds gt 7 A

3117 Tonsberg

TIf.: 954 93 802

E-post: joe.lothe@gmail.com

FFM i Ostfold
Aud Berg
Lekeveien 12¢
1715 Yven

TIf.: 918 062 67
E-post:audholthe
@hotmail.com

FFM i Rogaland

Sigurd Idland

Elgveien 3

4340 Bryne

TIf.: 466 98 050

E-post: sigurd-idland@lyse.net
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