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Kjære lesere!

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

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

Vi har nettopp avviklet et nyttig Landsmøte. Organisasjons- og likeper-
sonsarbeid var tema for kursene. Denne gangen handlet det om ny bok 
og nye regelverk. Personvernlovgivningen skjerpes, og Barne-, ung-

doms- og familiedirektoratet endrer reglene. Det påvirker alle ledd i FFM, og 
landsmøtet er en god arena for informasjonsutveksling. Vi begynte også å snakke 
om hvordan fylkessammenslåingene vil påvirke FFM. Skal vi endre våre fylkes-
grenser? Bør eller bør vi ikke endre FFMs fylkeslag? Hvordan vil dette påvirke oss 
som er en relativt liten organisasjon? Vi hadde mange gode samtaler om dette og 
mye mer. 

Det er viktig at NMK-samarbeidet har fokus på rehabilitering. Nå utvides  
tilbudet, og flere rehabiliteringssentre øker sin kompetanse på FFMs diagnoser. 
Flere med muskelsykdom kan dermed få opphold med konsentrert oppfølging, 
nyttig informasjon og inspirasjon til aktivitet i etterkant. Vi hører om mange gode 
opplevelser fra rehabiliteringsopphold. Sjekk gjerne om det er noe for deg. 

FFMU fyller 20 år. Gratulerer og takk til alle som er og har vært involvert!
I den spede begynnelse var jeg med på å starte FFMU. Nå er dere godt etablert, 
jobber strukturert og har gøyale, nyttige og gode arrangement. Dere er vår  
framtid. Jeg takker for godt samarbeid og ønsker lykke til framover! 

God sommer!

Tone I. Torp
Leder i FFM

Line Wåler
Informasjons- og  
kommunikasjonsmedarbeider

Telefon: 957 43 307

Telefontid: 
Man. til ons., kl. 11–17

E-post:
line.waaler@ffm.no

Kristin M. Gran Rolfsnes
Regnskap og medlemsregister

Telefon: 403 29 009

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

E-post: 
kristin.rolfsnes@ffm.no

Forskningsfondet/ 
Erik Allums Legat

Telefon: 413 14 046

Telefontid: Tirsdag 9–15

E-post: fondet@ffm.no

Tollef Ladehaug
Prosjekt- og  
organisasjonsrådgiver

Telefon: 411 90 702 
Telefontid: 

Mandag-fredag 9–15

E-post:
tollef.ladehaug@ffm.no

Ta gjerne kontakt med  
FFM-kontorets ansatte
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FFM sprer kunnskap om  
muskelsykdommer og  

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

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

Foreningen for Muskelsyke

Fekjan 7, 1394 Nesbru
Telefon: 411 90 702
Telefontid: Man. tirs. ons. 9-15.
E-post: ffm@ffm.no
Internett: www.ffm.no
Bankgiro 7874.06.26255.
Forskningsfondet 1600.47.91197
Org.nr. 870 149 042
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4		  FFMs LANDSMØTE AVVIKLET 
MED FIN FLYT

			   Et aktivt Landsmøte er historie, 
og FFM er rustet for fremtiden.  

8	 	 FFM-MEDLEM MED NY BOK 
OM PÅRØRENDEROLLEN     
Hun har vært pårørende til to 
muskelsyke. Nå skriver hun bok.

12	FFM I OSLO OG AKERSHUS – 
OG KUNSTEN Å MESTRE 
23 barn og 29 voksne snakket om 
og opplevde mestring i praksis.

15	VI MÅ TENKE NYTT FOR Å NÅ 
HELT NYE MÅLGRUPPER! 
Kine forslår at FFM og FFMU 
samarbeider om nye tiltak.

16	VIL SAMLE ALL INFORMASJON 
OM ALS I ETT REGISTER 
Cathrine Nordstrand har fått livet 
snudd på hodet. Hun har ALS.

21	TRE NYE, KVINNELIGE STYRE-
MEDLEMMER SATSER I FFMU 
Malin, Tonje og Linda gleder seg 
til å jobbe for styret i FFMU. 

24 TVERRFAGLIG SAMARBEID: 
NMK OG MEDISINSK GENETIKK 
Bidrar til genteknologiske meto-
der som påviser muskelsykdom.

29	KOSTE SEG I GLASSHYTTA OG 
I GRUVENE PÅ MODUM 
FFM i Vestfold valgte Blaafarve-
værket for høstens tur i 2017.
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Hun har ALS –
nå vil hun hjelpe andre

side 16



Aktiv helg
En bra helg. Det er inntrykket som sitter igjen et-
ter at Landsmøtehelgen er over. Flere markante 
medlemmer trapper nå ned, mens nye kommer 
inn. Og skuta holder stø kurs.

Nærmere 60 deltakere stilte på 
Landsmøtehelgen 1.-3. juni. 
Spesielt gledelig var det å se at så 

mange unge hadde funnet veien til Hotell 

Fire på Landsmøtet

Ada Karete Hansen fra Mysen i Østfold 
deltok på sitt første Landsmøte. Hun har 
tidligere sittet i styret i FFM i Østfold, og 
ble valgt til nestleder i vinter. Ada syntes 
det var spennende å møte folk fra de 
andre fylkene, og syntes det var lærerikt å 
oppleve både selve Landsmøtet og kurs-
delen. Hun er 22 år, og jobber som triv-
selskonsulent i AS3 Employment. Ada var 
ni år da hun fikk diagnosen CMT. Å bli 
kjent med folk som forstår hva det betyr å 
være muskelsyk var også en veldig positiv 
effekt av Landsmøtehelgen for Ada. 

Rune Bergersen stilte som utstiller for 
Banda. Noen av medlemmene i FFM er 
kunder av Banda, og målet er selvsagt 
å verve flere kunder. Banda har spesial- 
kompetanse på sykepleieartikler som 
bedrer pasienters livskvalitet, og tilbyr 
også hjemmebesøk. De er gode på indi-
viduell tilpasning av hjelpemidler. Han 
hadde også med seg sykepleier Carina 
Engelien på stand. Banda står for en 
omfattende informasjonsvirksomhet, 
opplæring og personlig oppfølging av 
den enkelte pasient.

Herman Holthe deltok på Landsmøtet 
for tredje gang, for andre gang som leder 
av FFM i Østfold. Han bor i Fredrikstad, 
og har diagnosen polynevropati. Han ble 
leder av styret rett etter at han meldte seg 
inn for fem år siden, og til daglig jobber 
han i en barnehage. Herman syntes det 
var lærerikt å være til stede hele helgen, 
og det var gøy og interessant å møte folk 
fra andre fylker for å utveksle ideer og 
tips enten det gjelder drift av foreningen 
eller forslag til aktiviteter. 

Scandic Oslo Airport. Arbeidet med å få 
flere til å stille har båret frukter, og det 
var en engasjert gjeng som fylte salen.

Heder og ære
Landsmøtet lørdag ettermiddag var det 
store høydepunktet. Møtet varte i hele tre 
timer, og ble avrundet med utdeling av 
hederspris til Mari Storstein og æresmed-
lemskap til både Johnny G. Johansen og 
Bjarthild Slagnes.

Relevant info
Fire utstillere utenfor Landsmøtesalen 
bidro til et hyggelig miljø og mingling. 

Hovedtemaer i kursprogrammet var Like- 
personsarbeid og Organisasjonsarbeid, 
deltakerne fikk relevant info for å benytte 
seg av de ulike tilbudene. Alt i alt en godt 
gjennomført landsmøtehelg, både når det 
gjaldt kurs og Landsmøte. 

LANDSMØTEHELG
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Tre smilende styremedlemmer klar til innsats



Landsmøte i fin flyt

Landsmøtet var preget 
av solide forberedelser 
og lite uenighet. Tre 
nye medlemmer ble 
valgt inn i Sentral- 
styret, og det oppret-
tes en representasjons- 
konto sentralt i FFM, 
som fylkene kan nyte 
godt av når de får  
besøk av tillitsvalgte 
fra FFM sentralt.

Etter at leder Tone I. Torp hadde åp-
net, tok Karoline Runestad over og 
ledet landsmøtet med sikker hånd. 

Årsberetningen slo fast at FFM får et sta-
dig bedre grep på informasjonsarbeidet, 
og en av de store sakene i år har vært å 
forholde seg til dyre medisiner som nå er 
kommet på markedet. Likepersonsarbei-
det er en viktig del av arbeidet til FFM, 
og det jobbes aktivt for å holde virksom-
heten ved like. Besøk hos Statsministeren 
var et av årets mange høydepunkter.

Solid økonomi
Etter at årsberetningen ble godkjent, var 
det klart for godkjenning av årsregnska-
pet for 2017. Årsresultatet var på kr 28 
000, og FFM har 3 millioner kroner i ei-
endeler og ingen gjeld. Forskningsfondet 
tildelte kr 310 000 til to prosjekter, og har 
en egenkapital på kr 8 593 517,-.

Allsidig aktivitet
Handlingsplanen 2018-2019 har som ho-
vedmål at samfunnet skal være tilgjengelig 
for alle, slik at alle kan delta aktivt på egne 
premisser. Den ble presentert av ulike sty-
remedlemmer, aktiviteten er delt inn i 4 
områder: 1) En sterk, inkluderende orga-
nisasjon. 2) Ikke prislapper på mennesker 
– se individet, ikke kostnaden. 3) Retten 

til et fullverdig liv. 4) Aktiv livshjelp. Det 
ble satt ned en arbeidsgruppe vedrørende 
nye medisiner. HP ble så enstemmig 
vedtatt.

Tre nye i Sentralstyret
Det var tre innkomne forslag. Valg-
komiteens medlemmer velges fra nå av 
for to år. En egen taushetserklæring ble 

vedtatt, og det ble vedtatt å opprette en 
representasjonskonto til bruk når de som 
jobber sentralt besøker fylkeslag. Det ble 
også vedtatt å gi pengegave på kr 1000,- 
når fylkeslagene fyller runde år. Så ble 
budsjettet enstemmig vedtatt, og valget 
bød heller ikke på overraskelser. Fire nye 
medlemmer ble valgt inn i Sentralstyret. 
Ellers var det kun små justeringer. 

LANDSMØTEHELG

Tekst og foto på landsmøtet:  
bernt roald nilsen
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Leder i FFMU, Malin Fredrikke Pedersen, flankert av sin assistent og nestleder Kine Lyngås (t.h.)



Leder Tone I. Torp:

–Rustet for fremtiden

LANDSMØTEHELG

–Det er alltid trist når erfarne folk forlater skuta. 
Samtidig blir det spennende å få nye folk på 
plass i Sentralstyret.  Savn og forventning får 
bare gå hånd i hånd fremover.

Men først og fremst var det en 
bra helg, smiler hun når hun 
oppsummerer Landsmøtehel-

gen på Gardermoen 1.-3. juni. Fire nye 
styremedlemmer var bare en av flere 
begivenheter en helg i FFMs positive ånd. 
Fremmøtet var bra, folk engasjerte seg, 

og at hele fire utstillere var med bidro til 
positiv mingling utenfor møterommet. 

Nye arbeidsgrupper
Hun er fornøyd med at så mange nye 
ansikter var med på å gjøre helgen til den 
viktigste for FFM i år. Nå gjelder det å 
stå støtt, det er positivt at nye ansikter tar 
tak. Hun er fornøyd med Landsmøtet, 
gjennomføringen gikk supert, som vanlig 
var det ikke lett å vite hvilken sak som 
ville ta mest tid. Hun er særdeles fornøyd 
med at to arbeidsgrupper er opprettet, 
den ene skal stake ut kurs i forhold til nye 
medisiner, den andre kurs i forhold til 
nye fylkesgrenser.

Følelsen av bevegelse
–Ellers er det flott at et av våre medlem-
mer, Torill Knutsen-Øy, fikk lansert en 

viktig bok om pårørenderollen. Jeg er SÅ 
imponert! Jeg får også en godfølelse av 
å være i bevegelse når jeg ser mange nye 
ansikter, og det var  dessuten spennende 
å la ulike styremedlemmer presentere 
Handlingsprogrammet, slår Tone fast.

Løfte seg enda et hakk
Hun er fornøyd med å ha tildelt to for-
tjente æresmedlemskap til Bjarthild Slag-
nes og Johnny J. Johansen. Og selvsagt 
fortjente Mari Storstein Hedersprisen, 
hun har allerede sørget for at muskelsyke 
får fortjent oppmerksomhet. Nå ser Tone 
fremover. Mot nye prosjekter og nye 
bekjentskaper. Nye kjemier skal etableres, 
det er berikende. Foreningen er robust 
rustet for fremtiden, men nye ansikter vil 
bidra til at FFM løfter seg enda et hakk, 
ifølge Tone I Torp. 

To nye 
æresmed-
lemmer

Bjarthild Slagnes, FFM i Møre og 
Romsdal og Johnny J. Johansen, 
FFM i Oslo og Akershus, ble 

tildelt æresmedlemskap på slutten av 
Landsmøtet lørdag kveld. Begge har  
levert en stor innsats over flere år. 
Bjarthild som leder av FFM i Møre og 
Romsdal, mens Johnny har hele 15 år i 
Sentralstyret bak seg, blant annet som 
Studieleder. Det var mange blide ansikter 
og stor applaus fra deltakerne i salen da 
æresmedlemskapene ble kunngjort av 
leder Tone ved hjelp av et sett av poetiske 
gullkorn.
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Fire positive utstillereSammen- 
slåing av  
fylkeslag?

Hedersprisen 
til Mari Storstein

Filmprodusent Mari Storstein fikk 
Hedersprisen for sitt arbeid for 
å peke på urettferdigheten innen 

helsevesenet. Mari er standhaftig, og har 
brukt sitt kreative talent ved å si klart 
ifra til det offentlige om hvordan det er å 
være muskelsyk. Eller søsken til muskel-
syke. FFM synes det er viktig og riktig at 
hun bruker ord og film i kampen for et 
bedre liv for muskelsyke. Mari er et sen-
tralt talerør for det FFM står for gjennom 
sine kreative produksjoner.

LANDSMØTEHELG

Fire utstillere møtte deltakerne i døren på morgenen 
Landsmøtedagen.  Senere på dagen fikk alle fire anled-
ning til å presentere seg inne i Landsmøtesalen.

Søndag ble nye fylkes-
grenser diskutert.  Hva 
gjør FFM når vi får færre 
og større fylker?  Disku-
sjonen endte med at det 
nedsettes en gruppe som 
skal vurdere hva FFM bør 
gjøre.

Tre av utstillerne leverer tjenester 
innen BPA, og det var en fornøy-
else å høre hvordan alle tre skrøt 

positivt av sitt arbeid til beste for dem 
som har behov for BPA. I tillegg slapp 
FFMU til med litt PR om klistremerke-
pakkene sine, som de selger til inntekt for 
sommerleiren neste år. 

Gode presentasjoner
Ola Røyset fra Prima Assistanse startet 
ballet inne i salen med en filmsnutt, 

før han slo fast at Prima Assistanse kan 
BPA. Så var det Tone fra ULOBAs tur, og 
hun markerte at ULOBA er opptatt av at 
DU er sjefen i ditt liv, og selvsagt støtter 
ULOBA deg hele veien. HjemmeBest var 
nummer tre, og navnet sier alt om hva de 
mener. De legger stor vekt på kursvirk-
somhet, både for arbeidsledere og assis-
tenter. Til slutt kom Banda på scenen, en 
norskeid kjede som har spesialisert seg på 
tilpasning av hjelpemidler og sykepleie-
artikler. Mer info på banda.no

Regionen Viken blir Norges største 
region i 2020 når Buskerud, 
Østfold og Akershus slås sammen. 

Også andre steder i landet blir det end-
ringer. I tillegg blir fylkesgrensene endret 
kosmetisk her og der, enkelte kommuner 
kommer til å tilhøre en ny region. Hvor-
dan skal FFM forholde seg? Hvordan 
vil Bufdir og de enkelte helseregionene 
forholde seg når det gjelder tilskudd, etc? 
FFO har gått runden og konkludert med 
at Statens retningslinjer skal følges, andre 
mener FFM står fritt til å organisere seg.

Ulike meninger
Mange innspill kom i løpet av debatten: 
FFM bør deles inn i nye, store regioner, 
og de ulike fylkeslagene kan bli lokallag. 
FFM bør bestå, store regioner er negativt 
for oss, dessuten vil medlemmenes til-
hørighet bli mindre i en stor region. Del 
virksomheten inn i diagnosegrupper, slik 
det var en gang i tiden. I det hele tatt: Det 
er behov for en arbeidsgruppe, og følgen-
de fem meldte seg frivillig (f.v.): Herman 
Holthe, Linda Melsom, Tone I. Torp, Arne 
Vogt og Gro Wold Kristiansen.
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Rune Bergersen, Banda, i hyggelig passiar med æresmedlem Bjarthild Slagnes, FFM i Møre og Romsdal



De usynlige hverdagsheltene
Noen bøker burde vært på blå resept for dem  
de handler om. Torill Knutsen-Øy har skrevet en 
bok om å være pårørende.  Om å miste grepet. 
For til slutt å finne seg selv.

Tekst og foto:  
bernt roald nilsen Det begynte som terapi. Ekte-

mannen Jan fikk diagnosen 
Dystrophia Myotonica da 
han var 26 år. Han døde 29 år 

senere. Først fikk de en frisk sønn, så fikk 
de datteren Helene, med samme diagnose 
som pappa. Med ett var Torill pårørende 
til to med samme diagnose. 

På skrivekurs i Firenze
–Skrivingen begynte som terapi etter 
hvert som Jan ble stadig sykere. Etter 
hvert forsto jeg at det gjorde meg godt å 
skrive frustrasjonen ut av meg før dagen 
ble avsluttet. Særlig de to siste årene ble 
skrivingen viktig, uten at jeg da visste at 
det skulle bli en bok. Jeg fikk respons på 
at jeg turte å være ærlig og åpen. Da jeg 
tok sjansen på å reise til Firenze på  
skrivekurs, skjedde det noe. Jeg forsto 
plutselig at jeg kunne skrive, drømmen 
om en bok begynte å ta form. Men frem-
deles visste jeg ikke at det skulle handle 
så mye om å være pårørende, og jeg visste 
ikke hvor mye arbeid som skal til for å 
skrive et bokmanus, sier Torill. 

Rollen som pårørende
Boken med tittelen Alene, sammen! er 
blitt en gripende fortelling om det mange 
av oss tenker, men ikke våger å sette ord 
på. Torill våger, og hun har solid bak-
grunn for sine meninger. Hun er utdan-
net helsesekretær, har jobbet i helse-
vesenet i mange år, men ble etter hvert 
50 prosent uføretrygdet etter mange år 
som dobbeltarbeidende. Den røde tråden 
gjennom hele boken er å sette fokus på 
rollen som pårørende, forfatteren er ge-
nuint opptatt av å hjelpe andre pårørende 
til å finne en enklere vei enn den hun selv 
opplevde. 

Etterlyser krisehjelpen
–Boken er min egen selvopplevde 
historie om livet sammen med Jan. Om 
hvordan forholdet etter hvert som han 
ble sykere, ble skjevere. Jeg skriver om 
nære ting, og kanskje blir det for nært for 
noen. For eksempel kapitlet om da Jan 
døde. Begge barna og jeg var der, Helen 
satt der og visste at hun skulle leve videre 
med samme diagnose som pappa. Da alt 
var over ble vi bare sendt hjem uten noe 
som helst tilbud om hjelp. Hvor var krise-
hjelpen? Diagnosen til Helen fikk jeg for 
øvrig per telefon, og så var det min jobb å 
formidle budskapet videre til Jan. Helse-
vesenet gjør uopprettelige feil og slipper 
for lett unna med det, slår Torill fast. 

Usynlige hverdagshelter
–Vi må passe oss så vi ikke lager pasi-
enter ut av pårørende, sier hun. Hun ble 
selv syk høsten 2017, og var nær ved å gi 
opp bokprosjektet. Men Torill er sterk og 
sta, og bestemte seg for å fullføre. Det var 
viktig å formidle pårørendes opp- 
levelse, slik det er nå blir de ikke invol-
vert i helheten. Samfunnet fortjener å 
få høre hvordan det er å leve sammen 
med en med en alvorlig progredierende 
lidelse. Det er mange usynlige hverdags-
helter som strever med å holde hodet 
over vannet i den daglige kampen for at 
den syke skal få leve et verdig liv, ifølge 
Torill. 

Lansering på Landsmøtet
Torill er likeperson i FFM i Vestfold, har 
god kontakt med Pårørendealliansen, 
og har holdt foredrag om rollen som på-
rørende flere ganger på Frambu. Derfor 
var det naturlig å slippe til Torill på 
Landsmøtet til FFM i år. Der fortalte hun 

Ny bok om pårørenderollen:
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De usynlige hverdagsheltene

om prosessen som resulterte i en bok. 
Hun har hatt faglig hjelp til å sette ord på 
det som hun aldri hadde trodd hun skulle 
klare. Forfatter og mentor Hanne-Karin 
Sperre var god å ha når språk skulle 
vaskes og innhold redigeres enda stram-
mere. Begge barna har skrevet hvert sitt 
kapittel, det er ikke minst rørende å lese 
Helens beskrivelse om hvordan det var å 
miste pappa. 

Nødt til å spissformulere
Tanken på å kalle seg forfatter er fortsatt 
fjern, men nå vet hun hvilket arbeid som 
ligger bak. Hvor mye tekst hun måtte 
kaste. Hvor mange ganger hun måtte 
redigere. Underveis ble hun klar over at 
hun måtte endre fortellerstemmen. –Jeg 
skrev for mildt og forsiktig i starten, det 
var først da jeg tok sjansen på å spiss- 
formulere de situasjonene og refleksjon-
ene jeg skriver om, at boken ble lesverdig. 
Samtalen med Jan om at han måtte flytte 
til omsorgsbolig var et godt eksempel. 
Han ville ikke snakke om det, forsvant 
bare inn i sin egen boble, og der var det 
ikke plass til meg. Slike situasjoner måtte 
jeg skrive om slik jeg følte det, sier Torill. 

Skrev seg gjennom sorgen
Boken inneholder flere alvorlige temaer, 
men også mye humor. Jan hadde galgen-
humor og evnen til å se på seg selv med 
et skråblikk, og det kom godt med da det 
røynet på som verst.  –Boka er en gave til 
både Jan og barna, men også en gave til 
meg selv, sier Torill. Den er et forsøk på 
å fortelle at det som pårørende er mulig 
å ta valg som kan endre situasjonen til 
noe bedre. Gjennom skrivingen har Torill 
levd seg gjennom sorgen, og funnet til-
bake til seg selv, til den utgaven av Torill 
hun aller helst vil være.

Navn: 	 Torill Knutsen-Øy, medlem av FFM i Vestfold
Aktuell:	 Har skrevet boka Alene, sammen! om livet som pårørende  
	 til to muskelsyke
Kjøpe boka:	 Mail:  	 torill_knu@yahoo.no
	 Forlag:  	 Kolofon forlag
	 Bokhandel:  	Kan bestilles hos bokhandel
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Torill Knutsen-Øy gir ut bok om livet som pårørende. Her fotografert i foajeen på Theatercafeen.



Sjelden diagnose?

Tar du vare på 
tennene dine? 

Mange vet lite om støtte for utgifter til tannbehandling.  Har du en sjelden 
diagnose, har du sannsynligvis rett til støtte etter takster fastsatt av Helse- 
og Omsorgsdepartementet.

Det er selvsagt en egenbetaling. 
Støtteordningene dekker ikke 
alle utgifter, og egenbetalingen 

teller ikke med i opptjeningen til frikort. 
Det er også slik at den sjeldne medisinske 
tilstanden må være varig.

Både A- og B-liste
Det finnes både en A-liste og en B-liste. 
Personer med en diagnose som står på 
A-listen, har krav på støtte til nødvendig 
tannlegebehandling og forebyggende 
tiltak uten forbehold. Du som har en 

diagnose som er oppført på B-listen, må 
få tannlegen din til å bekrefte at det er 
diagnosen (eller behandling du får som 
følge av diagnosen) som har ført til økt 
behov for tannbehandling. Først da kan 
du søke om støtte til tannbehandling.

Her får du mer info
Hvis du vil vite mer om tann- og munn-
helse ved sjeldne diagnoser, kan du finne 
mer info hos TAKO-senteret – Nasjonalt 
kompetansesenter for oral helse ved 
sjeldne diagnoser – ved Lovisenberg 

Diakonale Sykehus. Har du spørsmål om 
egenbetaling eller om din diagnose står 
på listen over de som får støtte, kan du 
også ringe 800 43 573. 

348 sjeldne diagnoser
Totalt finnes det 348 sjeldne diagnoser 
på listen, fordelt på A- og B-listen. Svært 
mange av muskelsykdommene finnes på 
listen. Du finner listen ved å gå inn på 
www.helsenorge.no. Klikk deg videre 
til «rettigheter» og så videre til «tann-
behandling».

Støtte til tann- 
behandling? Sjekk 
www.helsenorge.no

Tekst:  bernt roald nilsen
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Gummigrep 
til hva som helstTekst OG FOTO:  

tore græsdal

SMARTE TING

Det hender at ting går i stykker, 
og du kunne trengt et gummi- 
grep som er bedre å holde i. 
Det er kommet et nytt pro-

dukt på markedet som heter Sugru, og 
det oppfører seg som plastilina, som du 
kan bearbeide med fingrene i opp til en 
halvtime. Så lar du det tørke over natten, 
og du har et ferdig gummigrep.

Her har jeg reparert kloen på en gripeklo. 
På internett er det mange eksempler på 
at folk har laget sine egne ergonomiske 
grep, fikset ting eller rett og slett laget 
pynteobjekter.

Sugru får du kjøpt i ulike farger på Clas 
Ohlson eller på www.sugru.com. Der 
finner du også en rekke ideer til andre 
ting du kan bruke sugru på.
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MESTRINGSHELG 
for FFM i Oslo og Akershus

Fredag 16. mars møttes 23 barn og 29 voksne på 
Hurdal syns- og mestringssenter for å snakke om 
og oppleve mestring.

Tekst: Elisabeth Lillegrend
foto:  privat

Ganske fort blir barn og voksne 
varme i trøya, og praten og leken 
går lett. Noen kjenner hverandre 

fra før, for andre er det første gang eller 
lenge siden. Vi hadde engasjert to flinke 
assistenter som jobber i en barnehage i 
Eidsvoll. De hadde ansvar for barne- 
aktivitetene, som gikk på hobby, spill og 
lek. Etter middag sendes barna til gym-
salen hvor de skal tegne, spille spill og 
lage navnelapper til seg selv og de voksne. 
De voksne får kurs likepersonsarbeid for 
at de skal forstå viktigheten av arbeidet 
som gjøres i foreningen. Etter endt kurs- 
økt fortsetter praten blant de voksne, og 
man kan vel aldri si at likepersonssam-
talene denne kvelden tok slutt.

LØRDAG
Lørdag morgen blir søsknene til de 
muskelsyke barna sendt ut. Her venter 
hest og slede og mulighet for gøyal aking. 
Kursdagen på formiddagen var todelt. 
De muskelsyke barna får en samtale 
med Ola Røyseth fra Prima Assistanse. 
Ola hadde med seg lillebror. De samtalte 
om hvordan de bruker assistentene og 
hvilke muligheter de har sammen med 
en assistent. Noen fikk ideer om hvordan 
de kan være mer rampete ved hjelp av en 

assistent, det ble fort prøvd ut. Etter endt 
kursøkt fikk også de muskelsyke barna 
kjøre hest og slede.
De voksne hadde først et foredrag med 
Mariann Saugerud fra FFO. Hun skulle 
holde et innlegg om rettighetene opp 
imot skole. Dessverre var innlegget mer 
rettet mot FFO sitt arbeid og deres verve- 
kampanje for å engasjere flere brukere. 
Målet deres var å fortelle om brukernes 
brukermedvirkning. I andre del var det 
de voksnes tur til å høre hvordan Ola 
Røyseth bruker sine BPA-ansatte, hvilke 
muligheter foresatte har med hjelp av 
BPA og hvordan barn kan bli selvstendige 
ved hjelp av BPA.

Etter lunsj var det klart for Årsmøte. Det 
ble gjennomført med god margin innen 
oppsatt tid. Styret består nå av: 

Leder: Tor Egil Roheim
Nestleder: Elisabeth Lillegrend
Kasserer: Karianne Dewson
Styremedlem: Monica Ottem-Holmsten
Styremedlem: Linda Margrethe Melsom
Vara: Morten Tangre
Vara: Johnny Guttormsen

Under Årsmøtet fikk barna male og bake 
muffins vi skulle kose oss med på kveld- 
en. Resten av ettermiddagen gikk med 
til sosiale treff. Noen hvilte, mens andre 
utnyttet tida til å leke med vennene sine. 
Etter middag var det klart for kahoot i 
gymsalen. I tillegg ble vår leder Tor Egil 
Roheim 50 år «omtrent på denne tida», 
så da måtte han feires. Så var det muffins, 
potetgull og disco for barna. De voksne 
koste seg med gode likepersonssamtaler.

SØNDAG
Også denne dagen var todelt. Først fikk 
barna en økt om førstehjelp med Røde 
Kors Eidsvoll. Det var et opplegg med 
eksempler på situasjoner barna kjente 
seg igjen i. Etterpå hadde de en økt med 
psykolog Torun Vatne fra Frambu. Hun 
samtalte med barna om hvordan ulike 
følelser kan komme til uttrykk, og om 
hvordan man kan være med å styre 
dagen. De voksne hadde først en økt hvor 
Torun Vatne snakket litt om den psykiske 
helsen og det hun har opplevd gjennom 
samtaler med muskelsyke barn og søs-
ken. Til slutt var det de foresattes tur til å 
få frisket opp førstehjelpskunnskapene.

FFM i Oslo og Akershus arrangerte mestringshelg for små og store i Hurdal 16.-18. mars.
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Leder Tor Egil Roheim feiret bursdag i Hurdal.



Seminar på Gardermoen:

Ikke bare passasjer  
i egen kropp 

Barnedugnad 
for forskning

Julie, Aurora og Jakob bakte brownies 
og laget perlepynt en sen vinterdag. 

Alt dette og saft solgte de, og inntekten 
gikk til Foreningen for muskelsyke (til 
forskning). De fikk til sammen inn 185 
kroner. Pengene ble vippset  til 17117.

«Det med intimitet, grenser og sensualitet er  
ikke noe vi har snakket mye om på Frambu.»  
Psykolog Torun Vatne fra Frambu var glad for at 
grensesetting ved bruk for personlig assistanse 
nå kommer på dagsordenen.

At jeg skal reise rundt og holde fore-
drag om dette temaet, er egentlig 
trist», sa Ola Schrøder Røiset. 

Det er et vanskelig tema for mange. Det 
er sikkert derfor Extrastiftelsen har finan-
siert prosjektet «Min kropp, mine grenser 
– et kurs om grensesetting knyttet til 
bevegelseshemning og assistansebehov. 

Seminar og temahefte
Første runde i prosjektet er allerede 
gjennomført. 4.-6. mai kom 20 deltakere, 
muskelsyke og assistenter til et helgekurs 
om assistanse og grensesetting. Målet var 
ikke at deltakerne skulle få seg et kurs. 
Målet var å samle spørsmål og erfaringer 
fra deltakerne. I løpet av sommeren og 
høsten er det meningen at kunnskapen 
fra foredragsholderne og deltakerne skal 
samles i et temahefte. På kurset hadde 
vi relativt voksne deltakere, men det er 
meningen at heftet skal bli nyttig for unge 
brukere, for foreldre med assistanse for 
barna sine og assistenter for muskelsyke. 

«Beste arrangementet»
Temaene var blant annet: «Et liv i gren-
seland», «Assistanse og grenser», «Kropp, 
selvbilde og grenser», «Jeg sa nei. Selv-
forsvar uten muskelstyrke» og «Intimitet, 
nærhet, seksualitet og assistansebehov». 
Helgen vekslet hyppig mellom korte 
innslag, gruppediskusjoner og tilbake-
meldinger i plenum. Dette var tydeligvis 
en modell som fungerte, det var mange 
som hadde noe å si. Praten gikk ikke bare 
i grupper og i plenum, mange tok med 
seg samtalene videre til måltider og det 
sosiale om kvelden. Tilbakemeldingene 
har vært veldig gode. Én deltaker sa til og 
med at det var det beste arrangementet 
hun hadde vært med på i FFM. Vi håper 
det lar seg gjøre å koke helgen ned til et 
godt hefte. Det vil bli lansert på en ny 
kurshelg for litt yngre deltakere 7.-9.  
desember, også det på Gardermoen.  
Invitasjon til kurs vil bli lagt ut på  
foreningens nettsider i august. 	

Tekst: Tollef Ladegård 
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Forskningsfondet  
for nevromuskulære 
sykdommer

Erik Allums legat  
for Duchennes  
muskeldystrofi

HAR DU BEHOV 
FOR PROSJEKTSTØTTE 

ELLER MIDLER 
TIL AKTIVITET?

Søknadsfrist
15. september

2018

Søknadsinfo på
www.ffm.no



Et enkelt, lite inngrep?
Å være muskelsyk på sykehus er et eventyr for 
seg selv, en spennings- og opplevelsesreise.  Jeg 
har opplevd følelser som veksler mellom herlig, 
angstfylt, forvirrende, skrekkfylt og avslappende 
de gangene jeg har vært innlagt. 

Tekst: Ian Melsom
foto: privat

Dette gjør jo at tiden jeg bør bruke 
til å bli frisk nok til å overleve 
på egen hånd igjen, ikke blir så 

avslappende likevel.

Herlig 
Det å ha noen som kommer og passer på 
meg, og en snor jeg kan trekke i så hjelp 
kommer og gir meg alt jeg trenger innen 
kort tid, er litt som å bo på et luksushotell 
med en hel tjenerflokk rundt meg. Jeg må 
jo selvfølgelig passe på at jeg ikke lar meg 
fortrylle helt av denne illusjonen. Den er 
besnærende, men langt fra virkeligheten 
når man har en muskelsykdom.

Angstfylt
Har du en sjelden diagnose, vet du som 
regel mer om din egen tilstand enn de 
fleste helsepersonell. Dette viser seg jo 
også utenfor sykehuset, hvor bytte av 
fastlege betyr opplæring og oppdragelse 
av en ny, så det gjøres kun når man abso-
lutt må.

Så nå ligger jeg der da, på sykehuset, 
langt fra overbevist om de har fått med 
seg alt det de skal, og det de ikke må 
foreta seg for at jeg skal komme helskin-
net gjennom oppholdet.

Forvirrende
Siden helsepersonell ikke kan alt om alle 
sykdommer, antar de mye. Av og til lurer 
jeg på hvor de tar ting fra. "Også ser jeg 
du har myopati som medfører høyt blod-
trykk" sa en lege til meg. "Neeeeei. Ikke 
heeeelt," svarte jeg.

Hvor ofte har du ikke måttet forklare 
hele sykehistorikken din? Det blir jo fort 
en komprimert leksjon som inkluderer 
en kort gjennomgang av klassifisering 
av muskelsykdommer og sammenheng 
mellom hoved- og sidediagnoser. Gjerne 
flere ganger hver dag. De fleste av oss 
kan vel vår egen versjon på rams? Det tar 
som regel litt tid før de slutter å se på deg 
som om de ikke tror helt på deg, og til de 
husker at mennesker med sjeldne diag-
noser kan mye om sin egen diagnose. Vi 
må det. Noen må jo passe på.

Mens jeg ligger der og lurer kan jeg kose 
meg med alle de ekstra undersøkelsene 
legene gjør fordi de misforstod et lite, 
men essensielt, poeng eller en nyanse i en 
diagnose. "Joda, hypertermi har noe med 
temperatur å gjøre. Men det betyr ikke at 
du må måle tempen min en gang i timen 
mens jeg ligger kontrollert og i ro i senga! 
Les på diagnosen en gang til!" sa jeg ir-
ritert en gang da jeg hadde en dårlig dag 
på sykehuset. Det var i hvert fall det jeg 
ønsket å si, men jeg er for høflig, så jeg sa 
det nok litt penere.

Skrekkfylt
Siden jeg allerede vet at vi muskelsyke er 
helsepersonellets kilde til informasjon, 
blir det en vane å rope ut alle viktige opp-
lysninger hver gang jeg ser en ny person 
nærme seg i sykehusklær. Jeg vil jo gjerne 
bli frisk uten at de tar livet av meg i for-
søket. Jeg sier spøkefullt til mine venner 
at alle på sykehuset begynner å kaldsvette 
og ta frem krisehåndteringspermen med 

en gang jeg peker på en kroppsdel og sier 
«Au!». Det er ikke langt unna sannheten.

Avslappende
Enten fordi det er natt, eller fordi jeg 
nettopp har fått medisinene jeg ventet på, 
eller kanskje bare fordi jeg overlevde vi-
sitten denne gangen også, og ikke trenger 
å bytte avdeling og er dermed ferdig med 
dagens leksjoner til nye personer. Uansett 
årsak, så kan jeg nå slappe av noen timer 
til neste skift kommer.

Erfaringer
Jeg er jo en ganske "frisk" muskelsyk. (Jeg 
pleier sarkastisk å si at jeg er for frisk til 
å være syk, men for syk til å være frisk). 
Likevel er alt jeg har beskrevet selvopp-
levd. I likepersonskomiteen jobber vi 
med nettopp dette. Erfaringer. Dine, 
mine, våre erfaringer. Vi trenger folk som 
har opplevd, og vet hvordan det gikk, 
folk som kan snakke med andre og være 
en beroligende stemme i en stressfull 
situasjon. Tenk om vi kunne få angstfullt, 
forvirrende, og skrekkfylt til å bli borte. 
Eller i hvert fall mye mindre. Hvor godt 
hadde det ikke vært å ha noen å snakke 
med når du er i en slik situasjon?

Våre likepersoner er viktige ressurser i 
foreningen. Bruk dem, del dine erfaringer 
og delta gjerne i likepersonsarbeid om 
du kan. 

Vil du vite mer? Vi har egen underside på 
foreningens hjemmeside: 
http://ffm.no/likepersonarbeid

LIKEPERSONSSTOFF
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–Vi må prøve 
på nye måter!

Tekst: bernt roald nilsen
foto:  privat

I Min Mening er ordet fritt og konstruktivt. Muskelnytt lar medlemmene snakke rett fra 
levra.  Denne gang lar vi nestleder i FFMU, Kine Lyngås slippe til.

Joda, hun er begeistret for organi-
sasjonsarbeid, og setter stor pris på 
diagnoseinformasjon og likepersons-
arbeid. Men hovedgrunnen til at hun 

er med i FFMU, er å treffe andre som er i en 
tilnærmet like situasjon. Andre som forstår 
henne. Uten at det nødvendigvis sies så 
mye. Det er både godt og nødvendig å ha 
et slikt nettverk når man har en muskelsyk-
dom, ifølge Kine.

Karriere i styrearbeid
Hun er født og oppvokst i Nesna i Nord-
land, og går nå siste året på lærerutdanning- 
en der. Og hun trives så godt i heimbygda at 
hun har planer om å bli der når lærergjern- 
ingen starter. Hun har allerede en lang kar-
riere innen styrearbeid bak seg. I Elevrådet, 
i 4H, i teaterlaget i bygda, i studentsamskip-

naden. Nestleder i styret i FFMU ble hun etter å 
ha vært med i foreningen i et år. Det vil si, hun 
var med foreldrene på arrangementer frem til 
hun var 15-16 år. Så ble Kine borte i nesten ti år. 
Det var jo ingen arrangementer som passet for 
hennes alder? 

Må tørre å tenke nytt
–Jeg tror det er viktig å prøve på nye måter for 
å fenge den aldersgruppen som ikke føler seg 
hjemme i foreningen. Arrangere noe annet enn 
det tradisjonelle. Tørre å tenke nytt. Kanskje 
kan FFM og FFMU gå sammen om et arrange-
ment som er skreddersydd for akkurat denne 
aldersgruppen, sier Kine. Og hun går lenger: 

Kanskje kan også FFM og FFMU samarbeide 
om et arrangement som blander FFMU-med-
lemmer med de som er eldre. 

For sterk sentralisering
Kine er selvfølgelig opptatt av at arrangement- 
ene sentraliseres i altfor sterk grad. Nesten alt 
av landsarrangementer foregår i eller rundt 
Oslo. Hvorfor det? Å legge arrangementer ute i 
distriktene vil kunne rekruttere flere nye med-
lemmer. Både for FFM og FFMU. Tror Kine. 
Og så skulle hun ønske at Aktiv Uke kunne 
arrangeres hvert år for FFMU. Det var akkurat 
dette arrangementet som hanket henne inn i 
foreningen igjen. Som de fleste andre unge har 
hun også klare meninger om hvordan informa-
sjonsarbeidet bør fungere ...

Må finsikte målgruppene
–Både FFM og FFMU kan bli flinkere til å 
bruke nye, sosiale medier, og finsikte informa-
sjon direkte mot den aktuelle målgruppen for 
informasjonen. Ikke minst i den ungdoms-
tiden der vi mister mange medlemmer, er dette 
viktig. Etter flere år ute av foreningen var det 
helt tilfeldig at jeg kom over info om Aktiv uke i 
fjor, og det har gjort at jeg igjen er med for fullt. 
Men det skal ikke være sånn. Informasjons- 
systemene må fange opp alle som har en mus-
kelsykdom, og klare å få tak i dem uansett om 
de er medlemmer eller ikke. Først da vil rekrut-
tering til FFMU og FFM virkelig kunne få vind 
i seilene, smiler Kine Lyngås.     

Å treffe andre. Gjerne uten å reise så langt. Gjerne på 
tvers av aldersgrenser. For Kine Lyngås (25) i Nesna er 
FFM og FFMU først og fremst sosiale møteplasser.

MIN MENING
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Tekst: Sidsel Jøranlid
foto:  Ellen Johanne Jarli 
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Livet er snudd 
på hodet

Cathrine har ALS:
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Cathrine Nordstrand (47) kjemper mot en alvorlig sykdom, 
som ikke kan kureres.  Nå vil hun samle all informasjon i et 
register for å hjelpe andre.

Hun hadde kjent det en stund. 
Det var noe rart med bena. 
De hang liksom ikke helt 
med. Når hun gikk tur, ble de 

som gelé. De faste øktene med trenings-
gruppa hadde blitt så tunge, enda hun var 
i god form.

– Jeg bortforklarte symptomene, og 
tenkte det var en prolaps eller noe annet 
ufarlig, forteller Cathrine Nordstrand om 
problemene hun fikk vinteren 2015.

Noe er veldig galt
Det er trangt rundt bordene på Baker 
Hansen på Røa i Oslo. Formiddagen er 
alltid travel. Barselgrupper, venninner 
og pensjonistgrupper sitter tett sammen. 
Den lyshårede kvinnen i 40-årene, som 
sitter midt i lokalet, skiller seg på ingen 
måte ut fra de andre. Men ved siden av 
stolen hennes ligger et par krykker. Når 
hun reiser seg for å hente litt mer kaffe, 
er det med en sakte, subbende gange. Det 
som startet med litt «rare» ben, gikk ikke 
over, og i påsken 2015, forstår Cathrine 
for første gang at noe er veldig galt. På vei 
ut av badet forsvinner plutselig bena un-
der henne. Hun går rett i bakken, brekker 
den ene ankelen og forstuer den andre.

Fastlegen beroliger henne. Han tror ikke 
det er noe alvorlig. Men for sikkerhets 
skyld henviser han til MR, og deretter 
videre til Ullevål for MS-utredning. 

– Den viste at jeg ikke hadde MS. Det var 
en lettelse, sier Cathrine som drar hjem 
og feirer med hummer og champagne. 
Da var det i alle fall ikke noe alvorlig, 
tenker hun.

Men Cathrine får også tilbud om å ta 
en annen test, en såkalt EMG, hvor de 
bruker strøm for å måle nerveimpulsene. 
Den viser at noe er galt.
– Men ingen fortalte meg hva det kunne 
bety, sier Cathrine.

Først når hun blir innkalt til overlegen på 
Oslo Universitetssykehus i oktober 2015 
får hun svar. Legen prater og prater. Bru-
ker et språk hun ikke forstår. Hele tiden 
er det tre små bokstaver som går igjen. 
Tre bokstaver som skremmer livet av 
henne. ALS. Til slutt må hun stoppe ham.

– Sier du at jeg skal dø? spør hun. Legen 
blir stille. Vet ikke hvordan han skal møte 
henne i dette. – Nå trekker du meg ut på 
glattisen, er alt han klarer å si.
I det samme forstår Cathrine at hun må 
ut. Bort fra sykehus og leger. Hun må 
komme seg hjem så hun kan få sammen-
bruddet sitt der.

Når ALS tar tak 
ALS, Amyotrofisk Lateral Sklerose, er en 
nevrologisk sykdom som fører til gradvis 
svekkelse og tap av nervecellene som gir 
signaler fra hjernen og til musklene. Både 
hjernen, hjernestammen og ryggmargen 

blir rammet og gjør at musklene etter 
hvert mister nerveforsyningen og blir 
svakere og tynnere. 

– Det som gjør at ALS er en særlig fryktet 
sykdom, er at disse pasientene gradvis blir 
hjelpeløse og dør uten at noe kan gjøres 
for å stanse sykdommen, sier Trygve 
Holmøy, professor ved nevrologisk avde-
ling på Akershus universitetssykehus. Han 
forklarer at de som blir rammet mister 
evnen til å utføre helt dagligdagse ting 
som å svelge, gå, snakke og bevege seg. 
Sykdommen forverres gradvis, og de fleste 
ALS-pasienter dør i løpet av noen få år.

– Forskerne har ikke klart å finne årsaken 
til sykdommen, og foreløpig finnes det 
ingen medisiner som kan helbrede ALS, 
sier Holmøy. Det eneste pasientene blir 
tilbudt, i tillegg til behandling av sympto-
mene, er bremsemedisinen Riluzole, som  
forlenger levetiden med noen måneder.



Stadig flere rammes 
Holmøy forteller at det forskes både i 
Norge og utlandet for å finne svar på 
ALS-gåten. Foreløpig uten resultat. Stadig 
flere rammes av sykdommen. 

– Det forskes blant annet på 
stamcelle¬behandling, som ser ut til 
å ha god effekt på andre nevrologiske 
sykdommer, som for eksempel MS. Men 
det er langt frem, og det er ikke sikkert at 
stamceller noen gang vil kunne helbrede 
ALS, sier han – før han legger til at andre 
behandlingsstrategier, som det også 
forskes på, trolig blir mer nærliggende 
å benytte. Men det ligger også et stykke 
frem i tid.

Livet snudd på hodet
Cathrine er en tøff kvinne. Som mamma 
med delt omsorg for sønnen på 13 år, er 
hun vant til å takle både utfordringer og 
oppgaver på egenhånd. Vant til å være 
sterk og stødig. Etter den vonde sam-
talen med overlegen leser hun alt hun 
kommer over om sykdommen. Prøver 
å forholde seg rasjonelt til beskrivelsene 
av en sykdom som rammer så grusomt 
at det knapt går an å forestille seg det. 
Hun har alltid vært engstelig for kreft og 
hjertesykdom. Det har de i familien. Men 
dette? Hvorfor må hun få akkurat denne 
utgangen på livet? 

Cathrine samler familien og forteller at 
hun kommer til å trenge hjelp. Det vil bli 
tøft. Hun befinner seg plutselig i et stort, 
svart hull. Og ALS-seminaret hun deltar 
på noen dager senere, blir i tøffeste laget. 

– Plutselig fikk sykdommen ansikt. Jeg så 
at den rammer vanlige mennesker, og jeg 
så hva den gjør med dem. Det var puste-
maskiner. Surkling fra slim hos dem som 
ikke fikk puste ... Cathrine tar en pause 
når hun forteller. For det er nettopp dette 
med pusten som mange frykter mest. 

De fleste som får en ALS–diagnose, går 
rett inn i en sorgprosess som også er 
preget av dødsangst, sier leder for ALS 
Norsk støttegruppe, Mona Bahus. – Dette 
er mennesker som får livet snudd på 
hodet. Fra å leve tilnærmet normalt den 
ene dagen, til å få beskjed om at de kan 
dø i løpet av noen få år, den andre. Hun 
legger til at det som kanskje oppleves 
verst, er tanken på hvordan man skal dø. 
At man på et tidlig tidspunkt må ta valget 
om man ønsker å leve med respirator 
eller ikke.

ALS er en sykdom som utfordrer håpet. 
Foreløpig finnes det ingen kur.

Er det liv, er det håp
Vibeke Lohne er professor i sykepleie og 
forsker på håp hos ulike pasientgrupper. 
Hun har også skrevet boken «Kampen 
om håpet», basert på hennes egen fami-
lies historie da mannen ble rammet av 
aggressiv kreft og senere døde.
– Håp er lyspunkter i mørket. Det hand-
ler om positive fremtidsutsikter, enten de 
er langsiktige eller kortsiktige. Håp gir 
trøst og gjør at man slipper å gå og grue 

seg. Om fremtiden vet man ingenting 
med 100 prosent sikkerhet. Fremtiden er 
alltid uviss. Men så lenge det er liv, er det 
håp, sier Lohne.

Selv har Cathrine jobbet i 20 år med 
mennesker i krise på en avgiftnings-
avdeling på Aker sykehus. Først i mange 
år som sosialkonsulent, og de siste 5 
årene som teamleder. Hun kjenner godt 
til strategiene hun selv kan få bruk for i 
tiden som kommer. Men gjennom jobben 
har hun også sett hva det kan gjøre med 
et menneske å miste en av foreldrene 
tidlig i livet. For sønnens skyld kan hun 
verken miste håpet eller kampviljen. Han 
fyller dagene med liv og lyspunkter som 
tar henne bort fra det vonde.

– Jeg har ikke fortalt ham så mye om 
sykdommen. Men jeg har bedt ham om 
å ikke google den, og heller komme til 
meg hvis han har spørsmål, sier Cathrine. 
Hun tar en ny pause. Å snakke om søn-
nen er det vanskeligste. Foreløpig klarer 

hun å være en vanlig mamma. En som 
heier på fotballbanen, smører matpakker 
og gir knuse-kose-klemmer på sengekant- 
en. Håpet er å få være mamma lengst 
mulig. Å leve mest mulig og lengst mulig 
som før. Hun har så mye å leve for!

– Men jeg merker hvordan sykdommen 
får mer og mer tak, sier hun. Kraften i 
hendene har blitt svakere. Det er tungt å 
åpne en melkekartong. 

– Endelig har jeg fått de tynne lårene jeg 
alltid har ønsket meg, fleiper Cathrine. 
– Men de bærer meg heldigvis fortsatt, 
legger hun til og blir alvorlig. 

Legene mener hun har vært heldig og 
har en mindre hissig variant. Hun kan 
ennå ha flere gode år foran seg, men de 
vet ikke.

– Målet er å oppleve konfirmasjonen til 
sønnen min, sier hun. 

Rammer vanlige mennesker
Før det skal hun kjempe. Med alt hun 
har. Som representant i styret til ALS-
foreningen. I møte med politikere og 
helsevesen. Følge med på hva som skjer 
av forskning i utlandet. Hun vil sette ALS 
på dagsorden så det norske forsknings-
miljøet kan få de midlene de trenger for å 
finne løsningen på gåten. 

– Vi som lever i Norge tror vi får den 
beste hjelpen hvis vi blir syke. Men 
dessverre finnes det sykdommer som 
ikke står på politikernes prioriterings-
lister, forteller Cathrine. Da hun så Erna 
Solberg fortelle på TV at Norge sammen 
med Bill Gates skulle gi store beløp for å 
utvikle vaksiner til fremtidige epidemier, 
ble begeret fullt. 

– Jeg skrev et åpent brev til Erna Solberg, 
der jeg beskrev situasjonen, samtidig som 
jeg minnet henne om at ALS rammer helt 
vanlige mennesker. Både mødre, døtre og 
ektefeller, sier Cathrine. Brevet resulterte 
i et møte med Bent Høie og en invitasjon 
til Erna Solberg. I møtet fikk Cathrine 
lagt frem de tre tingene hun håper poli-
tikerne skal sette fokus på, nemlig et re-
gister over alle ALS-syke, sørge for at alle 
ALS-pasienter får et tilbud om alternativ 
behandling og bevilge mer penger til 
ALS-forskning i Norge. Nå har regjering- 
en besluttet at det skal etableres et  
ekspertutvalg som vil jobbe med pasient- 
er som har fått den vanskelige beskjeden.
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– Jeg vil at sønnen min skal vite at jeg har 
gjort alt jeg kan. Det at jeg har blitt syk, 
skal ikke være forgjeves, sier Cathrine. 

Sånn går det med Cathrine i dag:
Hun forteller at hendene har blitt noe 
svakere og at gangavstanden er blitt 
en del kortere. Til tross for alt hun har 
gjort for ALS-saken, er tilbudet hennes 
i dag, 2,5 år etter diagnosen, helt likt 
som da hun fikk beskjed om at hun 
hadde den alvorlige sykdommen. Hun 
har ikke fått tilbud om å prøve nye 
medisiner, det finnes fortsatt ikke et re-
gister over syke, og hun får ikke tilbud 
om å være med på forskning. Cathrine 
er fortsatt engasjert, og sitter i styret i 
"ALS alltid litt sterkere". 

Dette er ALS:

Rammer såkalt tverrstripet muskulatur. Berører blant annet armer, ben, bryst-

kasse, rygg, mage, svelg, tunge, gane. Fordøyelse, urinveier og hjerte blir ikke 

berørt.  Sykdommen deles inn i to grupper, «bulbær ALS» og «spinal ALS», 

etter hvor sykdommen starter og hvilke muskler som rammes først.  

Symptomene vil gradvis forverres, og pasienten blir til slutt avhengig av  

respirator. Intellektuelle funksjoner svekkes ikke.  Sykdommen er sjelden 

arvelig, og man vet ikke hva som er årsaken til ALS.  I en by med 500 000 

innbyggere vil 12 personer få ALS hvert år. Det er til enhver tid 400 personer 

med ALS i Norge. Antallet som får ALS-diagnosen øker.  De fleste som blir 

rammet er over 50 år, men det er fortsatt få unge som får sykdommen. 

Les mer på: www.alsnorge.no 
(Kilde: Oslo Universitetssykehus)
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Rehabiliteringsopphold for  
personer med muskeldystrofier

Samarbeidspartner
Tilbudet gis i samarbeid med Nevromus-
kulært kompetansesenter (NMK) ved 
Universitetssykehuset Nord Norge – ett 
av ni kompetansesenter under Nasjonal 
kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser 
(NKSD) ved Oslo Universitetssykehus.
Informasjon om hvordan man søker 
plass og henvisningsrutiner finner du på 
nettsiden til Rehabiliteringssenteret 
Nord-Norges Kurbad.

Hva slags opphold?
Dag- og døgnopphold. Gruppe-
opphold eller individuelt tilbud. 
Varighet tre uker.

Målgruppe/diagnose:
Voksne med muskeldystrofier som 
Limb Girdle, Fasio-scapulo-hume-
ral muskeldystrofi (FSHD), Becker, 
Duchenne og lignende tilstander.

Litt om oppholdet
Rehabilitering av personer med mus-
keldystrofier ledes av et tverrfaglig team 
bestående av lege med spesialisering 
i fysikalsk medisin og rehabilitering, 
sykepleier, fysioterapeut, ergoterapeut, 
treningsinstruktør og sosionom/vei-
leder og ernæringsfysiolog. Det legges 
til rette for aktivitet i gymsal, basseng og 

utendørs. Målet er å bedre eller vedlike-
holde funksjonsnivå, og å gi mer energi 
og overskudd i hverdagen. Vi kartlegger 
hver enkelts mål og behov, og rehabilite-
ringen planlegges og gjennomføres basert 
på dette. Vårt tverrfaglige team er bredt 
sammensatt, og bidrar til en helhetlig 
rehabilitering med pasienten i fokus. Alle 
faggrupper bistår med informasjon, råd 

og veiledning knyttet til mestring 
av hverdagen.

Tilbudets formål
•  Gi økt kunnskap og forståelse i 

forhold til sykdommen.
•  Øke funksjonsnivå og fysisk 

form gjennom trening og annen 
behandling.

•  Gi hjelp til å mestre sykdommen.
•  Bedre hverdagen gjennom å lære 

mestringsstrategier, finne balanse 
mellom aktivitet/hvile, utveksle 
erfaringer, være i fysisk aktivitet.

21. august 2018 ønsker Kurbadet i Tromsø velkommen til et treukers  
gruppeopphold for pasienter med muskeldystrofier. Har du ikke meldt 
deg på? Det er fortsatt ikke for sent!
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Malin F. Pedersen, Leder FFMU

Tekst: KINE LYNGÅS
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Kurs- og års- 
møtehelg 2018

Foto: Colourbox

13.-15. april 2018 møttes vi nok en gang, en knippe 
flotte medlemmer fra FFMU på Scandic Oslo Airport 
hotell, klare for kurs- og årsmøtehelg.

Tema for kurset var denne gang var 
Psykisk helse, ernæring, sport og 
fritid. Vi fikk besøk av gode fore-

dragsholdere, og i tillegg hadde vi flotte 
gruppediskusjoner rundt temaene. 

Vi startet helgen med litt info, og så 
bli-kjent-lek, Line hadde en morsom lek 
som gikk ut på å bytte navn med de man 
hilste på, noe som førte til en del morsom 
forvirring. Resten av første dag gikk til 
sosialt samvær med gode samtaler. Etter 
en nydelig middag var det underholdning 
som sto på planen, nemlig Mafia, en lek 
som jeg personlig fikk gleden av å være 
med på for første gang. 

Lørdag startet med foredrag, Lars 
Kristian Dalen fra Beitostølen holdt 
foredrag om sport og fritid samt mulig-
hetene Beitostølen tilbyr, og Gro Trae fra 
Frambu holdt et lærerikt foredrag om 
ernæring. Etter foredragene var det tid 
for årsmøte hvor FFMs leder Tone Torp 
var møteleder. Det var et interessant og 
produktivt årsmøte, hvor vi fikk tre nye 
styremedlemmer. Karin Margrethe Dons 
Ranhoff og Rebecca Harcourt gikk ut av 
styret, mens Tonje Larsen og Linda Mel-
som kom inn, og vi ønsker dem velkom-
men. Line Nordal trappet ned fra leder 
til styremedlem, og Malin F. Pedersen er 
blitt ny leder for FFMU. Vi takker Line 
for mange flotte år som leder, ønsker 
Malin velkommen og gleder oss til alt 
hun finner på! 

Også på lørdagskvelden var et duket for 
underholdning, denne gang var det jeg 
som sto for den og det ble en skikkelig 
skattejakt. Selv om den var litt utfordren-
de, ble den godt mottatt, og jeg har fått 
forespørsel om å kjøre den flere ganger. 

På søndag var vi klare for en siste økt 
hvor temaet var psykisk helse, denne 
økten ledet jeg, og den besto av gruppe-
diskusjoner rundt gitte spørsmål. Dette 
er noe vi skal gjøre flere ganger, men 
kanskje etter foredrag rundt temaet først. 
Etter gruppediskusjonene var det tid for 
utsjekk etterfulgt av evalueringsrunde.  
Alt i alt var dette en morsom og lærerik 
helg, hvor både gamle og nye venner 
møttes og hadde det gøy sammen. 

Kjære medlemmer! 

Våren er her, og det betyr at mye 
nytt dukker opp etter en lang 
vinter. Vakre blomster spirer, 

fugler kommer tilbake fra sydenferie, og 
vi i FFMU har fått nye tilskudd til styret! 
Nytt blod i flokken er alltid sunt, jeg tror 
dette blir helt topp!

Jeg er blant de nye som har dukket opp, 
og jeg er den nye lederen i styret. Jeg 
gleder meg til å ta fatt på oppgavene, og 
jeg håper (og satser på!) at jeg kan gjøre 
en god jobb, slik at FFMU kan leve videre 
med glade medlemmer. Jeg er ny i dette, 
men heldigvis har Line (forrige leder) 
sagt hun skal hjelpe meg til jeg føler at jeg 
klarer meg selv. Om jeg kan fylle hennes 
sko tviler jeg på, men forhåpentligvis kan 
jeg tilføre mye nyttig.

Vi satser på å være mer aktiv i sosiale 
media og på bloggen vår fremover, og 
ønsker derfor bidrag fra medlemmene 
våre. Mer informasjon om dette finnes på 
bloggen: www.ffmu.blogg.no

Til slutt vil jeg ønske dere alle en  
strålende fin sommer!

Malin F. Pedersen



Nye i FFMU-styret

Min periode som styreleder i 
FFMU er over. Det har vært 
4 spennende år, som har lært 

meg mye om meg selv, og jeg har blitt 
kjent med masse flotte mennesker. Jeg 
kaster nå ballen over til Malin, og håper 

at hun vil få like mye glede ut av vervet 
som jeg har fått. Jeg fortsetter i styret en 
stund til, så helt kvitt meg er dere ikke. 
Jeg vil bare si tusen takk for at jeg har 
fått lov til å lede FFMU i disse årene, og 
alt dere har gitt meg av erfaring. Både 

som en tillitsvalgt og personlig. Det har 
virkelig vært en reise jeg aldri kommer til 
å glemme. Jeg er evig takknemlig, tusen 
takk for meg!

Line

Jeg er Linda Melsom, er 28 år og fra 
Oslo, hvor jeg bor sammen med en liten 
hund og kjæresten. Jeg er utdannet innen 
økonomi og administrasjon, og jobber 
som BPA, i fagforening og i plateselskap 
i en fantastisk deltidskarusell. Fritiden 
bruker jeg mye på musikk og kultur og 
FFM, og jeg sitter også i styret i FFM i 
Oslo og Akershus. Jeg er glad, engasjert, 
full av ideer samt godt over middels di-
stré og evig tidsoptimist. Hvis jeg kunne 
reist et sted i verden, har jeg kjempelyst 
til å reise til Alaska. Jeg elsker bøker, men 
ser altfor mye på TV og spiser gjerne 
hjemmelaget mat, selv om jeg ikke er så 
glad i lage mat.
Jeg begynte å engasjere meg mer i FFM 
og kjenner best FFMU gjennom de 
fantastiske medlemmene jeg har møtt 
gjennom kurs, Aktiv uke eller andre ar-
rangementer som FFM/FFMU har holdt. 
Jeg har flere hjertesaker, men den røde 
tråden er vel rettferd, samspill og langsik-
tighet. Vi lever i et av verdens rikeste land 
og burde gi alle mulighet til å utnytte sitt 
fulle potensiale. Som nyeste tilskudd til 
FFMU-styret håper jeg å kunne legge 
vekt på ærlighet og initiativ.

Jeg er Malin, 24 år, har SMA og er fersk 
i FFMU-styret. Jeg er ny leder, og selv 
om jeg synes det er skummelt å ta på 
meg et så stort ansvar, gleder jeg meg 
til å komme i gang. Jeg har ingen jobb å 
gå til, så det er godt å ha fått en oppgave 
som kommer til å kreve litt. Hvis jeg 
kunne velge hvor som helst å reise, ville 
jeg ha reist overalt og se hele verden. Jeg 
nyter livet der jeg er, men foretrekker å 
nyte sol og varme.  Jeg liker både å glane 
på en serie og å bli fortapt i en bok. Når 
det kommer til mat, har både kjøkkenet 
hjemme og en restaurant sin sjarm, så det 
kommer an på humøret der og da. Det 
var først i fjor, da Aktiv Uke 2017 ble ar-
rangert, at jeg ble kjent med FFMU. Der 
møtte jeg flotte mennesker jeg utviklet 
gode vennskap med, lærte masse om 
FFMU og ble ordentlig inspirert. Nå er 
jeg klar til å finne ut mer! Jeg håper jeg 
lærer meg å samarbeide godt og å se enda 
flere muligheter for meg selv og andre 
i vår situasjon. For meg er det viktigste 
at alle blir rettferdig behandlet. Om jeg 
kan gjøre noe for at bare ett individ skal 
ha det bedre i livet sitt, så gjør jeg det jeg 
kan for at det skal skje.

Jeg er Tonje Larsen, og er nytt styre-
medlem i FFMU, er 19 år, og kommer 
fra Stavanger. Går nå mitt siste år på 
videregående, er russ og planlegger å 
utdanne meg innen reiseliv da dette er 
noe jeg interesserer meg mest for. Jeg er 
en aktiv sjel, og reiser ganske mye rundt 
om i verden. Har blant annet vært i USA, 
Tyrkia, Krotia og Ungarn til tross for at 
jeg har SMA, som gradvis stjeler mus-
klene mine. 
Å gå på konserter, shoppe og være blant 
gode venner er også noen av hobbyene 
mine, og jeg elsker å gjøre ting og opple-
velser som blir minner for livet. Ingen-
ting kan stoppe meg, og hvis jeg kunne 
reist en plass, ville det vært Los Angeles 
fordi der er det stor sannsynlighet for å 
møte idolet mitt, Justin Bieber, som jeg 
har vært fan av siden jeg var 10 år. Han 
har alltid vært der for meg og er en moti-
vasjon i hverdagen. Jeg synes ellers det er 
gøy å være sammen med gode venner el-
ler familie. Da blir det ofte god stemning 
av å lage god mat og snurre en film eller 
spille spill. Hele livet har jeg vært med-
lem av FFM, men ikke vært noe særlig 
aktiv i FFMU før nå. Håper jeg kan bidra 
i FFMU, og at jeg kan gjøre en forskjell 
som hjelper alle med muskelsykdommer. 
Jeg brenner for å lage samfunnet mer 
tilpasset slike som meg. Jeg brenner for 
rettferdighet og gir alltid beskjed hvis det 
er noe jeg mener er urett. Gleder meg til 
å jobbe aktivt for FFMU.

Takk for meg 
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Tekst: Malin F. Pedersen 
foto:  PRIVAT

Malin (24) har lenge hatt en drøm om å flytte fra nord til sør, hun ønsket å få mer ut av 
livet. Nord-Norge hadde for lange avstander og for dårlig vær til at hun kunne gjøre alt 
hun ønsket å gjøre, en forandring var nødvendig. "Prosjekt Flytting" viste seg å bli en lang, 
utfordrende prosess. Hun har Spinal muskelatrofi (type 2) og et stort hjelpebehov, derfor 
måtte mye på plass før flytting var mulig.

I forrige nummer fortalte jeg om drømmen om å flytte, 
utfordringene, og at jeg til slutt klarte det.  Jeg nådde 
målet.  Jeg flyttet til et nytt sted, på andre siden av  
landet.  Her får du vite hvordan.

Min største utfordring var å finne et 
sted å bo. Som Ung ufør har man 
ikke så mye å gå på økonomisk, 
så det var ingen enkel oppgave. 

Jeg hadde ikke lyst til å kjøpe bolig, for jeg vis-
ste ikke hvor jeg ville bo. Og å leie er komplisert 
når man er avhengig av visse tilpasninger. Etter 
å ha vært innom en haug med tanker og mu-
lige løsninger som ikke førte noe sted, ble jeg 
plutselig servert en pakke jeg ikke kunne takke 
nei til.

Hjelp av BPA-leverandør
En BPA-leverandør fortalte meg at de ikke bare 
kunne hjelpe meg å få i gang en assistanseord-
ning. De kunne også være behjelpelig med å 
finne en bolig. Leverandøren hadde et under-
firma som kunne kjøpe en leilighet jeg kunne 
få leie til en pris jeg kunne klare. Det virket for 
godt til å være sant, men jeg slo til. De kjøpte 
en nybygd leilighet i en blokk, og her bor jeg 
nå. De betaler en del av husleien min, fordi assi-
stentene har eget rom og full tilgang på kjøkken 
og bad. Leiligheten er helt topp, jeg kunne ikke 
hatt en bedre bolig. Jeg kan gjøre de tilpasning- 
ene jeg trenger og får gjøre det til mitt hjem. 
BPA-leverandøren var til stor hjelp.

Flyttedrømmen 
- del 2

Søknader og intervjuer
Når bolig var på plass, og jeg visste hvor i 
landet jeg skulle bo, måtte jeg sette i gang med 
å skrive søknad til kommunen der jeg ba om 
BPA. Jeg gikk rett på sak og skrev nøyaktig hva 
mitt behov var. Søknaden gikk gjennom på 
første forsøk og jeg fikk BPA 24/7. Deretter var 
tiden inne for å finne assistenter. Jeg skrev en 
personlig stillingsannonse, og mottok mange 
søknader. Intervjuer måtte gjøres på Skype, jeg 
var jo i Nord-Norge. Det gikk overraskende 
bra, og jeg endte opp med en herlig gjeng med 
assistenter!

Jeg eier mitt eget liv
Jeg har vært gjennom mye for å få dette til - 
mye mer enn jeg kan fortelle i denne artikkelen. 
Men jeg har taklet hver utfordring. Jeg har klart 
det. Jeg flyttet, alene. Jeg fikk mitt eget hjem. 
Jeg fikk BPA, og ble arbeidsleder. Jeg eier mitt 
eget liv, og utfordringer stopper meg ikke. Å 
snu livet på hodet og starte på nytt er mulig – 
selv med fysiske hindringer. Ikke la diagnosen 
stoppe deg fra å følge drømmen, for den er ikke 
et hinder om du ikke lar den være det. Min 
sykdom gjør meg kanskje fysisk svak, men den 
har også gjort meg sterk på andre måter. Vil jeg, 
så kan jeg. Og det kan du også!
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Vår kunnskap bedrer din livskvalitet!

Finn nærmeste butikk på www.banda.no
Følg oss på Facebook/bandakjeden
Bandas hovedkontor: 23 38 48 58

HUSK!
Du kan fritt velge den bandagist/apotek, som du mener gir deg den beste service  
og oppfølging. 

UTSTYR PÅ BLÅRESEPT

• produktnøytralitet og løpende oppdatering av produktnyheter
• lokal tilhørlighet og egne samtalerom
• fraktfri levering hjem til deg

VELKOMMEN TIL OSS!

Banda er en kjede med 50 butikker over hele landet med høyt 
kvalifiserte helsearbeidere, som kan tilby deg:

VI HAR TID
TIL DEG!



«NMK-panelet har vært mulig å utvikle ved at 
vi er en del av et kompetansesenter på UNN som 
også driver klinisk virksomhet. Tett tverrfaglig 
samarbeid og deling av kunnskap mellom ulike 
fagmiljøer både internt og eksternt er en nød-
vendighet, sier Fagerheim. «Vi samarbeider via 
diagnostiske møter internt i UNN og gjennom 
videokonferanse med fagfolk fra hele landet, der 
kasuistikker drøftes og erfaringer deles. Vi deltar 
også på kongresser og hospiterer i inn- og utland 
for å oppdatere oss og følge med på utviklingen. 
Klinikere og fagpersoner som gjør gode systema-
tiske utredninger og etterspør bedre diagnostiske 
løsninger har også bidratt i utviklingen av NMK-
panelet». 

Tidligere var det enkeltgener som ble undersøkt 
og testet på mulige sannsynlige tilstander etter 
symptomer, laboratoriefunn og familieanam-
nese. Å finne en diagnose kan være en lang 
prosess. 

«Ny teknologi og nye metoder utvikles til stadig-
het og gjør at vi nå har funnet flere gener som 
er involvert i muskelsykdommer. Ved hjelp av 
NMK-panelet kan vi undersøke mange gener 
samtidig ved såkalt storskalasekvensering. I dag 
vet vi mer om hva vi skal lete etter, og mange 
flere muskelsyke kan få en eksakt diagnose». 

Hva er NMK-panelet? 
NMK-panelet er utviklet på Medisinsk ge-

netisk avdeling gjennom tett samarbeid med 
det kliniske miljøet. Panelet gir analyse av 328 
utvalgte gener assosiert med nevromuskulære 
sykdommer (listen er under kontinuerlig revi-
sjon).  NMK-panelet brukes som diagnostisk 
verktøy ved mistanke om muskelsykdom. Det 
er viktig med nøye klinisk beskrivelse og rede-
gjøring for andre diagnostiske metoder som er 
gjort.
 
Utredning av muskelsykdom
En diagnose kan være en forutsetning for at du 
som pasient får det du har behov for. Utred-
ning for nevromuskulær sykdom kan ta lang tid 
og kreve mange spesialundersøkelser. Det kan 
oppleves som en lang og kronglete veg å gå for 
å få satt en diagnose. Mange får heller ikke en 
eksakt diagnose ved første utredning. Før var 
muskelbiopsi en rutineprøve ved slik utredning. 
Nå gjør vi ofte genetiske undersøkelser fra blod-
prøver tidligere i utredningsprosessen. Metode-
ne blir bedre og bedre, og flere gener som koder 
for muskelsykdommer blir kjent, likevel finner 
vi ikke alltid den genetiske årsaken.

Kontinuerlig kompetanseheving
I noen tilfeller kan en muskelbiopsi være med 
å bekrefte en diagnose sammen med resultater 
fra genetiske prøvesvar, ifølge Fagerheim: «Vi 
oppbevarer prøvemateriell fra pasienter som er 
til utredning for muskelsykdom i en diagnostisk 
biobank. Det oppdages stadig nye genuttrykk som 

Tverrfaglig samarbeid –  
viktig for utvikling av nye 
diagnostiske metoder

Dr. Scient Toril Fagerheim, ny avdelingsleder ved  
Medisinsk genetisk avdeling, UNN, forteller her om  
samarbeidet mellom NMK og Medisinsk genetikk.  
Hvordan kan tverrfaglig samarbeid bidra til utvikling av 
gode genteknologiske metoder for å påvise muskelsyk-
dom? Og hva med utviklingen innenfor persontilpasset 
medisin? 

Tekst: Jorun Willumsen, NMK
foto:  privat

MUSKELNYTT  nr.  2 – 201824

FORSKNING

Dr. Scient Toril Fagerheim, UNN.



koder for sykdom. Prøven fra biobanken 
kan analyseres på et senere tidspunkt for 
å sjekkes mot de nye oppdagede sykdoms-
genene. Det foregår også en kontinuerlig 
kompetanseheving på området ettersom ny 
kunnskap hele tiden kommer til og meto-
dene er under rask utvikling». 

I enkelte tilfeller kan det være nødvendig 
å få undersøke blodprøve fra andre fami-
liemedlemmer for å avklare om «genfeil- 
en» er årsak til sykdommen eller ikke. 
Selv om den teknologiske utviklingen 
innen diagnostisering av muskelsykdom 
er kommet langt, klarer vi dessverre ikke 
alltid å verifisere diagnosen med gentek-
nologiske metoder. Å få en diagnose kan 
gi svar på mange spørsmål, utløse rettig-
heter, og for noen få muskelsykdommer 
er det utviklet behandlingsmetoder som 
kan forsinke utvikling av sykdom.

Behandlingsmetoder under utvikling
Genterapi kan være et av århundrets 
viktigste medisinske gjennombrudd, 
ifølge Nasjonal strategi for persontilpas-
set medisin i Helsetjenesten 2017-2021. 

Behandlingsmetoden går ut på å erstatte 
et dårlig funksjonerende gen slik en 
mekaniker bytter ut en ødelagt bildel, og 
hjelpe kroppen å reparere seg selv. Artik-
kelen om forskning på Duchenne kan 
leses på nettsiden til Treat NMD. Det er 
viktig å kjenne til den nøyaktige genfeilen 
for å kunne gi persontilpasset medi-
sinsk behandling. I dag tilbys genterapi 
behandling til Duchenne-pasienter som 
har en spesiell genmutasjon. En muskel-
sykdom kan ha mange ulike genetiske 
årsaker, som for eksempel Limb-girdle 
muskeldystrofi (LGMD). Her er det nå 
kjent mange undergrupper med muta-
sjoner i forskjellige gener. Undergruppe 
LGMD2I, som er den desidert hyppigste 
formen for LGMD i Norge, skyldes muta-
sjoner i et gen som heter FKRP. Selv med 
mutasjoner i samme gen kan forskjellige 
pasienter ha forskjellig alvorlighetsgrad 
og sykdomsutvikling.  Det er svært viktig 
å kjenne til hvilken type LGMD som er 
påvist, da det kan være behov for ulik 
oppfølging og behandling. I tillegg vil 
andre familiemedlemmer også kunne få 
tilbud om test etter genetisk veiledning, 

og diagnose kan bli stilt tidlig i et utred-
ningsforløp.

Persontilpasset medisin –  
nye utfordringer
Teknologien som brukes i persontilpasset 
medisin vil kunne gi mer presis diagnose, 
men det finnes i dag få effektive behand-
linger. Rapporten fra Nasjonal strategi for 
persontilpasset medisin i helsetjenesten 
2017-2021 (1) slår fast at persontilpas-
set medisin bringer nye utfordringer til 
helsetjenesten. Det er behov for å tenke 
nytt for å etablere nødvendige strukturer, 
organisering, og kompetanse. Systematisk 
kompetanseutvikling, forskning og doku- 
mentasjon av resultater er nødvendig for 
fremtidig diagnostikk og behandling. Det 
krever tett samarbeid mellom klinikk og 
forskning om utvikling og utprøving av 
nye metoder for person tilpasset diagno-
stikk og behandling. Diagnostiske meto-
der og behandling utvikles kontinuerlig. 
Derfor er det viktig å ha nært samarbeid 
mellom forskning og klinikk. Vi må fort-
satt holde på godt tverrfaglig samarbeid. 

 
 

På konsert med gode venner, nyter 
god musikk og lidt forfriskende i 
glasset - livet er herlig! Uten min 
personlige assistent ville ikke dette 
vært mulig.

Ulobas BPA handler om at det er 
du som bestemmer hvem som skal 
assistere deg, hva assistansen skal 
gjøre, hvor og når assistansen skal 
finne sted.

Ulobas BPA er skapt av oss 
funksjonshemmede og det er vår 
måte å organisere hverdagen vår på.

Ta kontakt med oss på telefon:  
32 20 59 10 så hjelper vi deg videre!

For mer informasjon se våre 
nettsider: www.uloba.no 

BPA gir meg 
friheten til å leve 

livet - fullt ut!

FORSKNING



Tekst: Ane Fadnes og Irene Lund, NMK
foto: KURBADET og Kenneth Laugen

Rehabopphold 
for personer med 

muskeldystrofi

Med bakgrunn i at vi ved 
NMK ofte får tilbakemel-
dinger om at personer med 
sjeldne nevromuskulære 

sykdommer har prøvd rehabiliterings-
opphold som har vært for lite spesifikt 
tilpasset, har vi nå startet et samarbeids-
prosjekt med to institusjoner som var 
villige til å lage skreddersydde rehabili-
teringsopphold for personer med  
muskeldystrofi fra hele landet.  

Tilbyr individuell oppfølging
Rehabiliteringssenteret Nord-Norges 
Kurbad arrangerer opphold 21. august- 
11. september 2018 og Kastvollen Reha-
biliteringssenter har satt av tiden fra 19. 
november-19. desember 2018. Vi tenker 
at disse oppholdene skal egne seg godt for 
personer med Limb girdle MD, Becker 
MD, FSHMD og andre lignende tilstan-
der under kategorien primære muskel-
sykdommer. Oppholdet blir på 3-4 uker 
og består av gruppetrening, forelesninger 
og samtaler – men viktigst er det kanskje 
at det er tilbud om individuell oppfølging 
hos fysioterapeut, ergoterapeut og andre 
faggrupper. Fysioterapeut fra NMK bistår 
med veiledning under oppholdet. 

Gjennomfører to tiltak i år
Rehabiliteringssenteret Nord-Norges 
Kurbad er først ute med sitt opplegg 
sensommeren 2018. Hvis du er interes-
sert er det bare å ta kontakt og høre om 

de har ledige plasser. Fra 19.november 
arrangerer Kastvollen Rehabiliterings-
senteret sitt 4 ukers opphold i helt nye 
lokaler på Inderøy. For informasjon om 
søknadsprosess, ta kontakt med rehabili-
teringssentrene, eller les om det på deres 
nettsider. 

Rehabilitering og livskvalitet
Vi tenker at det å få delta i et godt tilret-
telagt tverrfaglig opphold i et rehabilite-
ringssenter som har et samarbeid med et 
kompetansemiljø på sjeldne nevromus-
kulære sykdommer, er et godt utgangs-
punkt for egen livsmestring og investe-
ring i livskvalitet. Kanskje kan du få hjelp 
til å mestre utfordringer i hverdagen på 
en bedre måte. 

Tester for å evaluere effekt
I dette prosjektet vil vi gjennomføre  
standardiserte tester for å evaluere effekt 
på både fysisk funksjon og opplevd 
livskvalitet. På den måten håper vi å lære 
enda mer om hvordan vi kan forbedre 
våre tjenester i framtida. Vi håper at vi 
med dette prosjektet har startet noe som 
vil fortsette. Vi lærer mye av godt sam-
arbeid med andre helseinstitusjoner, og 
vil gjerne ha tilbakemelding fra deg som 
virkelig «har skoene på».

Hva er viktig for deg? Gi gjerne en  
tilbakemelding til NMK i Tromsø.

Er det viktig å treffe andre med samme sjeldne  
diagnose? Eller trene sammen med folk som 
opplever de samme utfordringer i hverdagen?
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Aleris BPA 
– frihet til å leve ditt liv!

Med mer enn 10 års erfaring fra alle aspekter av 
BPA-ordningen, skreddersyr vi løsninger som er
tilpasset deg, dine ønsker og ditt behov.

Som kunde får du god opplæring i det å være arbeids-
leder, og møter en fleksibel og serviceinnstilt BPA-
leverandør som støtter deg hele veien.

Hørt rykter om vår tilgjengelighetsgaranti? Vi kan gi deg 
veiledning på telefon 24 timer i døgnet, 365 dager i året.

Velkommen til en uforpliktende BPA-prat med oss!
bpa@aleris.no • 974 80 800

aleris.no/bpa

Ingen øl uten 
tilgjengelighet

Ingen utesteder bør 
få skjenkerett hvis de 

ikke er universelt utfor-
met. Det har Sandefjord 
kommunestyre bestemt 
enstemmig. Da regelen 
ble testet første gang, 
slapp likevel en pub å in-
stallere handikaptoalett. 
Den nye regelen fikk sin første test da den 
lokale bydelspuben Festauranten søkte 
om skjenkebevilling. Utestedet mangler 
handikaptoalett, men et politisk flertall av 
Høyre, Fremskrittspartiet og Senterparti-
et har gitt dem en midlertidig skjenkerett 
frem til 2020. Begrunnelsen til flertallet 
er at Festauranten sannsynligvis kommer 
til å bli revet om få år. Det er fremmet en 
reguleringsplan for tomta som tilsier at 
den skal brukes til noe helt annet. FFO i 
Vestfold og NHF har sendt klage til Like-
stillings- og diskrimineringsombudet. 

Kilde: Handikapnytt

Slutt på gratis 
bom?

Parkeringsforeningen Norpark 
vil ha slutt på at parkeringsbevis 

for forflytningshemmede gir gratis 
bompasseringer. Begrunnelsen er 
at altfor mange angivelig søker om 
HC-kort ene og alene for å kjøre 
gratis i bomringer. –Vi mener at 
denne ordningen er ute av kontroll i 
mange kommuner, sier daglig leder i 
Norpark, Lars Monsen, til Stavanger 
Aftenblad.

Kilde: Handikapnytt

Ny nemnd
Norge har fått en ny diskrimi-

neringsnemnd, som overtar 
oppgavene med å håndheve dis-
krimineringslovverket fra Likestil-
lings- og diskrimineringsombudet 
(LDO). Ombudet blir dermed et 
rent pådriver organ, på samme 
måte som Barneombudet. Den nye 
nemnda har hovedsete i Bergen, og 
får myndighet til å fastsette øko-
nomisk oppreisning og erstatning. 
Regjeringen håper den skal bli mer 
effektiv mot diskriminering enn 
den tidligere ordningen.
Likestillings- og diskriminerings-
ombud Hanne Bjurstrøm har selv 
kritisert omleggingen, siden end-
ringen innebærer at ressurser flyttes 
fra ombud til nemnd. Hun frykter 
dermed at ombudsfunksjonen blir 
svekket.

Kilde: Handikapnytt
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Sanofi Genzyme støtter 
forskning innenfor 

sjeldne diagnoser som 
Pompe sykdom
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SANOFI-AVENTIS NORGE AS
Prof. Kohtsvei 5-17, 1366 Lysaker. Telefon: 67 10 71 00. www.sanofi.no

Møter  
veggen på 
NAV-nettet
Den katolske hjelpeorganisasjonen 

Caritas må trå til for folk som ikke 
klarer å bruke NAVs digitale tjenester. 
–Dette handler ikke bare om å kunne 
norsk. Det er også mange etniske nord-
menn som har problemer, sier daglig le-
der Sofie Ekendahl-Dreyer til Vårt Land. 
Det er for eksempel ofte krav om Bank-
ID, som mange ikke forstår hva er. Andre 
sliter med å skanne og laste opp doku-
menter. NAV svarer at digitale tjenester 
oppleves mer fleksible for de fleste, og at 
det frigjør ressurser for dem som trenger 
dem mest.

Kilde: Handikapnytt

SAS-slakt
De nye nettsidene til flyselskapet SAS 

strøk på 20 av 28 punkter hos Tilsyn 
for universell utforming av IKT. Dersom 
feilene ikke blir utbedret, vanker det bot, 
melder bladet Kampanje.

Kilde: Handikapnytt

Påbudt med 
ergoterapeut

Fra 1. januar 2020 blir det lov-
pålagt at alle norske kommuner 

skal ha egen ergoterapeut.
Kilde: Handikapnytt

Glemte  
passasjer
En 83-årig kvinne på Gardermoen 

skulle til Alicante, men mistet flyet 
fordi hun ble forlatt av den flyplassansatte 
som trillet rullestolen hennes.

Kilde: Handikapnytt

Tidenes første 
Independent 
Living-festival 
arrangeres i 
Oslo 15.-16. juni
På programmet står  
Independent Living- 
seminar, Ulobas årsmøte,  
Stolthetsparaden og Stolt 
Natt.
 

Independent Living-bevegelsen er 
en verdensomspennende frigjør- 

ingsbevegelse av og for funksjons-
hemmede. Ideologien baserer seg 
på å synliggjøre en menneskeret-
tighetsbasert politikk. Målet er å 
sikre funksjonshemmedes rett til å ta 
kontroll over eget liv, gjøre egne valg 
og å treffe selvstendige beslutninger.
Som norsk Independent Living-
organisasjon inviterer Uloba til to 
dager som skal handle nettopp om 
funksjonshemmedes selvstendig-

het og frihet. Vi skal ta oss friheten, 
feire friheten og diskutere friheten.

Foto: Colourbox



FFM i Vestfold på 
Blaafarveværket

På høsten i fjor var vi 12 medlemmer og  
assistenter fra FFM i Vestfold som besøkte  
Blaafarveværket i Modum.

Tekst og foto:  Jørund Lothe

PÅ TAMPEN

Vi hadde leid Freedom Express-
bussen, og sjåfør Sigmund tok 
oss trygt og behagelig gjen-
nom Vestfold, via Hokksund 

til Modum. Rett etter Hokksund stoppet 
vi for «frokost», som var pølser fra bus-
sens egen pølsekoker.

Omvisning i Glasshytta
På Blaafarveværket ble vi tatt imot av 
Kari og Rainer, som var våre guider for 
dagen. Vi hadde først omvisning i Glass-
hytta, der det var lagd en utstilling om 
hvordan produksjonen av kobolt fore-
gikk, og Rainer utdypet dette på utmerket 
vis. Vi ruslet deretter på egen hånd i den 
flotte parken, og noen fikk også kjøpt seg 
noe i salgshytta.

På vei opp til gruvene
Deretter kjørte Sigmund oss opp til 

gruvene, som ligger noen kilometer 
lengre oppe. Da var det på tide med mat, 
vi benket oss rundt et felles langbord, og 
det var bare å ta for seg av menyen. Godt 
å være inne akkurat da, for regnet høljet 
ned mens vi spiste.

Glassgulv over dyp sjakt
Så var det omvisning i gruvene. Der inne 
er det kun 4-5 varmegrader, så alle ble 
utstyrt med varm ullvams i tillegg til en 
hjelm. Noen steder var det lav takhøyde, 
så den var viktig å ha på. Rainer tok oss 
med innover i gruvene, og fortalte under- 
veis hvordan de arbeidet der inne. Det 
var lagt et fantastisk flott gulv hele veien, 
slik at det var lett å bevege seg. Ett sted 
var det lagt glassgulv over en sjakt som 
var 20-30 meter dyp. Ikke alle turte å gå 
ut på det gulvet. Vel ute igjen var det på 
tide å sette kursen hjemover til Vestfold.

Muskelnytt tar gjerne 
imot små, hyggelige  
referater om arrange-
menter i fylkes- 
foreningers regi.
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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 gjennomslags- 

kraft overfor myndigheter,  
næringsliv og samfunnet forøvrig.

•  Økt gjennomslagskraft i forhold  
til helsevesen og offentlige instanser.

•  Økt synliggjøring av vår interessegruppe.

Medlemskategorier (2018):
•  Hovedmedlem kr 350,-
•  Studenter/institusjonsbeboere halv pris
•  Husstandsmedlem (på samme  

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

Ta kontakt med kontoret for nærmere informasjon eller innmelding.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

FFM omfatter følgende 
nevromuskulære  
sykdommer:

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

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

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

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

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

Inflammatoriske myopatier
Polymyositis, dermatomyositis, m.fl.

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

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

I tillegg kan nevnes arthrogryposis 
multiplex congenita, en følgetilstand av 
flere muskelsykdommer, bl.a. congenitt 
muskeldystrofi og spinal muskel-atrofi.
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Leder:
Tone I. Torp
Tlf.: 951 64 848
E-post: tone.torp@ffm.no

Nestleder:
Patricia Melsom
Tlf.: 916 03 681
E-post: patricia@melsom.be   

Økonomiansvarlig:
Øistein Slinning
Tlf.: 934 22 572
E-post: 
oistein.slinning@stayon.no

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

Interessepolitisk talsperson:
Ingeleiv Haugen
Tlf.: 901 67 626
E-post:  
ingeleiv_haugen@yahoo.no

Likepersonsleder:
Ian Melsom
Tlf.: 918 33 821
E-post: Ian@melsom.be

FFMUs representant: 
Malin Fredrikke Pedersen
Tlf.: 918 35 845 
E-post:  
malinfredrikke@hotmail.com

Varamedlem:
Gustav Granheim
Tlf.:  906 57 201
E-post: g@granheim.org

Varamedlem:
Jon Magnus Dahl
Tlf.: 906 86 696
E-post: jmd@sandenmedia.no

Varamedlem: 
Morten Tangre 
Tlf.:  993 73 904
E-post: morten@tangre.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

Likepersonsleder:
Ian Melsom 

Medlem:
Marit J. Hansen

Medlem:
Mette Nonseth

Medlem:
Tore Ødegård

Leder:
Malin Fredrikke Pedersen
Tlf.: 918 35 845 
E-post:   
malinfredrikke@hotmail.com

Nestleder:
Kine Lyngås
Tlf.: 918 83 587
E-post: 93kinel@gmail.com
 
Økonomiansvarlig:  
Linda Margrethe  
Schøyen Melsom
Tlf.: 922 04 275
E-post: linda@melsom.be

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

2. styremedlem:
Ingebjørg Larsen Vogt
Tlf.: 962 31 064
E-post:  
inge_borg182@hotmail.com

3. styremedlem:
Tonje Larsen
Tlf.: 948 76 885
E-post: 
tonje@larsenfamilien.com

Varamedlem:
Alina Fismen Bjerkli
E-post: souvraya@gmail.com

Valgkomiteen:

Leder: 
Linn Marie Talsethagen
E-post:  
linn_piah@hotmail.com

Medlem: 
Stine Dypfest Furuhaug
E-post:  
noste-94@hotmail.com

FFM i Agder
Syvert Skagestad
Marviksveien 36
4631 Kristiansand 
Tlf.: 38 04 81 96 
E-post: syskage@online.no 

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

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

FFM i Hordaland,  
Sogn og Fjordane
Ingeleiv Haugen
Stadionveien 19A
5162 Laksevåg
Tlf.: 901 67 626
E-post: ffm.hordaland. 
sognogfjordane@gmail.com

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

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

FFM i Oslo og Akershus
Tor Egil Roheim
Rolf Hofmos gate 13C 
0655 Oslo
Tlf.: 971 76 206
E-post: ffm.oslo.akershus@
gmail.com

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

FFM i Troms og Finnmark
Lillian Hoff Henriksen
9143 Skibotn 
Tlf.: 919 91 044
E-post: 
troms-finnmark@ffm.no

FFM i Trøndelag
Guro Skjetne
Gamle Kongevei 20A
7604 Levanger
Tlf.: 992 47 796
E-post: lederffmt@gmail.com

FFM i Vestfold
Jørund Lothe
3085 Holmestrand
Tlf.: 954 93 802
E-post: joe.lothe@gmail.com

FFM i Østfold
Herman Holthe
Industriveien 18
1614 Fredrikstad
Tlf.: 457 69 936 
E-post:  
Hermanholthe@gmail.com

FFM i Rogaland
Helge Askildsen
Skibmannsvegen 49
4056 Tananger
Tlf.: 516 96 098
E-post: hask@lyse.net

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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Returadresse
Foreningen for Muskelsyke
Fekjan 7
NO -1394 Nesbru

SLIK SØKER DU PLASS
Informasjon om hvordan man søker plass hos oss  
og annet om henvisningsrutinene finner du på nettsiden: 
www.kurbadet.no/rehabilitering/muskeldystrofier

21. august 2018 ønsker vi velkommen til et 3-ukers gruppe-
opphold for pasienter med muskeldystofier; slik som Limb 
Girdle, Fasio-scapulo-humeral muskeldystrofi (FSHD), Becker, 

Duchenne og lignende tilstander. 

SAMARBEIDSPARTNER
Tilbudet er i samarbeid med Nevromuskulært kompetansesenter (NMK)  
ved Universitetssykehuset Nord Norge som er ett av ni kompetansesen-
ter under Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser (NKSD) 
ved Oslo Universitetssykehus.

UNDER OPPHOLDET
Rehabilitering av personer med muskeldystrofier ledes av et tverrfaglig  
team bestående av lege med spesialisering i fysikalsk medisin og  
rehabilitering, sykepleier, fysioterapeut, ergoterapeut, treningsinstruktør  
og sosionom/veileder og ernæringsfysiolog.
• Det legges tilrette for aktivitet i gymsal, basseng og utendørs.
• Målet med oppholdet er å bedre eller vedlikeholde funksjonsnivå,  

samt gi mer energi og overskudd i hverdagen.
• Vi kartlegger hver enkelt person sine mål og behov, og rehabiliterin-

gen planlegges og gjennomføres basert på dette.
• Vårt tverrfaglige team er bredt sammensatt og bidrar til en helhetlig  

rehabilitering med pasienten i fokus. Alle faggrupper bistår med  
informasjon, råd og veiledning knyttet mestring av hverdagen.

FORMÅLET MED BEHANDLINGSTILBUDET
• Gi økt kunnskap og forståelse i forhold til sykdommen.
• Øke funksjonsnivå og fysisk form gjennom trening og behandling.
• Gi hjelp til å mestre sykdommen.
• Bedre hverdagen gjennom å lære mestringsstrategier, finne  

balanse mel lom aktivitet og hvile, utveksle erfaringer og være  
i fysisk aktivitet.

REHABILITERINGSTILBUD FOR MUSKELDYSTROFI


