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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

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. 

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:
Mandag og onsdag kl. 12-15
Tirsdag og torsdag kl. 09–15

E-post: 
kristin.rolfsnes@ffm.no

Tollef Ladehaug
Prosjekt- og  
organisasjonsrådgiver

Telefon: 411 90 702 
Telefontid: 

Mandag-fredag 9–15

E-post:
tollef.ladehaug@ffm.no

Tone I. Torp
Daglig leder for
Forskningsfondet og  
Erik Allums legat

Telefon: 951 64 848, tirsdager

E-post: fondet@ffm.no 

Ta gjerne kontakt med  
FFM-kontorets ansatte

Over ett år har gått siden pandemialarmen ble utløst. Høsten kom og gikk,  
pandemien fortsatte. Da vi nærmet oss årsskiftet, gledet mange seg til å legge 
2020 bak seg i troen på at 2021 måtte bringe noe godt. Det gjorde det på et vis; 

Covid-19 herjer fortsatt, men noe godt kom i form av en vaksine utviklet i rekordfart. Det 
var kanskje ikke den nyheten vi drømte om, men det var en god nummer to. 

Imens er det stengte kraner, butikker og aktiviteter. Vi lever med kraftige restriksjoner og 
dystre spådommer om vi ikke oppfører oss pent. Vi er alle, unge som gamle, friske som 
syke, lut lei pesten. Vi er lei av håndvask, tometers avstand, munnbind og isolasjon. Vil 
livet noen gang bli som før? 

Mange synes vaksinering går sakte, og at muskelsyke og andre risikogrupper har havnet 
alt for langt ned i prioriteringslisten. Mange – og ikke bare muskelsyke – føler seg glemt 
når de ser andre friske eller yngre gå foran i køen. FFM har gjort myndighetene klar over 
våre bekymringer, og vi følger opp og evaluerer hvordan pandemien påvirker muskelsyke. 
En utspørring blant medlemmer i april viste at 59 prosent av dem som svarte hadde fått 
tilbud om vaksine eller var vaksinert. FFM Trøndelag har foretatt en grundigere med-
lemsundersøkelse, og vi vil komme tilbake med resultatene og hvordan vi følger opp på 
våre nettsider. 

I forrige Muskelnytt skrev jeg at vi trengte noe å glede oss til etter et tungt år. Jeg lovet at 
det ville bli landsmøte uansett koronastatus – og at vi ville feire 40 år som landsdekkende 
organisasjon. Men heller ikke i år blir det et fysisk landsmøte. Jeg er klar over at digitale 
møter er ingen erstatning for å treffe venner og tillitsvalgte i levende live, men håper dere 
vil følge med på kursene og foredragene, og få med dere hilsener i forbindelse med vårt 
40-års jubileum – som vil bli markert i høst. 

Årets landsmøte har mye å friste med. Vil du vite hvorfor FNs konvensjon om funksjons-
hemmedes rettigheter (CRPD) må tas inn i norsk lov? Elis Knøsen, fagdirektør hos Like-
stillings- og diskrimineringsombudet, vil fortelle om konvensjonen og svare på spørsmål 
om hvordan vi kan beskytte våre rettigheter. Vi planlegger et motivasjonsforedrag om 
hvordan vi kan bli mer synlige og slagkraftige sammen. Og det blir nyttig informasjon og 
oppdatering fra både FFM og LPU.

Samfunnet er i ferd med å våkne, selv om vi må lære å leve med Covid-19 og enda en 
sesongvaksine, slik vi må gjøre med så mange andre smittsomme virus og infeksjoner. 
Imens har vi lært en hel del om hvordan digitale løsninger og  
kommunikasjonsverktøy gjør livet lettere for muskelsyke  
og åpner for nye muligheter til å delta i arbeidsliv og i  
samfunn uten å forlate hjemmet. Det er en god nyhet!

Patricia Ann Melsom
Leder FFM
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På konsert med gode venner, nyter 
god musikk og litt 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!

Ett år med Covid-19:

Hvordan har det 
vært – og hva nå?
Vi har spurt fem medlemmer om hvordan de har 
taklet året som har gått. Og hva de gleder seg til når 
hverdagen skal normaliseres.

Ole Hagen – økonomiansvarlig  
i Sentralstyret i FFM

1:  Maria, min muskelsyke kone, og jeg 
har egentlig levd ganske tilnærmet 
lik slik vi lever ellers. Vi har vært mye 
hjemme, og det har virkelig vært godt 
å være to, så ensomheten er ikke et 
tema her. Et ekstra pluss har vært å få 
mer tid til de hobbyene som jeg liker 
godt.

2:  Vi har savnet familie og venner, og 
gleder oss til mer sosial kontakt. Selv 
om vi har klart oss fint gjennom dette 
året, har det jo vært en ekstrem tid når 
det gjelder sosial virksomhet.

Vi stilte følgende 2 spørsmål:

1:  Hvordan har du hatt det siden 
12. mars i fjor?

2:  Hva ser du mest frem til når 
samfunnet åpnes? 

Tore Græsdal – leverandør «Smarte 
Ting-artikler» 

1:  Vi har to barn på 2,5 og 4 år, og det 
har gått helt fint, både med hensyn til 
jobb og familie. Selvsagt litt frustra-
sjon når det gjelder ustabile barne-
hageåpningstider, men jobben min har 
fått mer innhold fordi kompetansen 
jeg sitter på er i vinden; blant annet 
videostrømming.

2:  Vi gleder oss til å kunne finne på ting 
igjen, ikke minst i helgene. Det blir 
deilig å slippe å tenke kohorter og å ha 
frykt for å bli smittet når vi endelig er 
blitt vaksinert. Ellers tror jeg arbeids-
livet vil bli forandret. Når vi kan gjøre 
mye av jobben hvor som helst, kan vi 
også bo hvor som helst. Så vi forlater 
storbyen, og tviholder på vår indre 
optimisme!

Inger Helene Sydnes – leder for FFM  
i Nordland

1:  Jeg har vært mest for meg selv og klart 
meg bra. Så har jeg også møtt venner, 
vi har vært to og to, og det har hjulpet 
meg sosialt. At sykdommen er i utvikl- 
ing er jeg ikke så fornøyd med. 

2:  Jeg gleder meg til å treffe den gamle 
folkeskoleklassen min når pandemien 
er over. Vi som fortsatt bor i nærheten 
har pleid å treffe hverandre til lunsj en 
gang per måned. Ellers er det jo klart 
jeg gleder meg til at samfunnet gene-
relt skal bli mer åpent igjen!

Elin Camilla Nilsen – varamedlem  
i Sentralstyret i FFM 

1:  Det har gått tålelig normalt. Jeg har 
assistenter, og de forsto tidlig alvoret. 
Håndhygiene har vi innarbeidet fra 
før, så det var ikke noe problem. Jeg 
har stort sett vært hjemme, har vært 
en tur nå og da på apoteket, men ellers 
i ro. Så det har ikke vært noe som helst 
smitte i heimen. 

2:  Jeg gleder meg til å være sammen med 
flere. Til å bevege meg uten at det er 
med livet som innsats. Til å kunne 
planlegge reiser igjen og dra på besøk. 
Men vi må nok leve litt til med pande-
mien som bakteppe.

Silje Brattsti – har omsorg for  
muskelsykt barn i Tromsø

1:  Vi har ungdommer i huset, og skjønte 
fort at det er smart å ha rutiner i en 
slik situasjon. Sånn sett ble dagene 
like, men det er rart hvordan puslespill 
og spørrebøker også kan sprite opp til-
værelsen. Å ha hjemmekontor har gått 
greit, og vi fikk prøvd hva karantene 
er da 18-åringen i huset testet positivt. 
Det gikk heldigvis bra, det også.

2:  Vi er en familie som ser frem til å 
kunne reise igjen. Vi skulle egentlig til 
Brasil noen dager etter at pandemien 
slo til, men den ble jo kansellert. Nå 
gleder vi oss til at Europa åpnes, så vi 
kan røre på oss igjen. Og det blir godt 
å treffe familien igjen, ikke minst søn-
nen vår i Bergen.
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Arbeidsgruppen for Nye 
medisiner godt i gang

Informasjon om  
FFMs Aktive uker

Arbeidsgruppe med  
et bredt mandat

FFMs Arbeidsgruppe for Nye medisiner hadde to møter  
før nyttår. Det siste møtet ble avholdt 17.12.20.  

Alle som har vært på Aktive uker vet hvor fan-
tastisk det kan være. Det kan selvsagt være an-
strengende noen ganger. Likevel er mitt inntrykk 
at det er mest moro, vi lærer mye av hverandre, 
får venner for livet og tester nye aktiviteter. 

Arbeidsgruppen for nye inntektskilder, medlemsverving 
og samarbeid med lokallagene startet høsten 2020 med Ivar 
Aleksander Hagen (nestleder i FFM) som leder for gruppen. 

Tekst: 	 Ingeleiv Haugen
	 Interessepolitisk  

talsperson
foto:   PRIVAT

Tekst: 	 Ivar A. Hagen
foto:   PRIVAT

Tekst: 	 Tone I. Torp 
foto:   PRIVAT

Nye metoder for DMD og SMA
Før nyttår ble det bestemt at Line Wåler, som er 
sekretær for arbeidsgruppen, skulle oppdatere 
nettsiden og facebooksiden til FFM for å få satt 
fokus på Arbeidsgruppen for Nye medisiner. 
Hun skulle også skrive på "et lettforståelig" 
språk om hvilke behandlingsmetoder som er 
"på gang" og under godkjenning. Dette ble også 
gjort i samsvar med mandatet for arbeidsgrup-
pen. Nettsiden og facebooksiden til FFM er nå 
oppdatert med ny og nyttig informasjon om 
nye behandlingsmetoder for Duchenne muskel-
dystrofi/DMD og Spinal muskelatrofi/SMA. 

Oppdateres faglig av rådgiverne
Vi har senere hatt en effektiv informasjonsflyt 
i gruppen med hensyn til spørsmål og ny info. 
Temaer som har vært oppe, er blant annet vur-

deringen som nå pågår i Beslutningsforum om 
nyfødtscreening i forhold til SMA. De medisin-
ske rådgiverne følger nøye med, og orienterer 
oss fra FFM. Arbeidsgruppen er nå godt i gang 
med arbeidet. FFM ser på dette som en nyttig 
arbeidsgruppe. Nytt møte blir avholdt når det 
er noe nytt vi bør diskutere sammen.

FFMs nye, eksterne rådgiverteam
FFMs eksterne medisinsk-faglige  
rådgivere i Arbeidsgruppen for Nye  
medisiner er:  
•  Overlege prof. em Arvid Heiberg
•  Overlege Petter Schandl Sanaker,  

Avdelingssjef Nevrologisk avd.  
Haukeland sykehus

•  Overlege PhD Sean Wallace, Barneavd. for 
Nevrofag, OUS-Rikshospitalet

Formålet for vår arbeidsgruppe er å øke 
antall medlemmer og utvikle FFM som 
den samlende organisasjonen i Norge for 

personer med nevromuskulære sykdommer, 
deres pårørende og støttespillere.

Møter med lokalforeningsledere
Gruppen har gjennomført flere møter, og har 
som mål å ha månedlige møter i arbeidsåret. 
Det har vært viktig for gruppen å engasjere 
lokalforeningene i arbeidet. Vi har derfor gjen-
nomført 2 møter med lokalforeningsledere, et 
møte høsten 2020 og et møte våren 2021, begge 
møtene via video. Gruppen planlegger nå å 

avholde nye møter med lokalforeningsledere i 
arbeidsåret 2021/2022.

Hvordan øker vi engasjementet?
Tema for det første møtet var FFMUs arbeid 
og hvordan lokalforeningene kan jobbe tettere 
sammen med FFMU. Tema for møte 2 var hva 
lokallagene og Sentralstyret skal gjøre fremover. 
Hvordan øke engasjementet i lokallagene? Vi 
hadde et åpent møte, der engasjerte lokalledere 
og medlemmer fra arbeidsgruppen kom med 
sine erfaringer rundt dialog og arrangementer 
med medlemmene. Arbeidsgruppen presente-
rer sitt arbeid på landsmøtet i juni 2021.

Aktive uker er nå FFMs eneste med-
lemstilbud. Vi må derfor sikre gode 
samarbeidslinjer i foreningen og nå ut 

med informasjon til medlemmene. Sentralstyr- 
et startet det arbeidet i fjor og i denne lands-
møteperioden har en arbeidsgruppe gitt sine 
innspill. «Arbeidsgruppen for organisering av 
Aktive uker» består av personer med erfaring 
både fra komiteene for de Aktive ukene og fra 
sentralstyret. Her er forslaget som skal behand-
les på Landsmøtet i juni:

Arbeidsgruppen foreslår at følgende forslag tas 
inn i FFMs vedtekter etter § 7 LIKEPERSONS-
ARBEID som ny § 8 AKTIV UKE (de øvrige 
paragrafene blir da forskjøvet tallmessig.)

Forslag til vedtak:
Aktiv uke er et aktivitets- og ferietilbud for for-
eningens medlemmer. Det er tre komiteer: Aktiv 
uke for voksne, Aktiv uke for familier og Aktiv 
uke for ungdom. Komiteene for Aktiv uke er  
underlagt FFMs vedtekter. Sentralstyret opp-
nevner og supplerer komiteene. Det utarbeides 
retningslinjer for komiteenes arbeid. 

Et medlem av Sentralstyret velges til koordinator 
for Aktiv uke-komiteene. Koordinatoren og hver 
Aktiv uke-komité nominerer kandidater til verv i 
de respektive komiteene. 

Organisasjonen inviteres til å sende skriftlig 
forslag til komitemedlemmer innen utgangen av 
januar hvert år. Forslag må være Sentralstyret i 
hende innen utgangen av februar. Sentralstyret 
oppnevner og supplerer komiteene innen utgang- 
en av mars.

3 Aktive uker i FFM:
1.  Aktiv uke for familier
2.  Aktiv uke for ungdom
3.  Aktiv uke for voksne

Det er overlappende alder mellom uka for 
familier og ungdom, og mellom ungdom og 
voksne. Vi ønsker at medlemmene skal kunne 
velge den aktive uka som basser best. Hvis en 
familie har barn opp til 18 år kan de velge at alle 
reiser på familie-uke, eller at tenåringen deltar 
på ungdoms-uke. Dersom du er mellom 27 og 
35 år kan du velge om du vil delta på ungdoms-
uke eller voksen-uke. Trenger du hjelp av assi-
stent eller pårørende, kan de være med eller du 
kan få praktisk hjelp av fellesassistenter. Når det 
gjelder detaljer om de Aktive ukene, gis infor-
masjon hver gang det inviteres på i Muskelnytt 
og på ffm.no og Facebook.

Aktive uker 2021
I løpet av juni avgjør Aktiv-uke-komiteene og 
Sentralstyret om smittefaren for Covid-19 er så 
lav at medlemmer i FFM fysisk kan samles. Vi 
håper innmari på det!

FFMU planlegger et prøveprosjekt på Gurvika 
i uke 31. De vil teste hyttelivet i strandkanten 
i Nevlunghavn. Det blir kanskje ei litt roligere 
uke enn de tradisjonelle Aktive ukene deres.

FFM forbereder 2 Aktive uker i  
Skien Fritidspark. 

• Aktiv uke for familier i uke 31.
• Aktiv uke for voksne i uke 32.

Her blir det full fart med mange muligheter for 
å teste grenser og delta i aktiviteter. Det som er 
unikt med Skien Fritidspark er at de har tilrette- 
lagt hotellets HC-rom med både takheis, hev/
senk-toalett og vask. Vi vil så gjerne få mulighet 
til å teste rommene og anlegget i år.

Uansett om vi treffes i år eller ikke, legger komi-
teene planer for Aktive uker fremover. 
Ta gjerne kontakt om du vil bidra i arbeidet 
eller har innspill.

Inngangspartiet i Skien Fritidspark. Foto: Wikipedia

FFMs 3 arbeidsgrupperFFMs 3 arbeidsgrupper
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Nytt fra FFM Nytt fra FFM

–Det har dessverre vært ganske dødt i FFM i Vestfold det siste året, men nå  
gleder vi oss til å komme i gang igjen!

Søk prosjektstøtte/ 
forskningsmidler ...
innen årsak, arvelighet, diagnostikk, behandling og økt livskvalitet knyttet til sjeldne  
nevromuskulære diagnoser. Mer informasjon på https://ffm.no/ffm/legater-og-fond/

Forskningsfondet om nevromuskulære sykdommer kan tildele inntil kr 200.000.
Erik Allums legat for Duchenne muskeldystrofi kan tildele inntil kr 140.000.
Søknadsfrist 15.09.2021.

FFM er 40 år i år. Ildsjelene som startet FFM, startet 
også Forskningsfondet. Helt fra begynnelsen var det 
fokus på forskning og levekår for personer med 
nevromuskulære diagnoser.

FFM og Fondet har 
alltid hatt nær 
tilknytning. Det 

ivaretas på en god måte ved at styreleder 
er den samme for begge. Det er nyttig å 
vite hva som foregår i FFM, og hva med-
lemmene er opptatt av. Fondets formål 
er jo å støtte prosjekt som er relevante og 
kommer til nytte.

Å dele erfaringer
Jeg ble med i FFM i Agder i 1989 og har 
siden da vært engasjert i foreningen. 
Det er fint å se tilbake på travle period- 
er, noen år i periferien, og mange gode 
samtaler. Den gjenkjenningen jeg føler 
når folk i FFM forteller om sine egne liv, 
er viktig for meg. Håper du også opplever 
at det er fint å dele erfaringer.

Litt om FFMs Fond
Nå er jeg daglig leder i Fondet, og kik-
ket litt i gamle papirer. Der står det at 
«FFMs Fond fikk kr 18.250 i gaver i 1982. 
FFM ga kr 50 og det kostet kr 50 å drifte 
Fondet det året. I 1983 fikk Fondet egen 

konto.» I 40 år har medlemmer i FFM og 
andre gitt gaver til Fondet og kapitalen er 
nå over 9 millioner. Fondet koster rundt 
kr 125.000 å drifte per år. Det inkluderer 
honorar til styremedlemmer, revisjon, 
ansatt, husleie til FFM og administrasjon. 
I tillegg tildeles støtte til ulike prosjekter. 

5 prosjekter får støtte
For tiden får disse 5 prosjektene støtte fra 
Fondet:

1.  «Kartlegging av nye subgrupper ved 
myasthenia gravis»

2.  «Patofysiologiske mekanismer ved 
Limb Girdle muskeldystrofi type 2I»

3.  «Nor-SMA: Effekt og sikkerhet ved 
bruk av Nusinersen hos norske 
pediatriske pasienter med spinal 
muskelatrofi (SMA)»

4.  «Limb-girdle muskeldystrofi type 2I 
i Norge – en kohortestudie»

5.  «Kartlegging, vurdering og oppfølg- 
ing av arm- og håndfunksjon ved 
Dystrofia Myotonika 1»

Alle som er engasjert i de 5 prosjektene 
har opplevd forsinkelse det siste året på 
grunn av smittefaren for Covid-19. Vi ser 
fram til å formidle forskningsresultatene 
i Muskelnytt etter hvert som prosjekt- 
ene ferdigstilles. Forskningsfondet om 
nevromuskulære sykdommer feirer også 
40 år i 2022. I år feirer vi FFM og satser 
på at FFM + Forskningsfondet = sant i 40 
nye år! 

FFM i Vestfold i gang 
igjen til høsten!

Leder i FFM i Vestfold, Jørund 
Lothe, er klar for å komme i gang 
med virksomheten i FFM i Vestfold 

igjen. Kontakten med medlemmene det 
siste året har vært sparsom, bare en mail 
nå og da, og et par styremedlemmer har 
også trukket seg av legitime grunner. 
Nå planlegger han ekstraordinært fysisk 
årsmøte til høsten, kanskje en grillfest i 
august, og håper medlemmene vil stille 
opp for å få virksomheten tilbake på 
sporet igjen.

Har hatt faste, årlige tiltak
–FFM i Vestfold har jo, som fylkeslag 
flest, våre faste, årlige tiltak. Årsmøte har 
pleid å være på våren, og så har vi hatt 
grillfest om sommeren hjemme hos et av 
medlemmene. En tur om sommeren er 

også en tradisjon, for eksempel til Dyre-
parken i Kristiansand eller til Hadeland 
Glassverk på Jevnaker. En samling med 
god julemat har vi også hvert år, da har 
vi vært opptil 30 av foreningens 85-90 
medlemmer. Ellers er det cirka 10-15 
som stiller opp når vi utlyser tiltak, sier 
Jørund.

Vanskelig å få med de yngre
Han savner de unges engasjement i  
fylkeslaget. Det er en fast kjerne som 
kommer, eldre folk og de midt i livet. De 
har prøvd å gi tilbud til de yngre, blant 
annet billetter til konserter med popu-
lære artister, men responsen var liten. 
Selv har han vært leder i 12-13 år, og 
tenker på å overlate stafettpinnen til en 
ny leder, det har foreningen bare godt av. 

Han håper at det finnes medlemmer som 
kan ta over allerede til høsten. Fellesskap 
er viktig, vi må ha et sted å møtes for å 
diskutere alt mulig som angår medlem-
mene, både faglig og uformelt. 

Nå må vi ikke stenge oss inne!
–Nå må vi prøve å ta samfunnet tilbake, 
og lære oss å leve med pandemien, Vi 
må for all del ikke stenge oss inne, sosial 
kontakt gjør oss til mye bedre medmen-
nesker, sier Jørund. Han selv er vant til 
å være ute. Jørund er gartner og land-
bruksrådgiver, i tillegg til å drive med 
geologiske undersøkelser. Og så elsker 
han modelljernbaner, gjerne ute i det fri, 
de også!

Tekst: BERNT ROALD NILSEN
FOTO:  privat

FFM + Forsknings- 
fondet = sant

Tekst: Tone Torp, daglig leder i  
              Forskningsfondet

Leder i FFM i Vestfold, Jørund Lothe, er gartner med lidenskap for modelljernbaner.
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Foto: Colourbox

Pompes sykdom er sjelden, og begge 
foreldrene må ha genet. Pompes 
sykdom tilhører de lysosomale av-

leiringssykdommene, og skyldes mangel 
på et bestemt enzym som normalt bryter 
ned glukogen i cellene. Når enzymet 
mangler eller ikke viser tilstrekkelig 
aktivitet, får man en opphopning av 
glykogen, som over tid skader cellenes 
normale funksjon. Den nederlandske 
patologen Johannes Cassanius Pompe har 
gitt navnet til sykdommen.

Først Limb Girdle – så Pompes  
sykdom
På begynnelsen av 90-tallet merket jeg at 
ikke alt var som det skulle, og dette for-
verret seg fram til 1996, da jeg ble akutt 
innlagt på Aker sykehus med «kronisk» 
underventilering. Jeg ble først diagnosti-
sert med uspesifisert Limb Girdle. Først 
i 2009 fikk jeg riktig diagnose, etter at 
genetiker Arvid Heiberg tvilte på at jeg 
hadde riktig diagnose. Hans tvil viste seg 
å holde stikk, og jeg fikk en ny knagg å 

Pompes sykdom – en 
svært sjelden diagnose
Pompes sykdom er en sjelden, arvelig og kronisk nev-
romuskulær diagnose. Her deler Johnny G. Johansen, 
sine egne opplevelser om å leve med sykdommen.

Landsmøtet 2021 på  
Google Meet 26.-27. juni

Digitale samlinger kan være gan-
ske slitsomt, så i år er landsmøtet 
delt over to dager. Det vil også 

bli en markering av 40-årsjubileet og 
«kursdel» begge dager. Sakspapirer og 
veiledning for deltakelse på digitalt møte 
er allerede sendt ut. 

Fremtidsrettet informasjon
Landsmøtehelgen starter lørdag morgen 
klokken 10:00, og formiddagen er viet 3 
arbeidsgrupper, som er i gang med sitt 
arbeid når det gjelder henholdsvis: Nye 
medisiner – Nye inntektskilder og med-
lemsverving – Organisering av  
Aktive uker. Her blir det presentasjoner, 
workshops og innspill fra deltakerne.

Første del av landsmøtet
Etter lunsj (13:00-14:00) er det klart for 
landsmøte, som varer fra 14:00-16:00. 
Fylkesforeninger og FFMU velger på for-
hånd sine delegater til landsmøtet blant 
sine tillitsvalgte etter følgende fordelings-
nøkkel: 2 delegater for de første 200 med-
lemmer, og så 1 delegat per påbegynt 200 
medlemmer deretter. Likepersonsutvalg- 
et, Redaksjonskomiteen og Kontroll-
komiteen møter med 1 observatør hver, 
og har tale- og forslagsrett. Medlemmene 
i Sentralstyret møter som observatører 
med tale- og forslagsrett.

Samfunns- og motivasjonsdel
Søndag fortsetter landsmøtet klokken 
10:15. og er ferdig klokken 11:15. Deret-
ter er det både tre kvarters samfunns-
aktuelt foredrag og motivasjonsforedrag, 
før landsmøtehelgen avrundes klokken 
14:00.

FFMs landsmøte i 2021 blir digitalt. Helgen 26.-27. juni blir det både kurs, 
landsmøte og markering av at FFM har 40-årsjubileum i 2021!

Tekst: BERNT ROALD NILSEN
FOTO:  STEIGAR MYRVOLD

I et brev som FFM har sendt til Helse-
direktoratet og Folkehelseinstituttet, 
understrekes at FFM er interesseorga-

nisasjon for 56 unike og sjeldne nevro-
muskulære tilstander. 5-6000 personer 
i Norge har nå en slik sykdom. De ulike 
diagnosene rammer forskjellig og med 
varierende alvorlighetsgrad. Felles for 
alle de nevromuskulære diagnosene er 
betydelig til alvorlig muskelsvekkelse og 
økende funksjonstap. Muskelsykdom-
mer kan være sakte eller hurtig progre-
dierende tilstander. Grunnet redusert 
lungekapasitet, bruker mange muskelsyke 

pustehjelpemidler, enkelte bruker respi-
rator hele døgnet.

Ikke prioritert i vaksinekøen?
I brevet heter det blant annet at FFMs 
medlemmer tilhører gruppen med særlig 
høy risiko for alvorlig sykdom og død ved 
smitte av Covid-19. Svekket muskulatur 
og lungekapasitet samt følgetilstander og 
ulike typer behandlingsregimer påvirker 
muskelsykes evne til å bekjempe virus 
og infeksjon, spesielt Covid-19s system- 
iske effekter. Under hele pandemien har 
FFMs medlemmer levd under svært 

strenge smittevernsregimer, uavhengig av 
nasjonale eller lokale råd. Vi er bekymret 
for de mange henvendelser vi mottar fra 
engstelige medlemmer og deres pårøren-
de, som ikke har blitt kontaktet av kom-
munen angående vaksinering. De frykter 
at de ikke blir prioritert i vaksinekøen, 
og opplever at friske 60- og 70-åringer 
går foran. Vi hører også om tilfeller der 
overskuddsvaksiner går til yngre, friske 
personer fremfor trengende i risiko- 
gruppene.
Red. gjør oppmerksom på at FFMs  
henvendelse ble sendt midt i april.

FFM etterlyser vaksinering:

Når får vi med nevro- 
muskulære sykdommer  
Covid-19-vaksine?
FFM har etterlyst tydeligere retningslinjer for prioritering og evaluering av  
vaksinebehov blant kronisk syke og funksjonshemmede i høyrisikogruppene,  
assistenter og pårørende.

henge problemene mine på. Min eldste 
søster fikk samme diagnose på 1970- 
tallet, og mente jeg hadde den samme.

Fem personer i Norge med diagnosen
Dette er en av de få muskelsykdommene 
det finnes behandling for. Man blir ikke 
frisk, men medikamentet demper utvikl- 
ingen og de mest alvorlige følgene. Jeg får 
behandling med Myozyme hver 14. dag, 
og har fått det i 10 år nå. I 2009 var vi tre 
personer i Norge med diagnosen. Nå er 
vi fem, to voksne, en ungdom og to barn. 
Jeg bruker elektrisk rullestol, kan fortsatt 
gå litt inne der jeg kan støtte meg mot 
vegger, etc. Jeg bruker pustestøtte om 
natten, men lever ellers et helt normalt liv 
ut fra mine forutsetninger. 
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Foto: Tunnelstuo / Jan Ove Grastveit

Gode ferietips
Tekst:  tone EDVARDSEN
FOTO:   PRODUSENTENE

Smarte Ting

DNT – Turistforeningen
Turistforeningen har ett og samme tilbud 
flere steder i landet – DNT tilrettelagt. 
Der arrangerer de ulike turer – korte og 
lange med fokus på at det skal fungere 
med ulike funksjonsnedsettelser. 

Boktips: Torild Moland:  
110 unike overnattinger i Norge
En bok som beskriver utradisjonelle over-
nattingssteder i Norge. Boken har gode 
generelle reisebeskrivelser og oversikt 
over nettstedet til de enkelte overnat-
tingsplassene. På nettstedene finner du ut 
om det vil fungere for deg eller ikke (bil-
der, beskrivelser og telefon). Har du lyst 
på en spesiell opplevelse kan du nok ta 
med gjesteseng, toalettstol og rampe hvis 
det i utgangspunktet ikke er tilgjengelig ...

Küschall Champion 2.0
Dette er en svært sammenleggbar rulle- 
stol som også har mye av egenskapene til 
fastrammestoler. I tradisjonelle sammen- 
leggbare rullestoler (kryssramme) går 
mye av energien du bruker på å trille til 
spille i en ustabil ramme som vrir seg. 
Champion er kjent for en egen patent på 
krysset som er svært stabil og kreftene du 
bruker går derfor mer til fremdrift – ikke 
til vridninger i ramma. Versjon 2.0 er let-
tere og mer sammenleggbar enn «gamle» 
champion.

Hva med hengekøye?
Jeg har registrert trenden med å overnatte 
i hengekøye. Flere steder er det nå tilret-
telagte steder for å henge opp hengekøye 
der du også vil kunne komme til med 
forskjellige hjelpemidler. Jeg har planlagt 
å teste ut overnatting i hengekøye i som-
mer. Jeg tenker å løfte opp med person-
løfter og på den måten «lande» i riktig 
posisjon slik at jeg slipper å snu meg fra 
kanten og opp i hengekøyen. 

Ommøblere overnattingssted
Jeg vil også tipse om hvordan jeg lager 
meg bedre plass på overnattingssteder – 
som for eksempel hotellrom. Her er ofte 
senger plassert midt på gulvet. På dob-
beltrom dytter vi sengene inn til veggen 
og i L-formasjon. Da får vi god plass til 
å bevege oss midt på gulvet, og kommer 
også til det meste på rommet. Dersom 
det er for mye møbler på rommet, ber jeg 
hotellet om å fjerne en del av disse for å 
få bedre plass. 

Støttehåndtak med sugekopp
På en del steder kan det være nyttig med 
ett ekstra støttehåndtak – spesielt når du 
er på reise. Det hender at det mangler 
eller er plassert på en annen plass enn der 
du vil ha behov for å støtte deg. Da kan 
det være nyttig å ha med et støttehåndtak 
med sugekopp. Det er viktig at sugekop-
pen er på en slett flate, og ikke på en fuge 
mellom fliser for å være trygg i bruk. Da 
kan det være nyttig at det er litt reguler-
bart i lengden så blir det lettere å plassere.

Kosthold og fysisk  
aktivitet for deg med  
periodiske paralyser

Er kosthold og fysisk aktivitet en utløsende faktor for 
muskellammelser og muskelsvekkelser hos personer 
med arvelige periodiske paralyser? 

En gruppe norske fagpersoner 
har systematisk gått igjennom 
all forskningslitteratur på dette 
området. Resultatene fra gjen-

nomgangen viste at et høyt inntak av 
karbohydrat og salt kan utløse anfall ved 
hypokalemisk periodisk paralyse. Det er 
også beskrevet at overspising, inntak av 
alkohol, for lavt væskeinntak, hard fysisk 
aktivitet, og hvile etter trening kan utløse 
anfall hos denne gruppen. 

Hos personer med hyperkalemisk pe-
riodisk paralyse kan inntak av kalium, 
alkohol, kald mat eller drikke, fysisk akt- 
ivitet, og hvile etter trening utløse anfall. 
Vi identifiserte ingen undersøkelser som 
har studert ernæringsrelaterte utløsere av 
anfall ved Anderson-Tawil syndrom, men 
trening kan forårsake hjerterytmeforstyr-
relser ved denne diagnosen. 

Resultatene i oversiktsartikkelen støtter 
at kosthold og fysisk aktivitet kan spille 
en rolle i å forårsake og forebygge anfall. 
Mengden dokumentasjon er imidlertid 
minimal, og studiene rapporterer ikke 
konkret inntak av de ulike kostholdsfak-
torene og har heller ikke målt intensitet 

eller varighet av treningsaktivitet som 
kan utløse anfall. Til nå har ingen studier 
som vurderer effekten av livsstilsendring-  
er på periodiske muskelsvekkelser- eller 
lammelser blitt publisert. Nåværende 
kunnskap er derfor kun basert på enkelte 
pasienttilfeller og ekspertuttalelser.

Dagens vitenskapelige kunnskap er ikke 
tilstrekkelig til å kunne utarbeide gode 
og presise anbefalinger for kosthold og 
fysisk aktivitet til personer med arvelige 
periodiske paralyser. For å gi god forsk-  
ningsbasert pasientbehandling trenger 
flere livsstilsaspekter å bli nærmere 
beskrevet ved bruk av vitenskapelige 
forskningsmetoder av høy kvalitet.  

Nytt forskningsprosjekt  
på kosthold og fysisk  
aktivitet hos personer med 
hypokalemisk periodisk 
paralyse 

Den samme prosjektgruppen 
ønsker å bidra til å lukke 
det identifiserte kunn-

skapshullet ved å starte opp et nytt 
forskningsprosjekt delfinansiert 
av «Nasjonal kompetansetjeneste 
for sjeldne diagnoser». Prosjektets 
formål er å øke kunnskapen om 
livsstilsfaktorer som kan påvirke 
hyppighet, varighet og grad av 
periodisk muskelsvekkelse og 
muskellammelse hos personer med 
hypokalemisk periodisk paralyse. 
Vi vil gjøre dette ved en inter-
vjuundersøkelse av deltakernes 
anfallshistorikk, og ved å utforske 
tanker om livsstilsfaktorer som kan 
bidra til å utløse eller avbryte tilløp 
til muskelsvekkelse og muskellam-
melse. I tillegg vil vi kartlegge og 
beskrive deltakernes kosthold og fy-
sisk aktivitetsnivå og sammenlikne 
dette med nasjonale anbefalinger. 
Dersom du har spørsmål til pro-
sjektet, ta kontakt med prosjekt-
leder Marianne Nordstrøm på  
telefon 648 56 000 eller  
epost mal@frambu.no.

Tekst: 	NATASHA LERVAAG WELLAND,
               KLINISK ERNÆRINGSFYSIOLOG 
FOTO:  FRAMBU 	
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Nikita er født med en beinskjørhets-
sykdom og muskelsvakhet som gjør at 
bena brekker veldig lett og hun blir fortere 
sliten. Med Mios BPA kan Nikita bruke mer 
energi på det hun ønsker, som å være 
fosterhjem for dyr og være aktiv i 
politikken. 

- Det å ha BPA er som å ha et ekstra sett 
med hender og føtter. Det er en person 
som er der for å hjelpe deg å gjennom-
føre det du skal ha gjort i hverdagen, og 
du velger selv hvilke oppgaver de skal 
hjelpe deg med og når.  Med BPA trenger 
du ikke å velge mellom hva du skal gjøre. 
Du kan for eksempel få gått i begge de 
møtene du vil på. 

Med Mios BPA har Nikita fått et ekstra sett 
med hender og føtter

Det hjelper å snakke med noen som har 
peiling, og våre rådgivere har personlig 
erfaring med BPA.

 - Mio BPA hjalp meg mye i søknads-
prosessen. De forklarte ting som jeg 
synes var vanskelig å forstå, og de bisto 
meg i møter med kommunen. Jeg vil 
anbefale BPA fremfor andre ordninger 
fordi det da er en fast person som 
assisterer deg. Du får faste personer å 
forholde deg til, forteller Nikita.

Ta kontakt med oss så bistår vi med 
det du måtte lure på og hjelper deg 
med å skrive søknaden din  - helt 
kostnadsfritt. 

BPA trenger ikke være vanskelig. 

Ring oss på 40 05 40 07, eller besøk oss på www.mio.no for å få vite mer. 

En forening bygd på frivillig virksomhet er avhengig 
av ildsjeler. Folk som brenner for oppgaven. Halldis 
Aalvik Thune er en sånn en.

Halldis – en av  
FFMs ildsjeler ...
Tekst: 	Bernt Roald Nilsen 
FOTO:  	Per-Erik Berge

Den største gleden du kan ha, 
det er å gjøre andre glad.» Et 
godt, gammelt ordtak, som 
av og til ser ut til å ha gått 

i glemmeboken. Men ikke for Halldis 
Aalvik Thune. Hun er en av mange som 
hjelper til i det små, så FFM og Muskel- 
nytt kan leve videre. Hun er 85 år, og 
«still going strong», som det heter.

Legger ut Muskelnytt på  
legekontorer
–Jeg solgte i flere år annonser for Muskel-
nytt, og opplevde det som en meningsfylt 
oppgave å bidra til at det var økonomi 
for å gi ut bladet. Senere har jeg mottatt 
blader fra Line Wåler, og lagt dem ut på 
legekontorer, så folk som får diagnosen 
har mulighet for å få informasjon, sier 
Halldis. –Mange som får diagnosen står 
jo helt på bar bakke, og fastleger har jo 
ikke selv den kunnskapen som finnes om 
slike sjeldne diagnoser. Så jeg tror nok 
Muskelnytt er nyttig både for fagfolk og 
pasienter. Halldis er selv sykepleier, og 
har god innsikt i helsesektoren.

Et blad som betyr svært mye  
for mange
–Muskelnytt betyr svært mye for mange, 
både med sin faglige informasjon og den 
kontakten man kan få gjennom mange 
av de svært gode artiklene i bladet, og 
ikke minst intervjuer med folk som sliter 
med samme muskelsykdom. Selv om det 
selvsagt er gjort store framskritt når det 
gjelder behandling og medisin de siste 
årene, er det fremdeles mange som sliter 
til daglig, sier Halldis.

Lar seg ikke stoppe av pandemien
Hun har ikke selv en muskelsykdom, 
men har hatt god kontakt med FFM i 

mange år, spesielt gjennom Line Wåler på 
kontoret. Datteren til Halldis jobbet også 
på kontoret noen år, og etter at Halldis 
ga seg med annonsesalg, har hun altså 
lagt bladet ut på legekontorer. Og Halldis 
gir seg ikke så lett. Er det ikke lov å legge 
ut blader nå under pandemien, så får 
fastlegene vær så god ta imot og gi bladet 
videre til aktuelle pasienter etter at de 
selv har lest det. 

Klær til folk som trenger det – og 
etnologi
Halldis gjør andre meningsfylte ting også. 
Hun bidrar i en stiftelse som heter «Ny 
start i øst». Den samler inn og donerer 
klær til folk i Øst-Europa som trenger 
dem. En annen hobby startet da hun 
bodde i Valdres, den handler om å ta vare 
på gamle bygninger. Hun er også  
interessert i etnologi, det vi før i tiden 
kalte folkelivsgransking. Ethnos på gresk 
betyr folk, og logi betyr lære, så dette er 
et fag som er midt i blinken for Halldis. 
Hun er interessert i hvordan folk kan 
gjøre det beste ut av situasjonen selv om 
det kan se mørkt ut.

Halldis var eldst i en søsken- 
flokk på sju ...
Nå bor Halldis på Hønefoss, men livet 
startet i Haugsbygd i Hardanger, der hun 
var eldst i en søskenflokk på sju. Kanskje 
det var derfor hun fikk det yrket hun fikk 
og bidrar på den måten hun bidrar, vi sier 
bare kanskje. Det som i hvert fall er sik-
kert, er at hun har gjort en verdifull jobb 
for FFM i mange år. Og kanskje ligger 
motivasjonen i ordtaket hun sender meg 
på mail når intervjuet er over: «Dagen i 
dag er morgondagen du drøymde om i 
går.» 

” 
Dagen i dag 

er morgondagen 
du drøymde om  
i går
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Tekst: 	BERNT ROALD NILSEN
FOTO: privat og Per-Christian 
Johansen, Universitetssykehuset 
Nord-Norge.

–Brukerne må alltid være i fokus!
Det er utrolig viktig for oss at forholdet til FFM er så 
godt som mulig. Brukerne er jo en nøkkelressurs som 
kan vise retning til oss fagfolk! 

Fra venstre Monica Sivertsen, Ane Fadnes og Helge Aronsen Hæstad.  Alle er fysioterapeuter på NMK.

Andreas Dybesland Rosenberg- 
er er allerede varm i trøya 
som senterleder på Nevro-
muskulært kompetansesenter 

(NMK) ved UNN i Tromsø, og svarer 
tydelig på spørsmålet om hva som er 
NMKs viktigste oppgave: «For det første 
så må man bygge kompetanse på aktuelle 
fagfelt. Så må denne kompetansen spres 
over det ganske land. Selvfølgelig til fag-
folk, men ikke minst til brukerne.» 

Til Tromsø for 16 år siden
Først litt om bakgrunnen til Andreas. For 
16 år siden kom den blide sørlending- 
en til Tromsø; siden har han vært der. 
Skimuligheter og magiske fjell gjorde  
nok sitt til at han ble, dessuten utdann-  
ing i fysioterapi fra UiT, inklusiv en 
nevrologisk spesialisttittel. Han stortrives 
i Nord-Norge, og det var ikke nei i hans 
munn da mangeårig leder ved NMK, 
Irene Lund, sluttet, og han fikk tilbud om 
å være leder av NMK. Da hadde han job-
bet på senteret siden 2014.

Setter brukerne i sentrum
Først litt opprydding i begrepene: NMK 
fortsetter med samme navn samme sted. 
Men så er det slik at samarbeidet til beste 
for muskelsyke i Norge har fått nytt navn, 
nå heter det Norsk nevromuskulært kom-
petansesamarbeid. Det består av NMK, 
EMAN (Enhet for medfødte og arvelige 
nevromuskulære tilstander) og Frambu 
kompetansesenter for sjeldne diagnoser. 
Her er det ingen forkortelse for navnet, 
men målet med samarbeidet er klart: Å 
utnytte hverandres spesialkompetanse til 
beste for brukerne. Men – hvordan har 
det siste året vært for NMK?

Flere konsultasjoner enn før!
–Når det gjelder pandemien, var det selv-
sagt store endringer til å begynne med 
når det gjaldt det kliniske. Det ble mange 
digitale konsultasjoner første halvår, men 
etter hvert ble det en fin miks av digitale 

og fysiske. Dette ble nok en kick-start 
for fremtiden, nå må vi bare jobbe med 
å finne ut hva som passer for hvem. Så er 
det sånn at noen grupper er mer utsatt 
enn andre, og vi har foreløpig lite forsk- 
ning på det temaet. Uansett har vi klart 
å opprettholde klinisk drift og forskning 
i et eksepsjonelt krevende år, noe som er 
svært gledelig, sier Andreas.

Klinisk virksomhet og forskning
–Den viktigste oppgaven til senteret vårt 
er å gjøre det lokale tjenestetilbudet nært 
brukeren så godt som mulig. For å få til 
dette, må vi både ha og spre kompetanse 
i alle mulige sammenhenger, også innen 
diagnostisk virksomhet. Det betyr at vi 
må drive klinisk virksomhet og forskning 
ved NMK. En slik drift vil komme langt 
flere brukere til gode, sier Andreas.

FFM-medlemmer må se verdien
Han mener det er viktig at forholdet til 
FFM er så godt som mulig, og senter-
rådet ledes av en representant fra FFM. 
Brukerne vet best hva NMK skal ha fokus 
på; hvis de mener graviditet er et hett 
tema, bør man rette fokus mot det. På 
denne måten vil medlemmer i FFM se 
verdi i den kliniske tjenesten som NMK 
leverer, og det samarbeidet gjelder også 
forskning. I denne sammenheng er det 
selvsagt viktig at medlemmene lar seg 
registrere i Muskelregisteret.

60% dekningsgrad i registeret nå
–Nå skjer det mye vedrørende behand-
ling av pasienter med muskelsykdommer, 
og dermed er det viktig å ha et velfunger- 
ende register. Muskelregisteret er ikke bra 
nok før det har høy nok dekningsgrad, og 
det er et nasjonalt satsingsområde. Vi har 
foreløpig hatt altfor få registrerte, men 
Muskelregisteret har nå nådd 60% av an-
tatt populasjon som har muskelsykdom-
mer. Nå er grunnlaget bedre for å sette i 
gang spennende kvalitetsutviklingspro-
sjekter, sier Andreas.

FFM bør se utover landegrensene
NMK inviterer FFM til et samarbeid som 
bygger på hverandres styrker. Sammen er 
det mye enklere å få det enkelte prosjekt 
bedre og bredere forankret. Senterlederen 
mener at FFM er dyktige nasjonalt, og 
bidrar positivt i flere relevante referanse-  
grupper, og brukerperspektivet er 
selvsagt sentralt hvis utviklingen skal 
fortsette i riktig retning. Samtidig mener 
han FFM i større grad må rette seg ut 
mot Europa for både å bidra til og høste 
frukter av det europeiske samarbeidet.  
 
EMAN, Frambu og NMK i fin flyt
Andreas er svært opptatt av det som nå 
kalles Norsk nevromuskulært kompetanse- 

samarbeid. Samarbeidet mellom NMK, 
EMAN og Frambu bygger på hverandres 
styrker, og i fellesskap blir prosjektene 
godt forankret. Det skjer utrolig mye i 
dette samarbeidet nå, EMAN søker på 
vegne av samarbeidet om deltakelse i det 
europeiske referansenettverket (ERN) 
Euro-NMD, en EU-satsing med omfatt- 
ende samarbeid på tvers av landegrenser. 
Flere prosjekter på tvers av enhetene er 
nå i gang, for eksempel et forsknings-
prosjekt på LGMD2i (R9), forskning på 
søvn og smerte (RareSleep) og et prosjekt 
om fysisk aktivitet spesifikt for CMT-
pasienter. I tillegg har samarbeidsorganet 
mellom NMK, EMAN og Frambu flere 
spennende prosjekter under planlegging. 

” 
Vi må både 

ha og spre  
kompetanse
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Foto:  Colourbox

Følger du VT  
på Facebook?

Koronapandemien har hindret mange fra å trene  
på institutt og i grupper. VT (Virtuelle Trenings- 
kamerater) gir tips om trening til personer med  
muskelsykdom. Nå kan vi trene sammen via  
treningsfilmer på Facebook.

Det er ganske vanlig for mange 
å ha PT (Personlig Trener). Vi 
i FFM tilbyr nå VT (Virtuelle 
Treningskamerater). Vi trener 

sammen 5 tirsdager, og startet allerede 
25. mai. Lin Christine starter kl. 19.00, 
Jon Magnus kl. 19.30 og Tone kl. 20.00. 
De siste publiseres 22. juni. Bare å slenge 
seg med. Treningsfilmene ligger på Fa-
cebook – og kan brukes når som helst av 
medlemmene i gruppene. Bli med! 

Søk på Facebook: Tren med  
Lin Christine, Tren med Jon Magnus 
eller Tren med Tone.

VT er for og med personer som har en 
muskelsykdom. Vi deler i tre fokus-
grupper:

•  personer med lite muskeltap –  
kalt sterk

•  personer med middels muskeltap – 
kalt middels

•  personer med sterkt muskeltap –  
kalt svak

Lettere å trene hjemme
Ut fra hvor mye muskelkraft du har, kan 
du følge Tone med svake muskler, Jon 
Magnus med middels muskelkraft eller 
Lin Christine som er ganske sterk. Fordi 
muskelsvekkelser rammer ulikt, kan du 
være med i alle tre gruppene eller velge 
en eller to. VT håper å gjøre det lettere 
og mer spennende å drive med fysisk 
aktivitet hjemme. Du følger treningsvi-
deoene våre på Facebook, kommenterer, 
stiller spørsmål og/eller publiserer dine 
treningsråd på de lukkede Facebook-
gruppene. Vi oppfordrer alle medlemme-
ne i FFM til å delta. Slik kan du kjenne på 
kroppen hva VT er. Familie, assistenter 
eller andre interesserte kan også bli med 
i gruppene.

Tekst: 	tone i. torp	

Tekst: 	jorun WILLUMSEN, nmk   foto:  privat

Treningsfilmene har 5 tema:
1.  NAKKE/SKULDRE 
		  «Lang nakke»
2.  ARMER/HENDER 
		  «Andenebb» 
3.  MAGE/RYGG
		  «Korketrekker»
4.  BEN/FØTTER 
		  «Eversjon»
5.  ANSIKT
		  «Grimaser»

Satser på økt livskvalitet!
For å få vite mer om 15 treningsfilmer må 
du bli med i Facebookgruppene. Det sies 
at bevegelse og trening øker livs- 
kvaliteten. Personer med muskelsyk-
dom ligner vel på alle andre i så måte. 
Derfor satser vi på økt livskvalitet som 
et resultat VT-prosjektet. Til høsten 
legges treningsfilmene på www.ffm.no. 
Prosjektet gjennomføres med støtte fra 
Stiftelsen Dam, og ble omtalt i Muskel-
nytt nr. 4-2020.

Vi trenger helhetlig 
hjelp i hele livsløp-

perspektivet!

Norsk nevromuskulært  
kompetansesamarbeid

–Å ivareta interessene til de muskelsyke er en  
spennende jobb og en viktig oppgave, sier Ivar  
Aleksander Hagen, den nye lederen i senterrådet.

Ivar A. Hagen, nestleder i Foreningen 
for Muskelsyke, overtok stafettpin-
nen som leder av NMKs senterråd 
01.01.21. Senterrådet er et aktivt, 

rådgivende organ for ledelsen av Norsk 
nevromuskulært kompetansesamarbeid, 
og et bindeledd mellom fagpersoner og 
brukere. 

Hvem sitter i Senterrådet?
I senterrådet sitter Lederne og repre-
sentantene for de tre enhetene i Norsk 
nevromuskulært kompetansesamarbeid 
(NMK, EMAN og Frambu), videre Mus-
kelregisteret, barnefeltet og forsknings-
miljøer nasjonalt, samt representanter fra 
helseregionene som ikke er representert 
i kompetansesamarbeidet, Helse Midt-
Norge og Helse Vest. Ingeleiv Haugen er 
den andre representanten fra FFM, og 
fungerer som nestleder.

Hva gjør en senterrådsleder?
Ikke bare er Ivar ny i rollen, han gikk 
også inn i rollen midt i pandemien. Å 
reflektere over sentrale oppgaver har han 
likevel gjort: «Enhetene i samarbeidet 
har ulik kompetanse, og det er mange 
diagnoser som skal ivaretas og koordineres 
på tvers. En viktig oppgave er å sørge for 
at kunnskap formidles ut til de muskel-
syke og fagfolkene som skal følge opp og 
behandle». En oppgave for senterrådsle-
der er å lage agenda til møtene sammen 
med lederne i enhetene. Senterrådet skal 
sikre at brukerkompetansen nyttiggjøres 

og bidra til videreutvikling og styrking 
av dialog og samarbeid mellom senteret, 
brukerne og eksterne fagmiljøer. 

Hva med innspill fra brukerne?
«Vi mister informasjon om hva som 
opptar folk nå. Pandemien har fysiske 
begrensninger for hvordan vi kan møtes. 
Den viktige småpraten mellom folk, der 
man henter nyttig informasjon og deler 
erfaringer er borte. Ofte kommer ideer og 
forslag til når det småprates etter møtene». 
Brukerorganisasjonen har som satsings-
område å holde medlemmene i FFM opp-
datert om nye medisiner, og hvordan de 
kan skaffes. De har knyttet til seg solide 
fagfolk med høy kompetanse. En arbeids-
gruppe for Nye medisiner er etablert for 
å ivareta brukernes interesser. De skal 
komme med innspill til senterrådet om 
viktige saker. Arbeidsgruppen ledes av 
interessepolitisk talsperson i sentralstyret 
til FFM, Ingeleiv Haugen, som også sitter 
i senterrådet. Hun har ansvar for hva som 
skal jobbes videre med og synkronisere 
saker inn til arbeidsgruppen. Fokus frem-
over er kompetanseheving på mange om-
råder, slik at riktig informasjon om nye 
medisiner og behandlingsformer kommer 
ut. En viktig oppgave for senterrådet er å 
sørge for at Norsk nevromuskulært kom-
petansesamarbeid til enhver tid kan møte 
brukergruppen med fersk kunnskap.

Hva vil FFM at vi har i fokus? 
«Vi ønsker en veileder om hvordan komme 

gjennom systemet som muskelsyk. Muskel-
syke trenger helhetlig hjelp i hele livsløps-
perspektivet». Sjeldne diagnoser mangler 
forankring i helsevesenet. Muskelsyke 
må på egen hånd finne ut av uklare lover 
og regler, og mange gir opp. De trenger 
å møte kompetente folk som kjenner be-
hovene og hva som til enhver tid er riktig 
behandling. Senterrådet må bidra med 
kunnskap til nasjonale retningslinjer for 
overgangen fra barn til voksen i helsesys-
temet. Mange sykehus er i gang, men skal 
dette bli en nasjonal veileder, må arbeidet 
koordineres.

Blir brukernes interesser hørt?  
Det blir spennende å se hva som skjer når 
vi kommer med konstruktive tilbakemel-
dinger til senterrådet etter pandemien. 
Det var mye usikkerhet angående priori-
teringsregler for vaksinesituasjonen. Vi 
møtte mange ulike lokale utfordringer. 
Vi møtte dårlig koordinerte videomøter, 
der ventetiden på legen var urimelig lang. 
Videokonsultasjon er fint for oss muskel-
syke, men det må fungere, sier senter-
rådslederen.

Det blir viktig å høre brukernes stemme, 
hvordan de opplever hverdagen, hvor-
dan de mener den skal være, og hvordan 
kompetansesentrene kan ta tilbakemeld- 
inger til etterretning. På websiden til 
NMK ligger det informasjon om senter-
rådet og referat fra senterrådsmøtene: 
www.unn.no/nmk
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Torstein Lerhol er i Medvind
Vår nye avdelingsleder for region øst kan svare deg på akkurat det 
du lurer på om BPA for muskelsyke. Medvind Assistanse er en norskeid 
leverandør der �ere av medarbeiderne har egne ordninger. 
Sammen skal vi utforme den beste BPA-tjenesten for deg.

Ta gjerne kontakt! 

Medvindassistansebpa

Medvind Assistanse

Følg oss på sosiale medier:

Besøk nettsiden vår:
www.medvindassistanse.no

post@medvindassistanse.no 
Tlf.: 989 09 030 

Foto:  Gurvika Feriesenter

Foto: Colourbox
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Nå er det snart sommer, og vi 
gleder oss nok alle over at vi 
kan være mer ute. Etter det året 

vi har hatt, trenger vi å nyte hvert gode 
øyeblikk, og jeg håper vi får mange sol-
skinnsdager fremover. 

Snart er tiden inne for FFMUs sommer-
leir. På grunn av omstendighetene har 
uka i år fått navnet "Pilottest", for at vi i år 
skal teste ut Gurvika Feriesenter skikke-
lig. Og selv om dette ikke blir sommerleir 
på tradisjonell Aktiv uke-vis, tviler jeg 
ikke på at dette også blir en helt topp uke 
for de som skal delta. For en ting vet jeg: 
Når våre medlemmer samles, blir det 
alltid masse liv og godt humør!

Jeg håper vi snart får flere muligheter 
til å samles. Når verden blir litt tryggere 
igjen, kan vi møtes som før med sosiale 
samlinger, kurs og annet gøy. 

Jeg ønsker dere alle en ordentlig god 
sommer!

Hilsen Malin F. Pedersen 
leder i FFMU		

FFMUs årsmøte 
2021 godt 
gjennomført
10. april hadde vi årsmøte. I år som i fjor var  
årsmøtet digitalt, og også i år var møtet en suksess. 

Nå har alle plassene på årets sommerleir blitt fylt opp, og det gleder oss stort  
å se at så mange vil være med! 

Malin F. Pedersen, Leder FFMU

prosjekt 
uke 2021

Deltakerne var engasjerte og kom 
med forslag, stilte spørsmål og 
så ut til å være godt fornøyde. Vi 

gjorde vedtektsendringer, vi valgte inn 
nye styremedlemmer og vi diskuterte 
sommerleiren til FFMU. 

Innad i styret har det blitt endringer i 
roller, noen har gått ut av styret og andre 
har kommet inn. Kine har gått fra å være 
nestleder til å være vara, og Ingebjørg har 
gått inn i nestlederrollen. Tonje har gått 
fra å være vara til å være styremedlem, 
og vi har fått inn Ingrid og Kristina som 
nye styremedlemmer. Vi gleder oss til å 

se hvor både nye roller og styremedlem-
mer fører oss! Med nye styremedlemmer 
kommer nye idéer og motivasjon inn 
i FFMUs styre. Velkommen, Ingrid og 
Kristina!

Men at nye medlemmer kommer inn be-
tyr at andre har gått ut. Vi vil gjerne takke 
Linda Melsom og Ada Karete Ringstad 
for alt de har bidratt med i styret de siste 
årene! Vi kommer til å savne deres gode 
humør og kreativitet på styremøter, og 
vi håper vi snart sees igjen på et FFMU-
arrangement. 

Her er FFMUs nye styre:

Leder: 
	 Malin F. Pedersen
Nestleder: 
	 Ingebjørg Larsen Vogt
Økonomiansvarlig: 
	 Morten Grønbech
1. styremedlem: 
	 Tonje Larsen
2. styremedlem: 
	 Ingrid Thunem
3. styremedlem: 
	 Kristina Nøkleby Nilsen
Varamedlem: 
	 Kine Lyngås

Sommerleiren i år blir litt mindre 
enn den ellers pleier, men sånn må 
det bli når verden heller ikke er slik 

den pleier å være. Årets Aktiv uke har fått 
navnet "Pilotprosjekt" fordi formålet er å 
teste ut Gurvika feriesenter og se om ste-
det har potensial til å bli et fast tilholds-
sted for FFMUs fremtidige sommerleire. 
Dette, sammen med koronasituasjonen, 
gjør at Aktiv uke 2021 blir litt annerledes 
enn tidligere. Vi har likevel troen på at 

det blir en topp uke for de påmeldte. Det 
blir en helt egen stemning når medlem-
mene i FFMU samles, og vi har det alltid 
gøy sammen!

Hvordan ting blir i forhold til koronasitu-
asjonen vet vi jo ikke helt enda, men det 
får vi ta etter hvert som informasjon blir 
tilgjengelig. Påmeldte deltakere vil få mail 
når vi har nødvendig info. Husk å sjekke 
søppelposten på mailen din i blant, for 

vi har tidligere hatt litt trøbbel med at 
mailer ikke kommer frem. 

Vi gleder oss til å se hva denne somme-
ren kan bringe, og vi håper virkelig vi får 
gjennomført vårt planlagte Pilotprosjekt 
av Aktiv uke i Gurvika! Nå er vi lei av 
at korona stopper oss, så nå krysser vi 
fingre og tær for at alt går i orden i år. 

Hilsen Aktiv uke-komitéen 2021

Kristina:
Hei, jeg er Kristina, 31, og har vært med 
i FFMU siden jeg var 15. Foreningen er 
en stor del av livet mitt, jeg brenner for 
funksjonshemmedes rettigheter, univer-
sell utforming og at unge skal finne tilhø-
righet i foreningen. Noen fun-facts: Min 

sushirekord 
er 22 biter, jeg 
elsker å bake 
surdeigsbrød 
og begynte å 
game da jeg 
var 29.

Ingrid:
Jeg er Ingrid, 
er 31 år og fra 
Tromsø. Jeg 
ønsker å bidra 
til at FFMU 
er en viktig 
møteplass og 
organ i poli-
tiske debatter. 
Som aktivist 
for menneskerettigheter er det kanskje 
ikke innafor at jeg elsker musikken til 
TIX. Når jeg kjører på tur er det russebil-
stemning i Sprinteren, til stor glede for 
assistentene.
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Annonsere i  
MUSKELNYTT?
Støtt FFM og gjør deg synlig!
Kontakt Steigar Myrvold: steigar.myrvold@ffm.no eller på telefon 480 79 688

Sanofi Genzyme støtter 
forskning innenfor  

sjeldne diagnoser som 
Pompe sykdom.
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sjeldne-sykdommer.no

SANOFI-AVENTIS NORGE AS
Prof. Kohtsvei 5-17, 1366 Lysaker. Telefon 67 10 71 00. www.sanofi.no

Om natten  
lyser stjernene

Boken Om natten lyser stjernene handler først og 
fremst om hva som utgjør et godt liv. Og hvem  

som har rett til å definere det. 

Fortellingen om Mats Steen er 
både vakker og vond i all sin bru-
tale ærlighet. Mats blir født 3. juli 
1989, og etter noen få år blir han 

diagnostisert med Duchenne muskeldys-
trofi, en sykdom som gjør at musklene 
sakte, men sikkert, svinner hen. Foreldre- 
ne får etter hvert beskjed om at han vil dø 
tidlig i livet. Mats lever til han er 25. 

I klinsj med virkeligheten
I boken forteller pappa Robert Steen, 
sønn av Reiulf, om sin egen barndom og 

drømmene han og kona Trude hadde om 
familien de ville skape. Drømmer basert 
på de referanserammene de selv var vokst 
opp med. Så kom diagnosen til Mats og 
snudde opp ned på livet, og drømmene 
kom i klinsj med virkeligheten.

Noe dør – og noe blir til ...
Mye av boken handler om å stå på side-
linjen og se sitt eget barn dø uten kur. 
Det er ikke til å bære, verken for Robert 
eller Trude. Det er hard, brutal kost, 
vondt og vakkert. Men samtidig som noe 

dør, vokser noe nytt fram, nemlig en ny 
innsikt. Mats vokser opp i internettalder- 
en, og med den alle dataspillene. Og de 
voksnes fordommer til dem ...

Det store generasjonsgapet
Robert og Trude er ressurssterke foreldre 
som ut ifra egne referanserammer ikke 
synes det er bra at Mats lever mye av 
livet i en virtuell virkelighet. Det de ikke 
vet er at Mats lever et fritt liv i World of 
Warcraft der han løper, hopper, flørter 
og samtaler med venner fra hele verden. 
Foreldrenes sorg og fordommer er men- 
ingen med livet for Mats. Gapet mellom 
Mats og hans foreldre er uendelig.

En annen mening med livet
Da Mats dør, forteller ukjente venner 
om nære, viktige og gode vennskap med 
ham. Folk fra hele verden tenner lys og 
sørger dypt over at han er borte. Meld- 
ingene er gripende å lese, og når pappa 
Robert tar kontakt med vennene, tvinges 
han inn i en prosess der han må snu opp 
ned på sin egen mening om dataspill og 
hva som egentlig utgjør gode liv og gode 
vennskap. 

Blottlegger sine fordommer
Gapet mellom velmenende foreldre og 
gamer-barn kan ofte være stort. Robert 
Steen gjør det mindre når han blottlegger 
sine fordommer og sin egen selvransakel-
se. Måten han gjør det på gir oss innsikt 
i hva et godt liv er. I en raus og dempet 
språkdrakt utfordrer han også vårt bilde 
av virkeligheten. Bare å bøye nakken for 
Mats og begge foreldrene – og for jour-
nalist Hallgeir Opedal, som var en sterk 
støttespiller for Robert i tilblivelsen av 
denne tankevekkende boka. 

Tekst: BERNT ROALD NILSEN
              (kilde: vg)
Foto:  Frode Hansen

Tilbud om individuelle- og gruppeopphold for personer med  
nevromuskulære sykdommer. For nærmere info se vår hjemmeside  
www.kastvollen.no. Følg oss også på facebook.

KASTVOLLEN  
REHABILITERINGSSENTER

Kastvollen Rehabiliteringssenter
Kastvollvegen 11, 7670 INDERØY
Telefon: 74 12 46 50
E-post:  post@kastvollen.no
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Linn Skåber gir 
fordommene  
et ansikt

Møt en sjef i et reklamebyrå som 
bråkjekt forventer at alle medar-

beiderne er «på» 24/7 – og som skamløst 
spiller ut alle fordommene i boka når hun 
oppdager at kjempetalentene hun har på 
jobbintervju alle har nedsatt funksjons-
evne. Skuespiller Linn Skåber levendegjør 
denne lederskikkelsen i en ny kampanje-
film som skal sette søkelys på diskrimine-
ringen jobbsøkere med funksjonsnedset-
telse blir utsatt for. FFO, FFO Vestland 
og Unge funksjonshemmede står bak 
kampanjen, med tittelen «Flytt deg!» og 
slagordet: «Ikke la fordommene dine stå i 
veien for andres ambisjoner.» Filmskaper 
Mari Storstein står for manus og regi.

Skaffet seg 
jobb selv – 
fikk ikke til-
rettelegging
Sosionom Kristin Berg søkte og fikk ny 

jobb. Men hun måtte kjempe en lang 
kamp mot Nav for å få den tilretteleggin-
gen hun trenger som blind arbeidstaker. 
Navs tilretteleggingstiltak forutsetter 
nemlig at arbeidstakeren har fått jobben 
gjennom Nav eller et arbeidsmarked. 
Men Kristin Berg hadde søkt og fått 
jobben selv uten hjelp fra Nav. – Det har 

Fritt Ords  
Pris for å gi  
stemme til 
funksjons-
hemmede

Stiftelsen Fritt Ord Pris 2021 er tildelt 
forfatterne Jan Grue, Bjørn Hatte-

rud og Olaug 
Nilssen for 
deres sterke og 
kritiske bidrag 
til å belyse 
samfunnssi-
tuasjonen 
og ytrings-
kulturen for 
funksjonshem-
mede i Norge. 
Gratulerer!

Kilde samtlige artikler  
og sitater: Handikapnytt

SVs stortingsrepresentant Karin  
Andersen er tildelt Norsk For-

bund for Utviklingshemmedes ærespris 
for sitt mangeårige engasjement for et 
samfunn med likestilling for alle.
–Går man gjennom Stortingets nettsi-
der, så vil man finne at Karin Andersen 
er den stortingsrepresentanten som har 
fremmet flest saker og rettet flest spørs-
mål om uheldige sider ved politikken 
overfor mennesker med utviklingshem-
ning, heter det i begrunnelsen for tilde-
lingen. – Dette handler om at alle skal 
være likestilte i samfunnet, bli respektert 
og kunne delta som andre. Så selvsagt, og 
så vanskelig. Vi må bare stå på, sier Karin 
Andersen selv.

Ærespris til Karin Andersen

Foto:  Dagsavisen

Birgit  
Skarstein er 
årets Peer 
Gynt
Stiftelsen Peer Gynt utdeler denne 

hedersprisen, og stortingsrepresen-
tantene stemmer frem vinneren. Prisen 
går til en person eller institusjon som har 
markert seg på en positiv måte i samfun-
net og gjort Norges navn kjent i utlandet. 
– Jeg tror på verdien av et inkluderende 
og raust fellesskap, og at vi alle kan gjøre 
noe for å påvirke samfunnet. Endring tar 
tid, og av og til er det ett skritt frem og to 
tilbake. Jeg tar utnevnelsen som et bevis 
på at representantene på Stortinget deler 
ønsket om et inkluderende fellesskap, sier 
Skarstein selv. Prisen overrekkes på Peer 
Gynt friluftsscene på Gålå 24. juli.

Stortings- 
representant: 
«Vi funksjons-
hemmede»

Vi må styrke rettighetene til oss som 
har nedsatt funksjonsevne. Det vil 

endre landet vårt til det bedre.» Slik ordla 
SVs Nicholas Wilkinson seg da Stortinget 
debatterte forslaget om å ta FN-konven-
sjonen om funksjonshemmedes rettig-
heter (CRPD) inn i norsk lov. Wilkinson 
har afasi etter å ha blitt rammet av syk-
dommen for et par år siden. Han var den 
eneste av stortingsrepresentantene i salen 
som inkluderte seg selv da han ordla seg 
i debatten. 

vært en heltidsjobb å finne ut av dette, og 
jeg har ofte lurt på om jeg bare skal gi fra 
meg jobben til nestemann på søkerlisten, 
sier Kristin Berg til Dagsavisen.

Opphold for barn 
og ungdom med 
muskelsykdom 
ved Beitostølen 
helsesportsenter 
våren 2022

Beitostølen helsesportsenter (BHSS) 
arrangerer i samarbeid med FFM 

gruppeopphold for barn og ungdom 
(5-17 år) i perioden 4.-21. mai 2022. 
Plassene tildeles fortløpende fram til 1. 
desember 2021. Tilbudet passer for barn 
og ungdom som fysisk og sosialt kan 
gjøre seg nytte av et tilbud tilrettelagt i 
gruppe. Målet er å skape grunnlag for økt 
aktivitet og deltakelse i eget lokalmiljø. 
Her blir det tilpasset fysisk aktivitet med 
medisinsk, pedagogisk og sosialfaglig 
veiledning og oppfølging. Brukerens 
medvirkning og ansvar for egen habilite-
ringsprosess er helt sentralt. Les mer på 
ffm.no eller kontakt Beitostølen Helse-
sportsenter på tlf 613 40 800.

Leif Sylling  
er død
Leif Sylling – en av gründerne, den før-

ste daglige lederen i Uloba og sentral i 
alt som denne organisasjonen har drevet 
med – er død, 75 år gammel. Han var 
blant de første i Norge til å lansere tank- 
ene om at funksjonshemmede skulle få 
administrere sin egen assistanse gjennom 
brukerstyrt personlig assistanse (BPA).

Frastjålet  
rullestolen
Da Ida Hauge Dignes (24) og kjæres-

ten skulle ut på tur fra leiligheten, 
oppdaget hun at ute-rullestolen hennes 
var stjålet. Stolen sto parkert i gangen 
utenfor studenthybelen hennes på Bjøl-
sen i Oslo. Ida er aktiv i NHFU og kjent 
av mange fra podkasten Hemma.

Torstein  
Lerhol går  
til Medvind  
Assistanse
Torstein Lerhol (34) er ansatt som 

avdelingsleder i Medvind Assistanse, 
med ansvar for region Øst. Han kommer 
fra en stilling som avdelingsleder i Stendi 
Assistanse. 
–Dette er en spennende mulighet til å 
bygge opp region Øst, og noe jeg ikke 
kunne si nei til. Nå ser jeg fram til å suse 
videre sammen med Medvind Assistanse, 
som består av en uformell og faglig kom-
petent gjeng, sier Lerhol. Han er utdannet 
lektor med mastergrad i historie. Han har 
i en årrekke vært kommune- og fylkes-
tingspolitiker for Senterpartiet. Medvind 
Assistanse er et norskeid selskap som 
leverer brukerstyrt personlig assistanse 
(BPA), og Lerhol begynte i jobben 1. juni.
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Foto:  Stortinget

Foto:  Privat

Foto:  Stortinget

Foto:  Nordiske Mediedager - Hildegunn Holtet

Foto:  avisa-valdres.no

Foto: uloba.no

Foto: Espen Solli, TV2

Foto: frittord.no
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El-innebandy er en tilrettelagt 
lagidrett som henvender seg til 
personer med større og mindre 
bevegelseshemninger. Idretten 

foregår i spesialbygde, elektriske stoler, 
som er raske og har god reaksjons-
evne. Sporten passer for barn over 10 
år, ungdom og voksne. I Arendal er det 
en el-innebandyklubb som trener hver 
mandag, reiser på turneringer og har 
det gøy sammen. På nettsiden til Norges 
Bandyforbund finner du en oversikt over 
el-innebandylagene i Norge! 

Vinn-vinn for FFM og el-innebandy
FFM sentralt har for tiden en vervekam-
panje. Det ville vi i Agder gjøre noe med. 
Men hva? Vi vet at mange med muskel- 
sykdom spiller El-innebandy. Kan vi 
gjøre noe sammen med dem? 
Styret la en plan. Jon Magnus Dahl, leder 

i Agder, besøkte gjengen i mai, og der 
oppfordret vi til å ta del i vervekampan-
jen til FFM. Han kunne også meddele at 
FFM Agder ønsker å sponse dem med 
Kr. 20 000,- Det nystarta samarbeidet har 

per 20.05. resultert i 11 nye medlemmer. 
Tusen takk for god innsats! Kr 20.000 vil 
komme godt med når turneringene star-
ter igjen. En super vinn-vinn-situasjon 
både for FFM og Arendal el-innebandy.

Likepersonsstoff

La laderen din stå i!
Som jeg skrev i et tidligere innlegg i denne spalten,  
jobber jeg for tiden 60% som hjelpemiddeltekniker på  
VTA-avtale (varig tilrettelagt arbeid). 

Tekst: Tore Ødegård, 
              Likepersonsutvalget
Foto:  PRIVAT

Jeg stortrives med denne ordningen, pluss 
at det blir et lite økonomisk tilskudd i 
tillegg til uføretrygd. Jeg har en svært vari-
ert jobb, og jeg har mulighet til å tilpasse 

arbeidsdagen etter dagsformen. 

Vår-problemer med kjøretøy
Nå har våren kommet, og med den de vanlige 
vårproblemene med batteridrevne hjelpemidler. 
Vi får stadig henvendelser om at “scooteren tar 
ikke lading“, “batteriene eller laderen min er 
ødelagt“ og liknende, det er ofte et resultat av at 
kjøretøyet har stått uten lading over vinteren. 

La gjerne laderen din stå i!
Hvis batterispenningen er kommet under et 
visst nivå, så klarer ikke laderen din å sette i 
gang ladingen, og vi må ta kjøretøyet inn på 

verkstedet. Så kjære dere som har elektriske 
kjøretøy dere ikke bruker om vinteren: La 
laderen stå i, eller i det minste lad opp et par 
ganger i løpet av vinteren. Laderen er jo såkalt 
intelligent, så batteriene skal tåle at den står i 
hele tiden. 

Ja, det var mitt lille hjertesukk.

Positive tegn mht pandemien
Ellers så går verden sin vante gang til tross for 
pandemi, og det ser lovende ut med hensyn til 
vaksiner. Pandemien har jo ført noe positivt 
med seg da, vi har jo blitt noen racere på digi-
tale møter, og det kan jo kanskje ha noe for seg i 
framtida? Det kan være mye å spare på reise- og 
hotellutgifter for foreninger med små budsjett. 
Jeg ønsker deg en strålende koronafri sommer!

Flommen av elektriske sparkesykler i 
norske bygater fører til flere skader og 

mindre fysisk aktivitet fordi de i hoved-
sak erstatter gå- og sykkelturer. Det kom-
mer fram i en beregning som Sintef har 
laget på oppdrag fra Statens vegvesen. I 
mai 2019 rapporterte Oslo legevakt om 
1,5 ulykker knyttet til el-sparkesykler i 
gjennomsnitt hver dag. Ulykkestallet økte 
utover sommeren parallelt med antall 
tilgjengelige sparkesykler og hvor mye de 
ble brukt. 

Sintefs beregninger viser at el-sparke-
syklene tar mye plass når de er i fart, og 
arealbehovet er i stor grad avhengig av 
hvor høy hastigheten er og i hvilken grad 
syklistene tilpasser seg andre trafikanter. 
Dette er en utfordring fordi el-sparkesy-
kler benytter samme areal som forgjeng- 
ere. I rapporten kommer det også fram at 
flere land har nedlagt forbud mot å bruke 

Både Nav og Trygderetten bruker for 
lang tid på å behandle klage- og anke-

saker. Det fastslår Riksrevisjonen i en rap-
port som ble offentliggjort i mai. – Lang 
saksbehandlingstid er en stor påkjenning 
for brukeren og de nærstående som er 
avhengig av brukerens inntekter, sier 
riksrevisor Per-Kristian Foss. Gjennom-
snittlig saksbehandlingstid for saker som 
har gått gjennom hele klage- og ankesaks- 
kjeden økte i perioden 2014-2019. I 2019 
var den på 19,5 måneder mot i underkant 
av 17 måneder i 2014. Den lange saksbe-
handlingstiden skyldes først og fremst at 
sakene blir liggende lenge både i Nav og 

Trygderetten før de blir behandlet. Koro-
naepidemien har ført til en ytterligere 
økning i saksbehandlingstidene.
–Ikke bare er den lange saksbehandlings-
tiden i seg selv en belastning for bruker- 
en. Den fører også til at brukere som har 
rett på en stønad eller tjeneste, men har 
fått avslag, blir gående uten nødvend- 
ig bistand over en lengre periode enn 
nødvendig, og det er alvorlig, sier Foss. 
Riksrevisjonens undersøkelse viser at be-
handlingstiden for saker som omhandler 
uføretrygd, arbeidsavklaringspenger og 
andre helserelaterte ytelser er gjennomgå-
ende lengre enn for andre ytelser.

Riksrevisjonen: For tregt  
i Nav- og Trygderetten

el-sparkesyklene på fortau, der de er 
til hinder og fare for blant andre funk-
sjonshemmede, men dette er ikke aktuell 
politikk for norske myndigheter.

Daglige ulykker med  
el-sparkesykler

Leve Nå-tilbud 
høsten 2021

Leve NÅ er et nasjonalt tilbud til 
barn (0-18 år) med livstruende 

og livsbegrensende tilstander, 
deres familie og tjenesteapparat. 
Tilbud fra Leve NÅ planlegges og 
gjennomføres i samarbeid med 
kommunale instanser og spesialist- 
helsetjenesten, og tilpasses hvert 
enkelt barn og familie. Høstens 
tilbud på Frambu senter når det 
gjelder Leve NÅ handler om helge- 
samling og familieopphold. Les 
mer på www.levenaa.no

Vaksinasjons-
lokaler med 
dårlig til- 
gjengelighet

Talspersoner for funksjonshemmede 
i Narvik retter sterk kritikk mot 

kommunen for mangelfull tilgjengelig-
het i vaksinasjonslokaler, og for at det 
kommunale rådet for funksjonshemmede 
ikke ble forespurt før lokalene ble tatt i 
bruk. – Jeg blir kokforbanna. Det er den 
samme unnskyldningen hver gang: «Vi 
tenkte ikke på det.» Når skal de begynne 
å tenke på det, da? Sier Barbro Holmstad 
i NHF.

Foto:  Fremover

Foto: trygderetten.no

Nytt & Nyttig

Foto:  Colourbox

El-innebandy og 
nye FFM-medlemmer

Fra venstre: Hilde Haukom, Andreas Eikin, Terje Eikin, Embret Oveland, Leif R Müller, Ole Haukom,  
Jon Magnus Dahl, Line Müller, Aksel Berg i rosa og Sven Aksel Berg.
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vervekampanje
Verv et hovedmedlem og få 4 flaxlodd i premie!

Grasrotandelen er en god ekstrainntekt til 
FFMs fylkeslag, og akkurat nå er det rundt 
530 spillere som har registrert FFM fylkeslag 
som deres grasrotmottaker. Det er vi svært 
takknemlige for, men det er sikkert flere med-
lemmer i familien, venner og kjente som ikke 
har registrert oss som mottaker.

Det er flere muligheter for å registrere FFMs 
fylkeslag som mottaker av din grasrotandel:

SMS: Send kodeord «GRASROTANDELEN 
<organisasjonsnummer>» til nummer  
60 00 0 (tjenesten er gratis).

Norsk Tipping på nett: Klikk deg inn med 
organisasjonsnummer til FFM fylkeslag du 
vil støtte.

Hos kommisjonær: Der du tipper ber du om 
at organisasjonsnummer til ditt FFM fylkeslag 
skal få din andel.

Her er oversikt over organisasjons-
numrene til fylkeslagene: 

På forhånd tusen takk for støtten!

993616613 - Foreningen for muskelsyke  
	 i Agder
983761305 - Foreningen for muskelsyke  
	 i Buskerud
993634980 - Foreningen for  
	 muskelsyke Innlandet
984445415 - Foreningen for muskelsyke  
	 i Oslo og Akershus
897339722 - Foreningen for muskelsyke 	
	 i Rogaland
983825567 - Foreningen for muskelsyke 	
	 i Telemark
919708255 - Foreningen for muskelsyke 	
	 i Troms og Finnmark

984115008 - Foreningen for muskelsyke 	
	 i Trøndelag
993841099 - Foreningen for muskelsyke 	
	 i Østfold
883827562 - Foreningen for muskelsyke 	
	 Møre og Romsdal
894892412 - Foreningen for muskelsyke 	
	 Nordland
982782317 - Foreningen for muskelsyke 	
	 Vestfold
983761933 - Foreningen for muskelsyke 	
	 Vestland
997109511 - Foreningen for  
	 muskelsykes Ungdom

FFM starter en vervekampanje og 
belønner hver verving av et nytt 
hovedmedlem med 4 flaxlodd. 

Husk å oppgi navn, telefon og adresse til verver ved 
innmelding.  
Kampanjen varer frem til 25. juni 2021.

Medlemstyper:
- Hovedmedlem kr 350,-:

a) Kan tegnes av alle som ønsker å bidra  
til arbeidet for muskelsyke

b) Kan tegnes til halv pris av studenter,  
kopi av studentbevis må fremvises

c) Kan tegnes til halv pris av medlemmer som må 
flytte permanent på institusjon. 	

- Husstandsmedlem (på samme adresse som  
hovedmedlem) kr 50,-

- Støttemedlem kr 375,-

Med flere medlemmer får FFM  
utrettet mer!

  NB: Siste frist 25. juni!

På Tampen

Vær kreativ 
med Tonje!
Hei, alle dere som leser Muskelnytt! Mitt navn er 
Tonje, og jeg har muskelsykdommen SMA type 2. 
Og nå har jeg fått meg en ny hobby! 

Noen av dere har kanskje lest 
om meg før, men for dem 
som ikke vet, er jeg snart 22 
år og bor nå i Sandnes litt 

utenfor Stavanger. Nå i pandemien har 
det blitt mye hjemmetid, og selv om jeg 
har mye å gjøre med FFMU og andre 
hobbyer, ønsket jeg meg altså en ny 
maskin.

Cricut Maker – en kuttemaskin
Til jul i fjor fikk jeg en kuttemaskin som 
heter Cricut Maker som lar meg få være 
kreativ uten å bruke hendene. Maskinen 
styrer jeg fra PC-en min i et designpro-
gram, og med den kan jeg lage alt fra 
klistremerker til vinyltrykk på klær og 
gjenstander. 

Nå du kan lage mye forskjellig!
I tillegg til å kutte, har den også plass til 
å sette en penn slik at du kan skrive og 
tegne med maskinen. Mulighetene er 
mange, og det som er så fint er at man 
kan lage så mye forskjellig. Jeg elsker å 
være kreativ og føle at jeg mestrer noe. 

Følg meg gjerne på Facebook!
Tingene jeg lager legger jeg ut i min 
facebook-gruppe som heter Made-by-T, 
og her er det også muligheter for å legge 
inn bestillinger. Jeg elsker utfordringer, 
og lager gjerne noe jeg ikke har prøvd 
å lage før. Bli gjerne medlem i gruppen 
min for å følge min kreativitet! 
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Foto: Colourbox

Leder:
Patricia Ann Melsom
Tlf.: 916 03 681
E-post:
patricia.melsom@ffm.no

Nestleder:
Ivar Aleksander Hagen
Tlf.: 916 12 872
E-post: ivar.hagen@ffm.no   

Økonomiansvarlig:
Ole Hagen
Tlf.: 996 35 626  
E-post: ole.hagen@ffm.no

Studieleder:
Ada K. Ringstad
Tlf.: 932 73 007
E-post: ada.k.ringstad@ffm.no

Interessepolitisk talsperson:
Ingeleiv Haugen
Tlf.: 901 67 626
E-post:  
ingeleiv.haugen@ffm.no

Likepersonsleder:
Ian Melsom
Tlf.: 918 33 821
E-post: Ian.melsom@ffm.no

FFMUs representant: 
Kristina Nøkleby Nilsen 
Tlf.: 957 85 574
E-post: kristina.nilsen@ffm.no 

Styremedlem:
Gustav Granheim
Tlf.:  906 57 201
E-post:  
gustav.granheim@ffm.no

Varamedlem:
Jon Magnus Dahl
Tlf.: 906 86 696
E-post: jon.m.dahl@ffm.no

Varamedlem: 
Gabriel Wilhelmsen Hoff 
Tlf.: 948 40 152
E-post: gabriel.hoff@ffm.no

Varamedlem: 
Elin Camilla Nilsen
Tlf.: 924 67 310
E-post: elin.nilsen@ffm.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:   
malin.pedersen@ffm.no

Nestleder:
Kine Lyngås
Tlf.: 918 83 587
E-post: kine.lyngaas@ffm.no
 
Økonomiansvarlig:  
Morten Grønbech
Tlf.: 900 40 789
E-post:  
morten.gronbech@ffm.no

1. styremedlem:
Ingebjørg Larsen Vogt
Tlf.: 962 31 064
E-post:  
ingebjorg.vogt@ffm.no

2. styremedlem:
Ada Karete Ringstad
E-post:
ada.k.ringstad@ffm.no

3. styremedlem:
Linda Margrethe  
Schøyen Melsom
Tlf.: 922 04 275
E-post:  
linda.melsom@ffm.no

Varamedlem:
Tonje Larsen
Tlf.: 948 76 885
E-post: tonje.larsen@ffm.no

Valgkomiteen:

Leder: 
Stine Dypfest Furuhaug
E-post:
stine.furuhaug@ffm.no

Medlem: 
Gustav Granheim
E-post:  
gustav.granheim@ffm.no

FFM i Agder
Jon Magnus Dahl
Mesanveien 23 
4624 Kristiansand
Tlf.: 906 86 696 
E-post: jon.m.dahl@ffm.no 

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

FFM Innlandet
Heidi Camilla Gulbrandsen
Smiuvegen 2
2344 Ilseng
Tlf.: 993 74 534
E-post:  
heidi.gulbrandsen@ffm.no

FFM Vestland
Ingeleiv Haugen
Stadionveien 19A
5162 Laksevåg
Tlf.: 901 67 626
E-post: vestland@ffm.no

FFM i Møre og Romsdal
Rolf I. Ambjørnsen
Gjerdegata 26 
6065 Ulsteinvik
Tlf.: 977 18 283
E-post:  
rolf.ambjornsen@ffm.no

FFM i Oslo og Akershus
Tor Egil Roheim
Rolf Hofmos gate 13C 
0655 Oslo
Tlf.: 971 76 206
E-post: oslo-akershus@ffm.no

FFM i Telemark
Kari Bjerketvedt
Bjerketvedtveien 64
3900 Porsgrunn
Tlf.: 926 35 901
E-post:  
kari.bjerketvedt@ffm.no

FFM i Vestfold
Jørund Lothe
3085 Holmestrand
Tlf.: 954 93 802
E-post: jorund.lothe@ffm.no

FFM i Troms og Finnmark
Tord Skardal
Bergveien 2  
9802 Vestre Jakobselv
Tlf.: 411 00 292
E-post:
tord.skardal@ffm.no

FFM i Trøndelag
Guro Skjetne
Gamle Kongevei 20A
7604 Levanger
Tlf.: 992 47 796
E-post: ffmtrondelag@ffm.no

FFM i Østfold
Herman Holthe
Industriveien 18
1614 Fredrikstad
Tlf.: 457 69 936 
E-post: 
herman.holthe@ffm.no

FFM i Rogaland
Trine Larsen
Myrveien 31A
4025 Stavanger
Tlf.: 900 40 789
E-post: trine.larsen@ffm.no

Kontrollkomité  –  Kontaktinfo: kontroll@ffm.no

Leder: Asbjørn Gausdal      1. medlem: Annie Aune      2. medlem: Viggo Gangstad

FFMU Foreningen for Muskelsykes Ungdom

Fylkesforeningene

SentralstyretBli 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 (2021):
•  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.

Foreningsinfo Foreningsinfo



Returadresse
Foreningen for Muskelsyke
Fekjan 7
NO -1394 Nesbru

Muskelnytt ønsker alle sine  
lesere en riktig god sommer!
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