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Det gar mot lysere tider!

r det ikke deilig & kunne legge en lang merk vinter bak seg? Med litt hell kan vi
Eogsé si takk og farvel til var folgesvenn korona for denne gang.

Hva slags hverdag kan vi vente oss? Det blir ikke som for, og det er ikke bare korona

vi kan takke for det. Mens viruset har herjet, har det skjedd ting som vil prege hver-
dagen for muskelsyke fremover. Noen endringer star oss ner, som varslede endringer

i muskelregisteret, og at to viktige fagfolk og stettespillere runder 70 ar og overlater
stafettpinnen til nye kollegaer. Lawrence Bindoff og Magnhild Rasmussen géar inn i nye
roller. Vi takker for innsatsen!

Det har ogsa skjedd endringer som kan virke fjernere, men som betyr mye for hvor-
dan helse- og velferdstjenester for muskelsyke organiseres og prioriteres de naermeste
arene.

Den lenge bebudete Nasjonal strategi for sjeldne diagnoser ble lansert i fjor, og siden har
det veert stille. Gode intensjoner er vel og bra, men hvem skal pélegges a folge opp, og
blir det avsatt midler til realisering? Strategien varsler en helt ny organisering av kom-
petansetjenester for muskelsyke og andre med sjeldne diagnoser. I denne utgaven av
Muskelnytt beskriver jeg hvilke spersmal den reiser i et brukerperspektiv, og hvordan
den felges opp gjennom helseministerens oppdragsbrev til helseforetakene og andre
relevante instanser.

I desember i fjor fikk vi den gledelige nyhet at Enhet for medfedte og arvelige nevro-
muskulere tilstander (EMAN) ved Oslo Universitetssykehus er tatt opp i European
Referance Network (ERN) i gruppen for sjeldne nevromuskulere tilstander (EURO-
NMD), etter en lang og krevende soknadsprosess. ERN bestar av 24 nettbaserte medi-
sinske fagnettverk etablert p4 initiativ fra EU og den europeiske pasientorganisasjonen
for sjeldne diagnoser EURORDIS. Deltakelse i dette nettverket er et viktig loft for hele
NMK-samarbeidet, og et virkemiddel for a sikre kvalitet og tilgang til behandling og
oppfoelging for muskelsyke over hele landet.

Er vi i FFM flinke nok til 4 endre oss i takt med nye krav og nye forventninger? Hva
medlemmene og myndighetene forventer av en interesseorganisasjon er i endring.
Unge ser nd pa organisasjonslivet med andre gyne og forventninger enn de av oss som
har dratt lasset en stund. Hva vi kan gjere for & vaere en mer attraktiv organisasjon og
na ut til langt flere muskelsyke og deres pargrende? Hva ber vi gi slipp pa, og hva nytt
ber vi ta innover oss for & veere rustet for a mete nye tider og nye krav fra muskelsyke
og myndighetene? Dette er Sentralstyret, FFMU og styrene i lokalforeningene na i
gang med a diskutere. Planen er a legge fram forslag p4 kommende Landsmete for

en mer handlingsrettet organisasjon. Heldigvis har de siste arene leert oss & veere
tilpasningsdyktige. Det kommer godt med.

(e Jo. P

Patricia Ann Melsom
Leder FFM

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

Gjennom 13 fylkesforeninger informerer og hjelper vi muskelsyke og deres pargrende,
og arbeider for muskelsykes rettigheter og interesser.
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fysiske
mater er gull verdt
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—Uformelle
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~Tilherighet, fellesskap og sosialt samveer er

viktig for oss mennesker. A legge til rette for

nettopp dette for oss muskelsyke bor veere en
prioritert oppgave for FFM.

un er opprinnelig Oslo-jente,
men har bodd i Harstad mye
av livet sitt. Det begynte med et
spennende opphold pa folke-
hgyskolen, og dermed var det gjort. Hun
provde 4 flytte sprover, men det var noe
med naturen, folka og den direkte frem-
toningen deres som trakk henne tilbake
til Harstad, ifolge Line Lindfjeld Nilsen
selv, som er gift og har en datter pa 7 ar.

Tar en for laget i Troms og Finnmark
—For meg betyr det mye at det er s& prak
tisk & bo her i Harstad. Vi bor ner by og
flyplass, og samtidig har vi fjell og fjeere
utenfor stuedera. Det siste betyr mye

for meg, jeg er veldig glad i 4 veere fysisk
aktiv ute i naturen. Jeg fikk den sjeldne
diagnosen CMTA4C forst i 2013, men har
visst at jeg hadde en muskelsykdom (po-
lynevropati) fra jeg var barn, sier Line.
Allerede da ble hun og familien medlem
av FFM, og né tar Line en for styret og
laget i FFM i Troms og Finnmark.

Fysisk aktivitet er viktig for
muskelsyke

-Jeg har jo vert innom ulike institusjo-
ner relatert til muskelsykdommen. Jeg
husker at jeg i oppveksten var pa flere
opphold pé Beitostalen helsesportssenter,
som betydde mye for meg, ikke minst
det med 4 ha fokus pd muligheter og hva
tysisk aktivitet kan bety for muskelsyke.
Jeg sa blinde gé orientering i skogen og
amputerte sta slaldm, et bevis pa at mye
er mulig selv om vi har en funksjonshem-
ming, sier Line.

Legge til rette for tilharighet og
samvaer

Line er diakon i Sandtorg menighet i
Harstad. Det betyr at hun leder omsorgs-
arbeidet i menigheten, og der har hun
startet en turgruppe som gar ukentlige
turer med 40-50 personer (hele 226 pa
sms-lista!) — og hun arrangerer Tirsdags-
kafé. Gode bevis pa at kirken ogsa kan
by pé positive, sosiale aktiviteter for den
som vil. Nettopp dette er hun opptatt av
ogséd nar det gjelder FFM. En av forening-

ens viktigste oppgaver ber vere & legge
til rette for tilherighet og sosialt samveer,
ikke minst fysisk, men ogsa digitalt nar
det er ngdvendig pa grunn av store av-
stander. Har man mett hverandre fysisk,
er det lettere & motes digitalt senere.

Deltok pa FFMs likepersonskurs

i hgst

-Jeg var pa CMT-opphold pa Kurbadet i
Tromse. I ettertid fikk jeg flere henvend-
elser om 4 sitte i styret for FFM i Troms
og Finnmark. For et ar siden sa jeg ja, det
er jo fint 4 kunne bidra, og i hest deltok
jeg pa likepersonskurs. Ni er jeg kontakt-
person for muskelsyke i Ser-Troms. Det
kan veere godt & snakke med andre som
ogsa lever med muskelsykdom. Vi har

jo mye til felles selv om vi er forskjellige,
sier Line.

Kunnskap, forskning, kurs

og samlinger

A spre kunnskap til den enkelte, til
helsevesen og samfunnet generelt er
ogsé en oppgave for FFM, ifplge Line.
- Foreningen skal veere et sted & finne
den informasjonen du trenger hvis du
far en diagnose, og den ber ogséd bidra
med forskning, kurs, samlinger og info
om rehab-opphold. Et felles taleror for
alle muskelsyke er nedvendig selv om vi

har ulike diagnoser. Vi star jo sterkere
sammen, sier hun.

Gjerne 4 x Muskelnytt i papirform
per ar

-Jeg ma fa si litt om Muskelnytt, sier hun
plutselig (uten at redaktgren har nevnt
bladet). Det er viktig at vi far det i papir-
form fire ganger i aret, jeg koser meg med
tekst og layout, og leser det fra perm til
perm. Vi har sa lett for & tenke at den
digitale versjonen er jo der, sa den kan vi
ta senere, og s& glemmer vi det. Jeg liker
ogsé at Muskelnytt inneholder en miks
av muligheter, gode historier og serigs
informasjon om ulike diagnoser.

Rir og svemmer, men er ingen
superdame

En tur i fjellet med kamera er noe av

det beste for henne. Eller en ridetur pa
islandshest, selve naturhesten, perfekt for
en dame som er si glad i naturen. - Du
ma fa med at jeg er slett ingen super-
dame, sier hun nér intervjuet er over.

- Jeg merker jo at jeg blir mer sliten etter
hvert, det a std er faktisk mest slitsomt.
Na gleder hun seg veldig til 4 ta i bruk

en nyervervet, sammenleggbar Eloflex
rullestol, som ogsa kan tas lett med pa fly.
Den kan i tillegg by pa helt nye mulig-
heter etter hvert!
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Varm om vinteren?

www.sunrisemedical.no

www.hjelpemiddel-
databasen.no

www.ikea.com/no
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Forst en liten paminnelse: Dersom du har planer om
a soke pa hjelpemidler til fritid/trening (akt26) er det
viktig d soke tidlig pa dret da potten gar fort tom ...
Hjelpemidler til dagligliv har ingen slik begrensende
pott og kan sokes hele dret.

TEKST: TONE EDVARDSEN FOTO: PRODUSENTENE

Wheelblades

De sma hjulene pa manuell
rullestol har lett for a kjore seg
ned i sngen. Det er kommet
noen sma «ski» som du kan
Kklipse pa hjulene nar du skal
trille i sngen. Da vil det bli let-
tere 4 trille siden hjulene ikke
graver seg ned.

Varmehjelpemidler

Det er ogsa en del ulike varmehjelpe-
midler. Disse drives av batteri, og har
varmetrader vevd inn i materialet. De
har ogsa termostat, slik at du ikke skal f&
brannskade. Jeg kan nevne varmestromp-
er, varmesaler, thermosokker, varmevot-
ter innerhansker og varmehansker. Det
er ogséd en egen Joystickvott, som har en
apning under slik at du kan stikke joy-
sticken inn i votten og fa direkte kontakt
med denne (kombiner gjerne med en
vanlig varmevott pa den andre handen).

Kjorepose
Du kan seke kjorepose fra
NAV hjelpemiddelsentral. De

finnes i forskjellige kvaliteter/
tykkelser i tillegg til med eller uten sete.
Hvis du enkelt setter deg inn/ut av stolen,
vil jeg gé for en med sete. Hvis du ensker
a ta den pa mens du sitter, er det en for-
del med en uten sete.

«Pledd» av saueskinn

Jeg har kjopt meg ett saueskinn som har
farget og vokset bakside. I stedet for ett
semsket hvitt skinn har jeg da ett sort
skinn med en halvblank, vokset overflate
som téler litt sludd eller sne. Jeg bruker
dette som pledd - men det er varmere og
vindtett. Det er ogsa lettere & fa pa selv
enn en kjgrepose. Jeg passet pa a fi ett
stort saueskinn, slik at jeg kan fa det langt
nok og pakket rundt bena.

Dunponsjo

Huis det er vanskelig & finne en god,
varm vinterjakke du klarer a fa av/pa selv,
kan du fa sydd en ponsjo av en dundyne.
Jeg anbefaler & bruke en sommerdyne
som har stor andel dun i forhold til fjeer i
tillegg til ikke altfor store kvadrater som
fordeler innholdet. Hvis du skal prove &
sy selv vil jeg tipse om a tegne omrisset av
mensteret pd dyna forst, sd sy en sem pé
hver side av streken for du klipper (slik at
du slipper dun i hele rommet).

Du mé som regel ha en spesiell diagnose
eller en veldig god begrunnelse for 4 fa
slike hjelpemidler. legeerkleering i tillegg
til vanlig begrunnelse fra ergoterapeut.

——

www.hjelpemiddel-
databasen.no




5 tips til valg av BPA-leverandar

Alle BPA-leverandgrer er ikke like. Derfor er det viktig at du tenker gjennom hva det er
som er viktig for deg nar du skal velge leverander.

1. Far du bistand i BPA-sgknadsprosessen?

En god BPA-sgknad gker sjansene for a fa en realistisk
behovs-vurdering og dermed et riktig vedtak. Mios
BPA-rddgivere kjenner sgknadsprosessen godt og har
hjulpet hundrevis av mennesker med & f& gode BPA-
vedtak.

2. Har leveranderens BPA-radgivere BPA selv?

Nar det gjelder BPA er praktisk erfaring vel sa viktig som
teoretisk kunnskap, derfor har alle Mios BPA-radgivere
egenerfaring som BPA-arbeidsledere. Ville du valgt en
kjgreskoleleerer som ikke har farerkort, og som aldri har
kjert bil selv?

3. Far du hjelp til rekruttering av assistenter?

Uten assistenter, ingen assistanse. Vi har egne folk som
kan bistd i rekrutteringsprosessen - i annonseutforming,
i intervjuer, med sjekk av referanser og innhenting av
politiattest - slik at du far de assistentene som best
passer dine gnsker og behov.

4. Refunderes utgifter i forbindelse med ordningen?
A ha BPA medferer ofte ekstra kostnader, for eksempel
nar du skal ha med deg assistenter pa reise. Det er
urimelig & forvente at du som arbeidsleder skal dekke
disse selv, og derfor har vi i Mio en ordning hvor du
far refusjon for faktiske ekstrautgifter som fglge av
assistansen din.

5. Far du tilbud om oppfelging og veiledning?
Arbeidslederopplaeringen vér favner det meste, men vi
forventer ikke at du skal klare alt p& egenhand med én
gang. | Mio f&r du din egen BPA-koordinator som gir
deg systematisk oppfalging og veiledning underveis
gjennom driftséret, i tillegg til & svare pé alle sparsmal
du matte ha om ordningen din.

Det hjelper a snakke med noen som har peiling, og vare
radgivere har personlig erfaring med BPA. Ta kontakt
med oss sa bistar vi med det du matte lure pa og hjelper
deg med & skrive sgknaden din - helt kostnadsfritt.

BPA trenger ikke vaere vanskelig.

Besgk oss pa www.mio.no for 8 fa vite mer.

MUSKEL nr. 1-2022
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Nasjonal strategi for sjeldne diagnoser:

Hva betyr sjelden-
strategien for muskelsyke?

Strategien slar fast at dagens kompetansesentre ikke har
fungert etter hensikten og skal avvikles. Det skal i stedet
etableres nasjonale kompetansenettverk. Hvordan disse skal
forankres i dagens helsetjeneste er bare vagt beskrevet, men
brukermedvirkning skal sikres i det fremtidige arbeidet med

TEKST: PATRICIA ANN MELSOM,
LEDER FFM
FOTO: PRIVAT
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a konkretisere strategien.

Muskelnytt 4-2021 skrev Andreas Dybes-

land Rosenberger, senterleder ved Nevro-

muskuleert kompetansesenter ved Univer-

sitetssykehuset i Nord-Norge om Nasjonal
strategi for sjeldne diagnoser, som kom i august
i fjor. Rosenberger stilte et betimelig spersmal:
«Hva betyr dette for personer med nevromus-
kuleere sykdommer?» Sa fortsatte han med &
beskrive hva strategien vil betyr for dagens
kompetansetjenester. Her gir jeg et innblikk i
strategien fra et brukerperspektiv.

Svakheter ved dagens organisering
Nasjonale tjenester i spesialisthelsetjenesten,
inkludert NMK-samarbeidet, er regulert i en
forskrift med hjemmel i spesialisthelsetjeneste-
loven. Til tross for dette er organisering av de
enkelte kompetansetjenestene sveert ulike og
kan virke fragmenterte. Fravaeret av en samlet
strategi for sjeldne sykdommer og tiltak for &
forankre den i primeerhelsetjenesten og spesia-
listhelsetjenesten, har ogsé satt begrensinger.
Helseforetakene og de regionale helseforetakene
er og vil fortsatt veere det hoyeste formelle kom-
petansenivaet i Norge. Det er her utredning,
behandling og rehabilitering skal forega, ikke
ved kompetansesentrene.

Som Rosenberger skrev i sitt innlegg, vil
intensjonene i strategien sannsynligvis med-
fore endringer i organisering og finansiering
av kompetansesentrene. Her varsler strategien
endringer som kan ha store konsekvenser for
brukergrupper med livslange sykdommer og
sammensatte behov.

Kort om strategien
Formélet med strategien er beskrevet slik:

Nasjonal strategi for sjeldne diagnoser er Helse-
og omsorgsdepartementets strategi for hvordan
spesialisthelsetjenesten og den kommunale

helse- og omsorgstjenesten skal mote dagens og
frem-tidens utfordringer for personer med sjeldne
diagnoser, sykdommer og tilstander.

Strategien er et retningsgivende dokument som
sier noe om hva Stortinget ensker, men ikke hva
vi konkret skal gjore, hvordan vi skal fa det til
og hvordan det skal finansieres. Pasientorgani-
sasjoner og fagmiljoer har ventet pd en naer-
mere konkretisering av de ti tiltakene beskrevet
i strategien gjennom oppdrag til regionale
helseforetak, Helsedirektoratet, Direktoratet for
e-helse og relevante instanser.

Tidlig pa nyaret kom helseministerens opp-
dragsbrev til helseforetakene. Dette er en arlig
rapport knyttet til statsbudsjettet, som setter
mél og bestiller konkrete tjenester fra regionale
helseforetak, og serger for finansiering. Hva sier
sé oppdragsbrevene om sjeldne diagnoser og
sjeldenstrategien? Jeg anbefaler alle & lese mer
om dette selv. Her ngyer jeg meg med & trekke
frem momenter fra de ti tiltakene spesifisert i
strategien jeg mener er av spesiell interesse.

Dagens nasjonale kompetanse-

tjenester avvikles

I tiltak 3 kan man lese: De regionale helseforetak-
ene gis i oppdrag, i samarbeid med brukerorga-
nisasjonene og andre relevante aktorer, d utrede
hvordan likeverdig og rask tilgang til heyspesia-
lisert utredning, diagnostikk og behandling best
kan ivaretas i spesialisthelsetjenesten gjennom
nasjonale og evt. regionale tilbud.



Alt vel s& langt. Brukerorganisasjonene
skal inkluderes. Nye tiltak som kan gi
bedre og raskere diagnostikk og be-
handling er ogsa prisverdig, og bedre
kunnskaps- og kompetansespredning til
helsepersonell og helsetjenesten har lenge
veert etterlyst. Det som bekymrer, er at
som folge av strategien skal dagens nasjo-
nale kompetansetjenester avvikles, mens
aktiviteten og fagmiljoene viderefores og
videreutvikles.

Tanken er at de faglige nettverkene skal
viderefgre og ivareta dette arbeidet som
del av de europeiske referansenettverk-
ene ERN. De regionale helseforetakene
pélegges a legge til rette for deltakelse i
ERN og 4 etablere norske fagnettverk.
Dette arbeidet er godt i gang, og ved
arsskriftet var Norge tatt opp i 17 av de
24 nettverkene. NMK-samarbeidet er en
av kompetansetjenestene som er tatt opp
i gruppen for sjeldne nevromuskulaere
tilstander (EURO NMD), noe som lover
godt for muskelsyke da det kan bidra til
raskere og bedre diagnostikk, mer kunn-
skap og okt forskningssamarbeid.

Men kan faglige nettverk erstatte nasjo-
nale kompetansetjenester for sjeldenfeltet
uten seerskilt finansiering og forskrifts-
messig forankring i spesialisthelsetjenest-
en? Ansvaret for sjeldne diagnoser skal
folge etablerte ansvarslinjer. Prinsippet
er tjenester pd lavest effektivt omsorgs-
niva. Sjeldne diagnoser opplever uklare
ansvarslinjer og fraveer av gode pasient-
forlep og koordinerte tjenester. Her kan
sikkert deltakelse i ERN spille en viktig
rolle, men finansiering og forankring av
spisskompetanse i helsetjenesten ma ogsa
sikres gjennom lover og forskrifter. Gode
intensjoner er ikke nok.

Det er uklart hva som vil skje med
nasjonale kompetansesentre for sjeldne
tilstander. I fremtiden vil de fa en ny
funksjon og begrenset varighet: Fem &r
for oppleering og ti ar for kompetanse-
bygging. Intensjonen er at de da skal ha
oppfylt sitt formal og spredt ny kompe-
tanse til helseforetakene. Men et slikt
system kan neppe fungere for sjeldne
tilstander. De vil kreve varig kompetan-
sebygging ett eller fa steder. Som sagt,
strategien forutsetter at kompetansesen-
trene avvikles og at tjenestene integreres
i spesialisthelsetjenesten. Det vil bli en
viktig oppgave for FFM & komme med
innspill pa hvordan nasjonale tilbud
fortsatt kan veere nedvendige for sjeldne
og svert sjeldne diagnoser.

Ny utredning bestilt

De regionale helseforetakene skal under
ledelse av Helse Ser-@st RHF ha fatt

i oppdrag i samarbeid med brukerne

a utrede hvordan sjeldne diagnoser

best kan ivaretas nasjonalt. Utredning,
diagnostisering og behandling, forskning
og utvikling er en del av oppdraget, men
oppfelging av pasienter er ikke nevnt,
noe som er viktig for livslange og kom-
plekse sykdommer. Helsedirektoratet far
et koordinerende og overordnet ansvar
for de faglige nettverkene og tilknytning
til ERN, men har ikke mottatt sitt opp-
dragsbrev ennd.

Det er skuffende at det blir utredning pa
utredning, men FFM har forstéelse for
at det er komplisert og tar tid & skape
noe nytt og forpliktende innen norske
helsetjenester. Reell brukermedvirkning
er forste prioritet for FFM for & bidra til
en helhetlig tjeneste som favner diagnos-
tisering, behandlingsforlep, oppfelging,

Sanofi stotter
forskning innenfor
sjeldne diagnoser som

Pompe sykdom.

sjeldne-sykdommer.no

sanofi

habilitering, mestring, utdanning og
arbeid i et livslopsperspektiv. Tilstrekke-
lig finansiering i utrednings- og iverkset-
telsesprosessen uavhengig av helseforeta-
kenes grunnfinansiering er ogsa viktig i
utrednings- og utviklingsprosessen. Det
er tidligere papekt en rekke svakheter
ved dagens organisering av nasjonale
tjenester for sjeldne diagnoser. For mange
pasienter tar utredningsforlopet sveert
lang tid, og mange opplever sen diagnos-
tisering. Det er i tillegg stor variasjon i
behandling og oppfelging, avhengig av
hvor i landet pasienten bor.

Finansiering spesialisthelsetjenesten
Dette er et problem som kanskje ligger
utenfor sjeldenstrategien, men som
hindrer god og rask behandling for
pasienter avhengig av henvisninger til en
annen region eller til utredning ved en
nasjonal tjeneste. Pasientbehandlingen

i spesialisthelsetjenesten er dels finansi-
ert gjennom basisbevilgningen og dels
gjennom aktivitetsbasert finansiering
(ISF) for pasienter i den aktuelle region-
en. Dersom helsehjelpen blir gitt ved

et helseforetak i annen region, betaler
pasientens bostedsregion gjennom
gjestepasientoppgjer. Samme prinsipp
gjelder nar pasientbehandling skjer ved
nasjonale behandlingstjenester. Hvis ikke
det tas grep for 4 sikre smidigere finan-
sieringsordning, vil det ikke vaere nok &
erstatte nasjonale kompetansesentre med
faglige referansenettverk. For utredning
av de mest sjeldne diagnosene og for
kompetansekrevende eller utprgvende
behandling, vil sentralisert behandling pa
ett sted veere mest formalstjenlig. Men da
ma ikke gkonomi std i veien for en rask
og smidig behandling.

MAT-NO-2200111-03/2022
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Nytt fra FFM

Invitasjon til
Aktiv uke for familier - 22

Vi onsker velkommen til Aktiv Uke for hele familien
25-31. juli 2022 i Skien Fritidspark.

kien Fritidspark har et flott hotell
med mange nybygde rom, et stort
badeland og i tillegg en mengde
aktiviteter bade utenders og
innendors. Det er blant annet klatrepark,
tilrettelagt zip-line, helars curlingbane,
SPA, minigolf, shuffleboard, bowls, stier
i skogen og pé landevei (for rullestoler
og sykler) og mye mer. Det blir en rekke
aktiviteter bade for rullende og géende.

For 4 lese mer om stedet kan dere gé inn
pa hjemmesiden til Fritidsparken:
https://www.skienfritidspark.no/
Programmet vil bestd av bade aktiviteter/
utflukter, foredrag, erfaringsutveksling
og sosialt samveer for hele familien. Mer

@ 0600000000000 000000 00 00
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algkomiteen i FFM er i gang
Vmed a finne kandidater til frivil-

lige verv innad i foreningen. For
at foreningen skal kunne drives videre,
er vi avhengige av at blant annet rollene
i styret fylles. Jobben med & finne men-
nesker til styreverv er omfattende og
grundig, og det tar tid. Vi kan derfor ha
stor nytte av litt hjelp.

o o

o0 060000000000
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Lyst pa verv?

informasjon vil bli lagt ut pa FFM sin
nettside og Facebookside fremover.

Vi vil ha med fellesassistenter ogsa denne
gang. Fellesassistentene er familieukas
gode hjelpere, de er med for & gjore uka
til en god opplevelse for alle deltakerne.
De som har behov for egen assistent far
dekket reise, kost og losji for assistenten.
Pé familieuka er fokuset ogsé pa barna
som er spsken til muskelsyke barn og/el-
ler har muskelsyke foreldre. Det er viktig
at disse barna ogsa skal ha en likeverdig
sommerferie, og barn i familien kan
derfor ikke meldes pa som assistenter.

Vi bor pé Hotell Fritidsparken som lig-
ger midt i Skien Fritidspark. Hotellet har
en rekke ulike rom, alt fra enkeltrom til
familierom med plass til 6 stk. Hvis noen
familier ensker a dele seg opp over flere
rom mé de dekke ekstrakostnaden selv.
Egenandel er 3000 kroner per voksne, og
1000 per barn (under 18 ar). I egenan-
delen inngar full kost (tre maltider per
dag), losji og aktiviteter. Familier med
darlig skonomi kan seke Aktivukefondet
om stotte til deltakeravgiften.

Deltakerne far dekket 2 kr per km i
reisekostnader. Avtale om annen trans-
port til leiren ma avtales skriftlig med

@ e 0000 0000000000000 000

Vi gnsker tips til kandidater til neste
styreperiode og til andre verv. Er du
selv interessert i 4 bli frivillig, vil vi
gjerne hore fra deg! Send en mail til
Malin: malin.pedersen@ffm.no

A ha et frivillig verv kan veere svart
givende. Ofte jobber man med ting
man brenner for, og som betyr noe for
mange. De ulike vervene har forskjel-
lige arbeidsomréder og oppgaver. Om

e e e 0000

Aktivukekomiteen. Billetter som kjopes
uten avtale med komiteen, vil ikke bli
refundert.

Program for uken og mer info om reise/
opphold sendes ut til deltakerne etter at
pameldingsfristen er gatt ut.

Bindende pamelding innen 27. mars
2022. Bruk folgende lenke:

Far du problemer
med pameldings-
skjemaet, gi oss
beskjed!

Alle deltakere pa
leiren ma vaere medlemmer i Foreningen
for Muskelsyke. D.v.s. hovedmedlem og
husstandsmedlemmer (gjelder ikke for
assistenter). Informasjon om medlem-
skap og hvordan melde seg inn i FFM
finner dere her:
https://ffm.no/bli-medlem/

Hvis du har spersmal angaende Aktiv
Familieuke-22, send oss en e-post til:
aktivuke-familie@ffm.no

Hiaper vi sees i Skien i juli!
Hilsen Laila B, Laila L og Guro

e 00 0000000000000 00000 000

du er usikker pé hvilken rolle som kan
passe deg, kan du gjerne ta en uforplikt-
ende prat med oss i komitéen. Kanskje
oppdager du at vi trenger nettopp deg!

Hilsen FFMs valgkomité

Malin F. Pedersen, valgkomitéleder
Johnny G. Johansen, valgkomitémedlem
Syvert Skagestad, valgkomitémedlem
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Lyst pa verdens beste
sommerjobb?

oreningen for Muskelsyke
F (www.ffm.no) arrangerer sommer-

leir for familier med muskelsyke
medlemmer i Skien Fritidspark den
25-31. juli 2022. Vi trenger derfor mange
kreative og sprudlende fellesassistenter til
barna pa Aktiv uke 2022. Mer om stedet
vi arrangerer leiren pa kan du lese om
her: www.skienfritidspark.no

Assistentene gér inn i en turnus, og
arbeidsoppgavene er varierte og artige.
Holde hobbyverksted med barna, bli med
pé aktiviteter, assistere under utflukter,
handleturer, arrangere spillekvelder, film-
kvelder, assistere under grilling og annen
matlaging med mere, ja rett og slett & ha
det goy sammen med deltakerne!

Er du ansvarsbevisst, kreativ, selvstendig
og liker & omgéds mennesker i alle aldre

er dette noe for deg. Send en e-post med
seknad og CV til aktivuke-familie@ffm.
no der du forteller litt om deg selv, og hva
du kan bidra med.

Lenn: kr 5000,-

I tillegg dekker vi reisekostnader,
kost og losji.

Soknadsfrist: 27. mars 2022

Har du spersmdl angdende stillingen,
sd ta kontakt med kontaktperson for
sommerleiren, Guro Skjetne pG
guro.skjetne@ffm.no

Gode samtaler
| hestmorket

Karin Elisabeth Kristiansen, FFM i Buskerud.

ringer med muskelsyke fra resten

av landet,» sier Karin Elisabeth
Kristiansen. Hun deltok pa de fleste av
atte kvelder med apne samtaler for
muskelsyke, gjerne med katten Darline
ved sin side.

J eg hadde stor glede av & dele erfa-

Atte kvelder dpnet FFM nettsamtaler for
muskelsyke i Google Meet. Hver kveld

var det et nytt lokallag som var vertskap, i
tillegg til at FEMU var vertskap en kveld.
Noen fylkeslag var redde for at det kunne
bli kaos med for mange deltakere. Andre
var redde for at det ikke skulle komme
noen. Det ble stort sett et veldig handter-
lig antall, og ikke noen av ytterpunktene.

Karin var litt usikker, s& hun prgvde seg
som vanlig deltaker de forste kveldene.
Hun trivdes s& godt at hun fortsatte a
delta kveld etter kveld, og s& meldte hun
seg til 4 veere vertskap for en kveld pa
vegne av FFM i Buskerud. «Vi har pratet
om s& mye. Det har veert godt og nyttig.
Vi har kjent igjen hverandres erfaring-
er, og vi har ledd godt iblant.» «Forst
meldte jeg meg pa for a se om det var
noe jeg kunne tenke meg a bidra med for
Buskerud. Det virket litt skummelt & stille
som vertskap, men det var jo egentlig
ikke det.» Karin kunne onsket seg flere
deltakere. «Det finnes jo ganske mange
flere muskelsyke enn de som var med

pé disse kveldene, men nordmenn er
gjerne litt private av seg.» «Det kan nok
veere greit om slike grupper er dpne for
muskelsyke fra hele landet, for & sikre at

Nytt fra FFM

Aktivuke-
fondet

i ensker at sa mange som
Vmulig skal ha muligheten

til & delta pa sommerleiren.
Derfor har vi opprettet et fond der
det gir an & spke om 4 fa dekket

hele eller deler av egenandelen.
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Seknad sendes til
aktivukefondet@ffm.no

Opplysningene som sendes er
underlagt taushetsplikt, og vil bli
slettet med en gang seknadene er
besvart.
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:Varsel
.om
Arsmote

! oreningen for Muskelsyke
! F i Trandelag inviterer til
Arsmote pa Teams, mandag
28.mars klokken 19:00. For mer
. informasjon og pamelding kontakt
Guro Skjetne pé
. guro.skjetne@ffm.no
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vi blir nok deltakere.» Karin haper at det
kommer flere muligheter. «@stfold har
veert i forkant med sin digitale kaffekopp,
og det er behov for mer.»

Prosjektet var finansiert av Helsedirekto-
ratet, og ble forberedt av Tollef Ladehaug,
Linda Melsom og psykologspesialist
Cecilie Thommessen. De samarbeidet om
a utvikle et hefte om gode samtaler gene-
relt, og digitale samtaler spesielt. I tillegg
stilte de opp med en kurskveld for dem i
fylkeslagene som kunne tenke seg & delta
som vertskap for en kveld. Heftet «Den
gode samtalen» kan lastes ned gratis fra

fim.no.
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Nytt fra FFM

Heidi Gulbrandsen, FFM i Innlandet:
-Vi trenger nye folk
med nye ideer!

Heidi Gulbrandsen har veert leder for FEM i Innlandet (for
Hedmark og Oppland) helt siden 2007. Na etterlyser hun nye

TEKST:BERNT ROALD NILSEN
FOTO: PRIVAT
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Fotballandskamp pa Ulleval er et arlig hgydepunkt!

Hedmark og Oppland fer navneskiftet til

Innlandet, sa et navneskifte tilbake vil ikke
veere sa problematisk. Terje, hennes ektemann,
har veert copilot hele veien, en helt avgjerende
stottespiller, og sammen har de to dratt mye av
lasset. Na etterlyser hun nye ressurspersoner
som kan ta et tak for FFM i Innlandet.

= snart 15 ar har hun ledet fylkesforenin-
N 1 gen med Mjosa i midten. Den het faktisk

Familiedag og fotballandskamp

-Vi greide & avholde familiedag pa Hunderfos-
sen Familiepark bade i 2020 og -21. Mellom 20
og 30 mette opp i august begge ar, vi var ute og
grillet, det var grillmat til alle, og det var godt
a motes fysisk. Sa har vi ogsa prevd & opprett-
holde Duchenne-treft for gutta. Hvert ar siden
2009 har vi veert en gjeng pa fotballandskamp
pé Ulleval stadion. I 2021 var vi 8 totalt, og
Norge vant faktisk, smiler Heidi.

folk som kan ta en for laget i fylket sitt.

Bade julebord og vartreff avlyst

Flere av de faste arrangementene har dessverre
ikke blitt arrangert pa grunn av pandemien.
Julebordet, som pleide & veere pa Scandic
Hamar, har blitt avlyst, og vartreffet som gikk
av stabelen pa Skogmuseet pa Elverum, har lidd
samme skjebne. —-Det er forstéelig, vare med-
lemmer er i en sarbar gruppe, som har mer enn
nok med 4 ta vare pé seg selv for tiden. Arsmote
har blitt avholdt digitalt bade i mars 2020 og
-21, men deltakelsen har veert darlig.

Vi ma holde liv i fylkesforeningen

—Noe av det viktigste for FFM er a holde liv i
fylkesforeningene. Det er viktig for folk 4 ha
lokale steder der de kan prate med likesinnede
om ulike temaer som livet, nav, hjelpemidler,
aktiviteter, samliv. Bare det a treffes og snakke
uformelt sammen er gull verdt. Derfor satser
FFM i Innlandet pa & fa til fysisk Vartreffi 2022,
og der haper vi virkelig at det dukker opp nye
medlemmer som kan tenke seg a ta i et tak for
det lokale laget, sier Heidi Gulbrandsen.
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Nytt fra FFM

Forskningsfondet har tildelt
to prosjekter stotte for 2022

vkastningen pa kapitalen er igjen pa et
niva som gir mulighet for a tildele midler

og avkastningen ble lav. Vi haper situasjonen i pen-
gemarkedet na er stabilisert, og at vi kan bidra enda

til forskning og prosjekter. I starten av
pandemien var aksjemarkedene urolige,

Prosjektnavn 1:
Teknologiassistert rehabilitering for
arm- og hdndfunksjon ved Dystrofia
Myotonica type 1

Prosjektleder:

Hanne Ludt Fossmo. Spesialfysio-
terapeut, PhD-student og forsknings-
koordinator

Innvilget kr 200.000,- for 2022.

Kort presentasjon:
Personer med Dystrofia Myotonica
type 1 kan fi utfordringer med arm-

Prosjektnavn 2:
Kan fysisk aktivitet ved CMT bedres -
en intervensjonsstudie.

Prosjektleder:

Kristin @rstavik, Spesialist i nevrologi
og klinisk nevrofysiologi, overlege og
seksjonsleder, EMAN, Oslo Universi-
tetssykehus.

Innvilget kr 150.000,- for 2022.

Kort presentasjon:

Stotte til 4 designe et fullstendig
forskningsprosjekt. I lopet av denne
designprosessen vil vi styrke sam-
arbeidet med flere institusjoner,
Nevromuskuleaert kompetansesenter
(NMK) i Tromse, Haukeland univer-
sitetssjukehus, og Dansk nasjonalt
rehabiliteringssenter for nevromusku-
leere sykdommer (RCFM), som er in-
ternasjonal kontakt i dette prosjektet.
Disse institusjonene har tidligere veert
involvert i utformingen av prosjektet
med sikte pa a forbedre fysisk aktivitet

og handfunksjon, knyttet til svakhet
eller stivhet. Dette kan gjore enkelte
aktiviteter i hverdagen utfordrende,
som a lpfte tunge gjenstander eller
kneppe knapper. Vi trenger a vite mer
om hvordan personer med DM1 ber
trene og bruke muskulaturen for &
opprettholde funksjon lengst mulig.

I dette prosjektet undersgkes deltak-
erne via videokonsultasjon, og trener
ved hjelp av sensor- eller robotassis-
tert trening av arm- og hdndfunksjon
mens de er pa et rehabiliterings-
opphold.

hos personer med CMT. Prosjektet
skal ved sgknad til Dam eies av FFM
og ledes av Enhet for medfedte og
arvelige nevromuskulere tilstander
(EMAN), Oslo universitetssykehus
(OUS).

Aktivitetsplanen for utforming av et
forskningsprosjekt er beskrevet i Fi-
gur 2. Det forste kvartalet skal brukes
til & lage prosjektkonsept og skisse. I
det andre kvartalet skal vi jobbe med
a spisse prosjektbeskrivelsen. Vi ma
ogsa identifisere flere andre potensi-
elle finansieringskilder.

Dette prosjektet tar sikte pa a for-
bedre fysisk aktivitet og helserelatert
livskvalitet hos pasienter med kronisk
arvelig polyneuropati-CMT. Vi tror
dette vil pke den generelle kunnskap-
en om fysisk aktivitet hos pasienter
med CMT, og at funn fra studien kan
ha overferingsverdi til andre grupper
med nevromuskulere tilstander.
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mer til & realisere forskning til nytte for personer
med nevromuskulzere diagnoser framover.

Stor takk
for gaver
til

forskning!

2021 mottok Forskningsfondet om
nevromuskulare sykdommer gaver
pé til sammen kr 54.325,-. Av den
summen er kr 21.800,- gremerket

etter giveres ensker til forskning pa

Charcot Marie Tooths, Myastenia Gravis,

Duchenne muskeldystrofi og Dystrofia

Myotonika.

Fondet mottok engangsinnbetalinger
og manedlige innbetalinger fra trofaste

givere.

Sma og store gaver bidrar til at Forsk-
ningsfondet kan gi forskningsstette til

prosjekter som kommer FFMs medlem-

mer og andre til gode.

Minnegaver ble gitt i forbindelse
med nevnte personers bortgang:
Gudrun Galde Silli,
Lars Oskar Svenning,
Oddrun Ingeborg Aurstad,
Patricia Montenegro,
Roy P. Solberg og
Valter Otterholm.

Takk for gaver til Forsknings-
fondeti2021!

MUSKELNYTT nr. 1-2022
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Nytt utstyr til film, stramming og nettmgoter:

Nad leerer liten
forening a spinne?

TEKST: IAN MELSOM
FOTO: PRIVAT

Vi har lenge folt pd at vi som liten forening med medlemmer over

hele landet ikke alltid klarer d treffe alle. Det gjaldt spesielt dem
som bor langt unna eller av ulike drsaker ikke reiser lettvint.

essverre var steget vi métte ta
for & kunne lage et tilbud oko-
nomisk og teknologimessig for
stort. Vi gjorde forsek pé & la
talere eller foredragsholdere «ringe inn»
til fysiske mater over videokonferanse,
men kvaliteten og stabiliteten var ikke
tilfredsstillende.

Har benyttet oss av teknologien
Foreningsliv under koronaen har mattet
benytte seg av teknologi pa en helt annen
mate. Vi visste at vi trengte utstyr, og at
vi matte leere & bruke det. Heldigvis ga
Stiftelsen Dam oss penger til et prosjekt
vi kalte «Livet i Koronabobla». I tillegg s&
vi at teknologien begynte 4 komme pa et
niva bade teknisk og prismessig hvor vi
sd muligheter.

Gjorde erfaringer allerede i 2020

Vi gjorde en del grunnleggende erfaring-
er i 2020, med et heldigitalt landsmate
over Meet med det vi hadde av utstyr.
Det var egentlig enkelt med flere pc-er,
flere skjermer, en moteromsheoyttaler,
Google Meet og Mentimeter. Selv om det
fungerte, var det ikke tilfredsstillende
som digital lesning.
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Laget en skikkelig landsmgatehelg

Vi sgkte om penger til utstyr, og forklarte
at vi ville leere oss & bruke det ved 4 lage
seks intervjuer om hvordan muskelsyke
hadde det under koronaen. Og vi fikk
penger. Dessverre fikk prosjektleder Tol-
lef Ladehaug korona fer det var mulig a
fa vaksine, og i tillegg den lange vari-
anten. Prosjektet kom sent i gang, nar
prosjektleder endelig var tilbake i femti
prosent jobb begynte landsmeotet 2021 &
nzrme seg. Det hastet & ha en ordentlig
landsmetehelg med kurs og alt, ikke bare
et forenklet landsmete i Google Meet.
Landsmetet matte fortsatt veere digitalt
og bli kjort gjennom Meet, men na hadde
vi utstyr til & gi en bedre teknisk opp-
levelse, slik at det kunne vere levelig a
delta pa en hel landsmetehelg digitalt.

All mulig honngr til hele staben!

Vi fikk blant annet intervjuet professor
Arvid Heiberg i forkant av Landsmetet,
og intervju og foredrag fikk en helt annen
bildekvalitet og lydkvalitet enn vi kunne
dremt om. Vi rigget opp landsmetestudio
ilokaler vi lante hos Frivillighet Norge. I
tillegg til prosjektleder Tollef, jobbet bade
Ian Melsom, Ada Ringstad og ikke minst
Linda Melsom med & f& det tekniske til a
fungere. Det var ganske hektisk for 4 lose
teil og bistd med brukerhjelp, og alt matte
foregd i det stille for & ikke generere stoy i
sendingene. Mange sporsmal ble besvart
i bakgrunnen og pé chatt av Ada slik

at Linda og Tollef pa teknisk, og Ian og
Patricia som presentaterer fikk konsen-
trert seg om sine oppgaver. Det gikk

ikke knirkefritt, men tilbakemeldinger
fra deltakerne pa landsmetehelgen var
gode, og vi lerte mye. «Jeg ma fremheve
innsatsen til Linda. Hun var uvurderlig
for gjennomferingen av landsmetet», sa
prosjektleder.

Digitalt jubileum og likepersonskurs
Etter landsmetet begynte vi pa de
koronaintervjuene vi hadde planlagt.
Snart skjente vi at det nok en gang var
noe annet vi trengte mer, nemlig at

det antakelig ville bli mulig a ha fysisk
helgesamling i anledning foreningens
likepersonskurs og jubileumsmarkering
hgsten 2021. Samtidig visste vi at langt
fra alle var trygge nok til 4 delta fysisk. A
arrangere hybridmete med béde en stor
sal med deltakere og deltakere som deltar
hjemme via nett er en annen utfordring
enn det var med en heldigital metehelg
som landsmetet. Vi prioriterte & arbeide
med dette framfor & lage seks koronabob-
levideoer. Stiftelsen Dam var enig, sa vi
reduserte til tre koronaintervjuer. Det
forste ble lansert under kurshelgen pa
Gardermoen, og det var ingen tvil om at
intervjuet med Vibeke Aars-Nicolaysen
slo godt an. «Vi trengte & kunne me-

tes nd,» sa foreningens leder, Patricia
Melsom. «Vi er veldig forneyd med at vi
apnet for digital deltakelse,» sa likeper-
sonsutvalgets leder, lan Melsom. «Vi har
na tatt et steg videre rent teknisk.»

Muligens hybridlgsninger i fremtiden
Vi vet ikke hvilke muligheter vi far nar
vi skal arrangere landsmetet i 2022, men
ser ikke bort fra at det kan bli en hybrid-
lgsning av fysisk og digital deltakelse.
Na har vi bade gjennomferingsevne og
kameraer, webkameraer, mikrofoner,
lamper, kabler, bildemikser, film-pc,
stativer og annet utstyr, og ser hele tiden
etter nye, tekniske losninger og mulig-
heter, for eksempel kamera med tradlos
overforing for a fa flere kameravinkler.
Det vil veere tilgjengelig for nye prosjek-
ter sentralt og lokalt i foreningen.



Magnhild Rasmussen hyllet
med internasjonalt seminar!

TEKST:

TONE TORP, FFM

GEIR RINGVOLD, NMK
SIMEN STOKKE, FRAMBU
KRISTIN @RSTAVIK, EMAN

Magnhild Rasmussen har fylt 70 ar. Hun har i mange dr veert
den fremste barnenevrologen i Norge innen nevromuskulcere
sykdommer. Hun har bidratt med kunnskap i inn og utland, og

veert en god stottespiller for FEM og Forskningsfondet.

MAN og Norsk nevromuskulert

kompetansesamarbeid inviterte

til seminar til eere for Magnhild i

hest pa Rikshospitalet. Nasjonal
kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser
sponset mye av festdagen. Forskere og
kolleger fra flere land samt egne krefter
tilknyttet det nevromuskulaere kompe-
tansesamarbeidet bidro, og fikk here
siste nytt med hensyn til oppfelging og
behandling av blant annet Spinal mus-
kelatrofi (SMA), mitokondriemyopati og
Duchenne og andre sjeldne sykdommer
som rammer barn og ungdom.

Professor Mar Tulinius, Goteborg
snakket om nyfedt-screening for SMA,
og at Norge var forst i Nord-Europa. Han
fortalte om etiske vanskeligheter ved &
gjore studier pa alvorlige diagnoser, og
om hvordan slike orphan-drugs prises.

Overlege Magnhild Rasmussen,
EMAN, OUS la frem forelgpige resultater
fra studien som pagar pa alle som har
startet med Spinraza for SMA i Norge.

Klinisk ernzeringsfysiolog Marianne
Nordstrem PhD, EMAN, OUS og
Frambu snakket om viktigheten av & veere
oppmerksom pa at selv med nye behand-
lingsmuligheter kan barn og unge med
SMA ha problemer med matinntak. Hun
samarbeider med Magnhild og Sean Wal-

lace om prosjekt pa erneaering og SMA.

Spesialfysioterapeutene Gry Cecilie
Dalby og Hanne Ludt Fossmo, EMAN,
snakket om viktigheten av samarbeid
mellom barne- og voksenfysioterapeuter,
noe vi er blitt mer oppmerksom pa i opp-
folgingen av pasienter som far behandl-
ing for SMA. For mest mulig enhetlig
testing ma vi vite hvordan andre tester.

Overlege Trine H. Popperud, EMAN
snakket om Myasthenia gravis hos barn.
Dette er sjeldent, og det finnes flere
medikamenter pa markedet. Magnhild
var biveileder for hennes doktorarbeid
om dette.

Professor Bjarne Udd, Tampere, Fin-
land snakket om medfedte myopatier
og distale myopatier. Det er mange ulike
genetiske arsaker, og vanskelig & trekke
riktig konklusjon fordi vi ikke kjenner
alle genvarianter. Han snakket ogsd om
samarbeidet med Magnhild i utrednin-
gen av pasienter ved hjelp av genpaneler.

Professor Nathalie Goemans, Leuven,
Belgia snakket om forskning som pagér
for 4 finne medikamenter for sjeldne
diagnoser. Mye er basert pa ren genterapi
i form av en virusvektor. Hun snakket
ogsa om viktigheten av a ikke bldse opp
nye funn. Det gir fort hgye forventning-

er og betydelig skuffelse. Hun manet til
forsiktighet med hensyn til hva forskere,
leger og medisinske firmaer publiserer.

Overlege Ellen Annexstad, Frambu,
snakket om forskningsprosjektet pa
Duchenne muskeldystrofi i Norge, der
Magnhild er hovedveileder. Det fades
cirka 6 gutter med Duchenne arlig i
Norge. Ellen har serlig veert opptatt av
benhelse. Bruk av steroider gir forsin-
kelse med hensyn til skjelettalder.

Professor Laurence Bindoff, Hau-
keland Universitetssykehus, Bergen,
snakket om mitokondriesykdommer og
hvordan de kan involvere mange organer.
Han snakket ogsd om godt samarbeid
med Magnhild gjennom mange ér.

Professor Thomas Sejersen, Karolin-
ska, Stockholm snakket om viktigheten
av & jobbe internasjonalt, blant annet
gjennom Treat-NMD og Euro-NMD.

Professor Trond Diseth, Barneavd. for
nevrofag, OUS snakket om viktigheten av
a se hele mennesket, ikke bare diagnosen.
Han takket Magnhild for mange ar med
godt samarbeid.

Patricia Melsom og Tone Torp, begge
FFM, takket Magnhild for innsatsen hun
har gjort for barn og unge og FFM.

En lydher forsamling med riktig koronaavstand. Staende til hayre, mgteleder Sean Wallace, barnenevrolog EMAN, OUS. Magnhild ble senere hyllet med

taler og sang pa festmiddagen. Overlege Yngve Thomas Bliksrud, en naer samarbeidspartner, hadde ogsa diktet en personlig sang til Magnhild.
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Magnhild Rasmussen:

En bauta i arbeidet
for muskelsyke barn

TEKST: BERNT ROALD NILSEN
FOTO: GEIR RINGVOLD, NMK
og PRIVAT

mai i 2021 fylte hun 70. Ved nyttar

ble hun en pensjonist. For Magnhild

Rasmussen gir heldigvis ikke helt

slipp pa arbeidsmiljeet. Hun fortsetter
inntil videre i et ett &rs engasjement i en
20 prosent stilling pd kompetansesenteret
pa EMAN, Rikshospitalet. Hun er kjent
for sin kompetanse og sitt engasjement,
men hva har veert motivasjonen i alle
disse &rene?

Viktige fremskritt pa noen omrader
-A fa innblikk i pasientenes historier og
folge utviklingen til den enkelte pasient
har selvsagt vert leererikt faglig, men

det har ogsé fylt meg med ydmykhet

og respekt. I mange tilfeller ma fort-

satt tverrfaglig habiliteringsinnsats ha
hovedfokus, men det har i tillegg veert
spennende & folge med pa fremskritt som
handler om érsaksrettede medikamenter.
Bedre tilgang til pustehjelp og mer aktiv
behandling nar det gjelder hjerteproble-
matikk er ogsa viktige fremskritt, sier
Magnhild.

Vondt a fokusere pa hva som har
blitt verre

-Det er ikke greit 4 gi tunge beskjeder til
foreldre. Noen diagnoser er jo mildere,
men ved de progredierende diagnosene
preger utviklingen av en muskelsykdom
hele familien. Jeg venner meg aldri til

a gi de tunge beskjedene. Det er ogsa
frustrerende & skulle ha blikket pa «hva
har blitt verre» nér jeg ikke samtidig kan
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Magnhild Rasmussen er spesialist i barne-
sykdommer, og har viet mye av sitt arbeid til
muskelsykdommer de siste 25 drene. Na blir
hun pensjonist. Men heldigvis bare delvis.

si at «akkurat dette er noe vi kan fikse».
Uansett er det viktig & prove & formidle at
det alltid er noe som kan gjares.

En betydelig karriere for muskelsyke
Hun er dr.med. spesialist i barnesyk-
dommer og var overlege ved barneavde-
ling for nevrofag og EMAN, Enhet for
medfedte og arvelige nevromuskulzere
tilstander p& Oslo Universitetssykehus.
Hun tok doktorgrad i 1986, og har jobbet
pé barneavdelingen p& Aker sykehus og
Statens senter for epilepsi, dessuten pa
en barneavdeling i Sverige, og har hatt
studieopphold bade i USA og London. I
1991 begynte hun pa Berg gard Sentral-
institutt for habilitering, og det skulle
etter hvert bli starten pa Magnhilds
engasjement for muskelsyke barn.

Samarbeid med andre dyktige
aktorer

-Pa Berg var det blant annet pasienter
med Duchennes muskeldystrofi og spinal
muskelatrofi. Berg gard ble lagt inn under
Rikshospitalet, og feltet nevromuskuleere
sykdommer hos barn ble etter hvert en
hovedoppgave for meg, sier hun. De siste
25 arene har i gkende grad mye dreid

seg om dette. Kompetansesenteret, som
under Kristin @rstaviks ledelse ble til
EMAN, har veert viktig base for arbeid-
et. Samarbeidet med NMK i Tromsg og
Frambu har ogsa vert betydningsfullt,
likesd nordisk samarbeid og kontakt med
andre fagfolk internasjonalt.

Flere diagnoser ma oppleve
fremskritt

Hun papeker at nye, arsaksrettede
medikamenter utgjor et sveert viktig
fremskritt, forelppig vesentlig for SMA.
En skulle selvfelgelig ha ensket at denne
utviklingen hadde gatt raskere ogsa for
andre diagnoser. Forskning er viktig,
bade nar det gjelder medikamenter og
andre forhold ved nevromuskulaere
sykdommer. Mulighetene nér det gjelder
a fastsla en endelig diagnose ved ge-
netisk diagnostikk er blitt enormt mye
bedre, noe som ogsa er en forutsetning
for skreddersydd genetisk behandling.
Men utfordringene er fortsatt betyde-
lige. Fortsatt er et godt tverrfaglig tilbud
avgjorende. Overgang barn via ung til
voksen trenger ogsa mer fokus.



v /

Blir enda viktigere & ha FFM fremover
-FFM er en viktig stottespiller i arbeidet
med de muskelsyke, og mye tyder pa at
foreningen blir enda viktigere i fremti-
den. Et stort diagnosespekter med for-
skjellige sykdomsuttrykk og alvorlighets-
grad - og med svert ulike aldersgrupper
- kan selvsagt vaere vanskelig 4 fronte for
en forening, men FFM gjor et sveert godt
og viktig arbeid her, sier Magnhild.
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Magnhild Rasmussen ble hyllet med bade ord og blomster pa et internasjonalt seminar viet spesielt til henne.

Hun roser alle de dyktige kollegaene

hun har samarbeidet med opp gjennom
arene, og velger & holde seg til regelen om
ingen nevnt, ingen glemt. Hun er glad
for fortsatt & kunne ha noe kontakt med
fagmiljeet, men né skal Magnhild i det
vesentlige veere pensjonist. Mer tid til fa-
milie og venner blir bra. Det skal bli rart
4 ha mer tid for seg selv og sine interes-
ser, men kjenner vi Magnhild Rasmussen
rett, fikser hun nok den oppgaven ogsa.

* Magnhild Rasmussen

Spesialist i barnesykdommer
Ansatt v/EMAN, Rikshospitalet
Har fylt 70 ar - delvis pensjonist

Ble hyllet med eget seminar
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Malin F. Pedersen, Leder FFMU

or en tid vi har levd i! To &r med
F pandemi har satt sine spor, og vi er

vel alle temmelig lei né og lengter
etter bedre tider. Vi far hape at dette aret

blir som i fjor, der viruset roet seg utover
var og sommer. Vi kunne senke skuldre-

stra fordel — nemlig at flere er vaksinerte!
Det forsterker hapet om bedre tider.

I styret har vi ogsd hap. Hap om at vi skal
kunne arrangere flere fysiske samlinger
og endelig se vére herlige medlemmer

pa ett sted! I ar planlegger vi som om
ting skal gjennomferes, og sé far vi heller
endre retning om det viser seg a ikke ga.
Vi kan ikke stoppe helt opp.

Vi har dessverre allerede utsatt ett arran-
gement i ar. Det skjedde for vi i det hele
tatt rakk & fortelle medlemmer om det.

Men, vi gir ikke opp. Vi prever bare igjen. :
: utover det som var anbefalt. Da alvoret
: begynte & demre, flyttet noen av assi-

: stentene, som bor i Oslo, til Vang for &
. beskytte bade seg selv og meg.

Arsmotet vart ligger rett rundt hjernet.
Vi tar det digitalt, for det var sa enkelt.
Da vet vi ogsa at vi far gjennomfort det
uansett, og foreningen kan driftes videre.

Folg med pa informasjon fra FFMU, for
vi i styret har stor tro pé at dette aret kan
bli gay! Nyt livet, og pass pa dere selv.

Hilsen Malin F. Pedersen
leder i FFMU

Foto: Colourbox
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Mitt livi pan

Jeg er en bygdegutt pad 36 dr fra Valdres, og
har hus pd garden til foreldrene mine. Bdde
sosteren min og jeg har SMA.

gentlig er jeg utdannet lektor, men
jobber i dag fulltid som avdelings-
leder i Medvind Assistanse for
region Ost. I tillegg sitter jeg i

. kommunestyret for Senterpartiet. Jeg har
. kjopt en leilighet i Oslo sammen med

© broren min, og ukependler fra Vang. Har
- overdreven selvtillit, og er en ekstremt

- sosial ekstrovert. For ovrig er jeg liden-

© skapelig opptatt av mat, kaffe og reising.
ne og torre litt mer. I &r har vi ogsa en ek- :

. Da korona-bobla sprakk i mars 2020

© jobbet jeg i et annet BPA-firma pa Ost-

. landet. Vi hadde lenge sett pd utviklingen
. med bekymring, og lederen min anbe-

. falte meg & dra hjem til Vang pa ubestemt
: tid. Dette var den uken da Erna stengte

: ned samfunnet 12. mars. Jeg var ganske

. bekymret til 4 begynne med. Alt var usik-
. kert, og vi viste veldig lite om korona og

- konsekvenser. Jeg folte vel egentlig at jeg

© dro hjem i eksil pa ubestemt tid. Samtid-
© ig hadde jeg folelsen at vi alle jobbet

© sammen. Assistentene tok utfordringene

© pa strak arm, og selv for det ble plagt,

tok de ansvar for & isolere seg sosialt

S@steren min som bor i Oslo og har

. BPA, kom ogsa hjem med sine assistenter
- nér det ble nedstengning. Storfamilien

- var utgjorde derfor en mildt sagt ganske
. stor kohort, bestédende av sgsteren min,

. vare assistenter, broren min og sambo-

: eren med sine to barn, foreldrene vare

© og meg. En tid foltes det som vi nesten

© var blitt en liten sekt som levde isolert,

. dog komfortabelt pa garden. Den lokale

. kjepmannen leverte matvarer og post

: pé deren, s savnet etter kolonial.no og

. foodora var hiandterbart. Vi levde isolert,
 men sammen.

Bade jeg og min sg@ster jobber i bran-
sjer som ikke hadde noen permitterings-
spokelse over seg. Vi jobbet relativt som
vanlig, men den sterste utfordringen var
kanskje en begrenset mobil og tradles
nettlinje i Vang. Etter det som skulle vise
seg 4 veere den forste gradvise gjenapn-
ingen av mange, dro min sester tilbake
til Oslo for & ha hjemmekontor der.
Internettkapasiteten ble romsligere, men
flere rom i huset stod na tomme. Vang
har inntil hesten 2021 nesten ikke hatt
et eneste lokalt smittetilfelle, s3 etter at
den forste usikkerhetsperioden gikk over,
falt min bekymring for & fa korona. Jeg
begynte & gjenoppta sosiale aktiviteter.
Med utendersaktiviteter med balpanne,
middager og pilsing ute i guds frie natur.
Senere ogsa innenders med brettspill

og middager. Jeg ble mer og mer végal.

I begynnelsen av august dro jeg faktisk

i et bryllup til en kompis i Indre @stfold
med lavedans og alkoholservering. I
bakrusen dagen derpa meldte avisene full
nedstengning av Indre @stfold grunnet
et stort lokalt smitteutbrudd. Da felte jeg
meg kanskje bittelitt dum. Ikke fordi jeg
var redd for & bli smittet, men fordi s&
mange rundt meg hadde ofret s& mye for
a beskytte meg i sa lang tid.

Heldigvis var det ikke noe smitte i selve
bryllupet. Men a holde «guarden oppe» i
sd lang tid med alle smittevernstiltak som
en i min situasjon kanskje burde ta, har
veert utfordrende. For 4 fé litt forandring
fra hjemmekontor tilbrakte jeg som-
meren 2020 mye tid pd familiehytta i
Telemark. Bdde hjemmekontor og hytte-
kontor og pafelgende mindre jobbreising
var nok godt for kroppen min rent fysisk,
men samtidig kjente jeg at det begynte &
slite pa4 den mentale helsen a jobbe alene.
Som person far jeg mye energi av a jobbe
pé kontor i samspill med andre, og jeg



emiens tid

kjente at hjemmekontoret etter hvert
gikk ut over bade humer og motivasjon.
Da var det godt 4 ha fantastiske kolleger
som isolerte seg i en periode, og kom

pé besek béde til Vang og pa hytta for &
jobbe sammen med meg. Pa det meste
var vi fem stykker som satt i stuen min og
jobbet med hver vare ting, samtidig som
vi folte pé det kollegiale fellesskapet.

Utviklingen av vaksinene 14 i hele
2020 som en enorm frihetsgulrot i det
fjerne. I en liten bygd har man ofte en del
privilegier som man ikke ngdvendigvis
har i storbyen. Det viktigste er at man
blir sett og husket pa. Og da vaksinen
endelig ble tilgjengelig, var jeg s& heldig
at jeg fikk forste dosen med vaksinen
allerede i januar 2021. 4. februar fikk jeg
andre dosen, og 11 februar var jeg «off-
isielt» fullvaksinert. Samme dagen dro jeg
faktisk tur-retur til Oslo for a delta pa en
avskjedsfest til en kollega, som selvfolge-
lig overholdt alle smittevernregler. Vak-
sinen gjorde nok at jeg nesten folte meg
«uovervinnelig». Behovet for det sosiale
var nok en stor drivkraft. Og dette ble
forsterket med at jeg julen 2020 sa opp
jobben min og hadde et stort behov for a
mote kollegaene mine ordentlig igjen.

Jeg hadde fatt tilbud om & bli avdel-
ingsleder i Medvind Assistanse, og det
var et si spennende tilbud at jeg ikke
kunne si nei. Jeg folte meg kanskje litt
modig som sa opp en trygg og bra jobb
midt i en pandemi, men det har gatt
overaskende bra. Jeg fikk et halvt ars opp-
sigelsestid, og enda et bevis pa kvaliteten
pa mine na gamle arbeidskollegaer, s ble
jeg veldig bra behandlet i hele perioden.
De kom nok en gang til garden for &
avlaste meg i hjemmekontorensomheten.
Men denne gang kom de med nyansatte
som skulle f& oppleering i & dekke opp
mine arbeidsoppgaver.

Sommer nummer to med pandemien
kom, og jeg begynte i ny jobb. Planen
var 4 dra pé opplering i hovedkontor-
et til Medvind i Trondheim den forste
arbeidsuka, men pa grunn av et lokalt
smitteutbrudd ble dette avlyst. Det var

faktisk ganske kjipt. I lopet av sommeren
roet smittetallene seg sapass at jeg fikk
gjennomfert den planlagte opplaeringen,
og en planlagt roadtrip Nord-Norge for

a bespke bestekompisen min i Sortland
som hadde blitt far for andre gang. Jeg
var borte i 12 dager og fikk besgkt den
ene spektakulaere natur- og matopplevel-
sen etter den andre. Man trenger virkelig
ikke & reise utenlands for & fele at man
har veert pa ferie. Da jeg kom frem, fikk
jeg til og med det eerefulle spersmélet om
a bli gudfar til det nyankomne barnet.
Tiden med hjemmekontor og isolasjon s&
ut til & vaere over, og pa tampen av som-
meren overtok jeg og broren min en ny
leilighet i Oslo. Jeg begynte ogsa a finne
meg til rette i jobben min. Sammen med

tre kollegaer flyttet vi inn i nye kontorlo-
kaler pa Lysaker, det nye hovedkvarteret
til Medvind Region @st. Det var deilig &
fole pé et kollegialt felleskap igjen. Kall
meg gjerne naiv, men jeg folte pandemien
var pa vei inn i historiebgkene. Jeg dro
ubekymret til Arendalsuka, dro ut for &
spise og drikke med gode venner, gikk
pé konserter og kinofilmer. Jeg storkoste
meg hele hosten. Men s& kom en ny
nedstengning med pafelgende pabud om
hjemmekontor, og i starten av desember

FFMU i farta

TEKST: TORSTEIN LERHOL
FOTO: PRIVAT

2021 dro jeg nok en gang hjem til Vang
i eksil.

Oppsummert ma jeg bare si at jeg har
folt meg veldig heldig under koronaen.
Jeg har et stort nettverk med familie og
venner i Vang, s& under pandemien har
jeg aldri folt meg sosialt ensom. Hjemme-
kontorsituasjonen har gitt meg bedre

tid til & prioritere andre ting enn jobb.
Blant annet har jeg brukt tiden pé & dyrke
min lidenskap, mat. Jeg har partert bade
fe, rein og villsvin som na enten ligger i
magesekken eller i fryseren, jeg har kin-
net mitt eget smor, og laget flere store og
ambisigse middager for venner og familie
her i Vang. Grunnet lave smittetall i
Vang, har jeg egentlig ikke folt meg altfor

begrenset. Jeg har og hatt superflaks som
enna ikke har hatt en eneste assistent el-
ler et familiemedlem med smitte. Jeg har
veert frisk i hele perioden, og ikke hatt
behov for a teste meg. I skrivende stund
er jeg fremdeles pa hjemmekontor, men
jeg vet jeg er bedre mentalt rustet for
denne tilvaerelsen enn i starten av 2020.
Nar det er sagt, savner jeg fortsatt & jobbe
fysisk med de nye kollegaene i Medvind,
og gleder meg virkelig til pandemien er
over.
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Klar for et engasjerende
Arsmgate 2. april?

r dere klare for nok et arsmote
E med kjedelig prat, ord som er s&

uforstaelige at du lurer pa om det
egentlig er norsk, og avstemming du ikke
skjonner beeret av? Ikke det? Nei, ikke vi
heller. Derfor gjor vi som vi pleier. Vi har
arsmete som faktisk kan veere goy, med
saker som engasjerer og glade medlem-
mer som lager god stemning. Vii FFMU
er jo ikke kjedelige!

Forberedelsene er i gang og FFMUs
arsmote naermer seg. Som i fjor skal Ars-
metet avholdes digitalt. Det er enkelt, og
flere kan delta. Lordag 2. april kl. 14:00
starter vi metet. I &r blir det pa Microsoft
Teams. All informasjon om pamelding
vil sendes ut pa mail til dem som har
registrert sin mailadresse i medlemsregis-
teret. Det vil ogsa bli lagt ut pa blogg og
Facebook.

Vi minner om at du som medlem har stor

innflytelse nar det gjelder FEMU. Det er
nettopp det arsmetet handler om. Her
kan du komme med forslag til forbed-
ringer i arbeidet styret gjor, men ogsé
veere med & bestemme hvem som skal
sitte i styret. Dine meninger er viktige!
Ta kontakt med styret pa mail hvis du
har saker du vil skal tas opp pé arsmetet:
[ffmu@ffm.no

Ta kontakt med valgkomiteen om du har
forslag til kandidater til styret, onsker
endringer blant dagens styremedlemmer,
eller om du selv gnsker et verv! Du kan
kontakte enten valgkomitéleder Stine
Dypfest Furuhaug eller valgkomitémed-
lem Gustav Granheim pa mail:

stine.furuhaug@ffm.no
gustav.granheim@ffm.no

Disse styrevervene er pa valg:

Leder: Malin F. Pedersen
Okonomiansvarlig: Morten Grenbech
Styremedlem 2: Ingrid Thunem
Styremedlem 3: Kristina Nekleby Nilsen
Vara: Kine Lyngas

Vi héaper a se flest mulig av vire medlem-
mer pa arsmetet! Din stemme teller!

Pa kvelden etter arsmetet vil vi samles
igjen klokka 19:00. Denne gangen bare
for goy og moro. Vi skal ha quiz, og na
vil vi se hvor godt dere kjenner FFMU,
og denne quizen blir ogsa med premier!
Medvind Assistanse AS ordner en kul
premie til vinneren! Bli med!

FFMU far litt Medvind!

i har inngtt et nytt samarbeid
Vmed en BPA-leverander. Med-

vind Assistanse AS vil na bli en
liten del av FFMU. Som eneste BPA-

leverander som eies av muskelsyke tror
viistyret at dette samarbeidet kan gi oss

mange nye muligheter. Blant annet flere
foredrag og kurs rettet mer direkte mot
muskelsyke. Hvor dette samarbeidet forer
oss vet vi ikke enna, men vi gleder oss til
a finne det ut!
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et finnes mange fordommer der
D ute. Blant annet at vi muskelsyke

ikke kan fa barn og veere foreldre.
FFMU mener det er viktig & vise at et
annerledes foreldreliv er bade mulig og
like fint — og ikke minst like fylt med
kjeerlighet. Vi fant derfor ut at vi skulle
ha en foreldreserie pa bloggen var! Her
blir det flere blogginnlegg om livene til
muskelsyke foreldre. Litt om utfordringer
og mestring, graviditet, hjelpemidler,

og noen tanker og folelser som kom-
mer med foreldrerollen. Flere av vare
medlemmer har blitt foreldre i lgpet av
de siste arene, og i tiden fremover kom-
mer det flere blogginnlegg, der vi blir
kjent med dem og far et innblikk i deres
hverdag. Har du lyst til 4 lese et eller flere
av vare innlegg, bor du folge med pa
bloggen var! Du finner den her:

www.ffmu.blogg.no



Norsk medisinsk disputas
pa Dystrofia myotonika 1
gjennomfort!

12. november 2021 disputerte spesialfysioterapeut Gro Solbakken pd temaet
Dystrofia myotonika 1 (DM1) ved Universitet i Oslo. Dette er sd langt vi kjenner
til den forste doktorgraden i Norge som har denne diagnosen som tema.

TEKST: rbeidet startet forst som et prosjekt
KRISTIN GRSTAVIK, EMAN, pé Habiliteringsavdelingen ved Syke-
SEKSJON FOR SJELDNE NEVRO- h . h .
MUSKUL/RE TILSTANDER, uset i Drammen. Etter hvert fant
NEVROLOGISK AVDELING, OUS Gro ut at hun gnsket & forske videre

pé gruppen og ta en doktorgrad. Prosjektet fikk
etter hvert finansiering fra Stiftelsen Sophies
Minde med stotte bade fra Drammen sykehus
og EMAN, samt noe fra NKSD. Hovedveileder
var Kristin Qrstavik, EMAN, mens professorene
Jan Frich og Espen Dietrichs og overlege Anne
Froholdt har fungert som medveiledere.

Gjorde nye, interessante funn

Disputasen foregikk pa Zoom. Disputasleder var

Gro Slolb.akken har gjortinteressante funn som professor Benedicte Paus ved UiO. 1.opponent var
ikke tidligere er beskrevet. Blant annet har hen- Anna-Karin Krogsmark, spesialfysioterapeut og 1.
nes forskning pévist at mage-og ryggmuskler er amanuensis, Géteborg. 2. opponent var Ase Mygland,

nevrolog og professor, Serlandet sykehus. 3. opponent
var Morten Carstens Moe, gyelege og professor, UiO.

tidlig affisert hos mange med DM1. Dette har

betydning bade for pust og stabilitet. Konse-
kvensen kan veaere gkt tendens til fall. Hun har
ogsé pavist at smerte er mer utbredt i gruppen
enn det vi kjente til tidligere.

Skrev 3 internasjonale artikler

Til sammen har hun skrevet 4 artikler, hvorav
3 er publisert i internasjonale, velrenommerte
tidsskrifter og samarbeidet med en rekke spe-
sialister innenfor ulike fagfelt. Gro har arbeidet
hardt og hele tiden hatt et neert og godt forhold
til dem som velvillig stilte opp i studien.

Mange pasienter stilte velvillig opp

Vi vil takke alle for at s& mange ble med pa disse
studiene. Forskning er viktig for at vi skal forsta
sjeldne sykdommer bedre. Men det krever ogsa

at pasienter bruker av sin tid og stiller opp, og
En glad kandidat Gro Solbakken pa festen etterpa (i gulltopp) med hovedveileder og det er vi svaert takknemlige for
biveiledere. Festen var ikke pa zoom. g ’
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Vil hjelpe ungdom
med funksjons-
nedsettelse i Uganda

Andpreas Eikin er muskelsyk, men det hindrer ikke
han i d stille opp for andre. Na har han veert med

TEKST: TERJE EIKIN
FOTO: PRIVAT
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Dinastiftelsen til Uganda.

et har gjort utrolig stort inn-
trykk pa meg & treffe ungdom-
mer og barn med funksjons-
nedsettelse som har mye feerre
muligheter enn meg. De kan ikke bare
ringe kommunen eller hjelpemiddelsen-

tralen og be om hjelp, sier Andreas Eikin.

I store deler av Afrika er stigma og dis-
kriminerende holdninger til mennesker
med funksjonsnedsettelse utbredt. Fami-
lier som far barn med nedsatt funksjons-
evne risikerer 4 bli utstott fra samfunnet.

Dette forer til at sméa babyer og barn kan
bli holdt skjult, og blir nektet tilgang til
helsetjenester og utdanning.

Dinastiftelsen har jobbet i mange ar med
voldtatte og forlatte barn i Kongo og
Uganda. Fremover vil de styrke innsatsen
blant barn med funksjonsnedsettelse. I
hest apnet de sitt forste senter for denne
gruppen i Uganda. Her bor det 8 barn og
ungdommer. I tillegg har de kontakt med
familier som trenger hjelp og venter pé at
den nye tomten som Dinastiftelsen har
kjopt skal bli en landsby.

Pa tomten pa 96 mal planlegger de & byg-
ge boliger, skole, helsetilbud og utvikle
landbruk. I tillegg til & gi mange familier
en ny mulighet, er malet at prosjektet
skal veere med pa & snu tankegangen i
hele samfunnet med tanke pa personer
med funksjonsnedsettelse. Fra a vaere en
belastning, skal det bli en mulighet for
familien.

Altfor mange barn med nedsatt funk-
sjonsevne er fratatt muligheten til & delta
pé lik linje med andre i samfunnet. I
folge Verdens helseorganisasjon (WHO)
lever en milliard mennesker med en eller
annen form for funksjonsnedsettelse. Det
er 15 prosent av verdens befolkning, noe
som gjor dem til verdens stgrste mino-
ritetsgruppe. 93 millioner er barn under
15 ar. Av dem bor fire av fem i utviklings-
land



—Selv om vi ikke kan samme sprak opplevde jeg  19. desember 2021 deltok Andreas sammen

a fa god kontakt med mange av guttene pd sen-  med Rune Edvardsen med en rapport fra
teret. De likte & prove rullestolen min. Det var Uganda pa Dinas jul i kulturhuset i Arendal.
vondt a hore hvordan de hadde hatt det, men

godt a se at de fikk god hjelp n4, sier Andreas. — Til sommeren skal jeg lage en aktivitetslaype
- Jeg vil prove a bidra til & samle inn penger til i forbindelse med sommerstevnet i Sarons dal,
Dinastiftelsen, slik at byggingen av det nye sen- og den skal forhépentligvis gi informasjon om

teret kan ga raskt. Jeg oppfordrer deg som leser  og litt penger til Dinastiftelsen. S& kommer jeg
dette til & gi en gave til det nye senteret til Dina-  sikkert pé flere ting etter hvert, sier Andreas.
stiftelsen i Uganda. Du finner mer informasjon

pé Dinastiftelsens nettsider.
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deg synlig!
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orsk nevromuskulcert
kompetansesamarbeid

Jakten pa
en gode formidling

Formidling er viktig for a gjore det sjeldne kjent. Men
hva er nd god formidling? Vi har spurt Geir H. Ring-
vold, kommunikasjonsrdadgiver ved NMK i Tromsog.

TEKST: ANDREAS DYBESLAND
ROSENBERGER

FOTO: PER-CHRISTIAN JOHANSEN,
UNIVERSITETSSYKEHUSET
I NORD-NORGE
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anskje har du sett Geir tidli-
gere. Som smabarnsforelder en
smétrott paskemorgen. Kanskje
som syngende til Team Jorns
slagere i beste sendetid i 2009. Eller kan-
skje du har lert litt om obskur forskning i
podcastform, eller provd a lase kreftgaten
i form av et Escape Room nar du har
mett han.

Sa hvem er du, Geir, og hva er din
«kongstanke» for a na frem til mot-
takeren i formidlingens navn?

Jeg er en 37 ar gammel fyr fra Tromso
med et gnske om & gjore verden til en mer
forenklet og litt morsommere plass & vaere.

Du er pedagog. Hvordan er det a
jobbe inn mot helsevesenet og ikke

minst komplekse og sjeldne nevro-
muskulaere sykdommer?

Jeg kunne sveert lite om nevromuskuleere
muskelsykdommer. Men, det har gitt en
glimrende anledning til & se dette spen-
nende feltet fra utsiden. Hvor lett er det &
finne informasjon tilpasset nivaet du be-
finner deg pa? Folk ved NMK er enormt
kunnskapsrike, og det er fort gjort at ting
blir smalt og spesialisert. Da er det kan-
skje ok a veere nysgjerrig «idiot» i starten?

Du har tidligere jobbet med formidl-
ing i Kreftforeningen og i forsknings-
podcasten til Universitet i Tromsg.
Paralleller du kan ta med til NMK og
det nevromuskulzere feltet?

Nér du jobber med formidling av kreft, er
det som regel nok a bare starte med dette
«k-ordet». De fleste har dessverre en for-
telling med seg om folk de er glade i som
har blitt rammet. I det nevromuskulaere
feltet starter det nesten alltid med noen
oppklaringer. Det er ikke alltid sa lett.

Pi sporsmal «A ja, er det sinn ALS, som
Stephen Hawking hadde?», ma jeg svare
«Nja, nesten. Vi tar for oss dem som er
mer arvelige. Har du kanskje sett Torstein
Lerhol pa TV?».

I podcasten var det mange ufattelig smale
temaer som trengte forenkling. Mitt hode
fungerer slik at jeg hele tiden leter etter
bilder og metaforer, som kan forenkle det
som er for abstrakt og vanskelig 4 forsta.
Jeg mener ikke at alt ma dummes ned,
men jeg prover & rose dem som hjelper
ikke-fagfolk med a skape gode bilder. Det
er for eksempel mye lettere a huske at
arsaken til at Duchenne- og Becker mus-
keldystrofi oppstar, hvis man ser for seg
at proteinet dystrofin er litt som et anker
som stabiliserer muskelcellen. Nar denne
«ankerkjettingen» er brutt eller for kort,
vil det fore til muskelplager.»



Hva er den viktigste faktoren for a
lykkes med formidling av forsknings-
resultater og annet fagrelatert stoff?
Langt ifra alle forskningsresultater er like
sensasjonelle, men det er viktig & sette
pris pé alt vi kan ta med oss av kunnskap.
Jeg leerte en gang at den forste dataalgo-
ritmen ble regnet ut pa 1800-tallet, for

vi visste at matematikken kunne brukes
til det. Da de forste datamaskinene kom,
var det bare & mate inn informasjon noen
fant ut for lenge siden. P4 samme mate
gjores det blant annet hos oss i NMK,
oppdagelser som i seg selv kan

oppleves grsmd, men som er viktige
klosser i en grunnmur av kunnskap.
Disse kan i framtiden bedre behandling-
en av muskelsykdommer, og kanskje til
og med bidra til nye medisiner.

N orsk nevromuskulcert
kompetansesamarbeid

Men for a svare pa spersmalet, tenker
jeg at a tilpasse spraket pa en god mate
er viktig. For fagpersoner kan det fort
bli kjedelig med for basal informasjon,
og for «mannen i gata» blir det ofte litt
tungt, hvis det bikker andre veien.

FFM er en sentral samarbeidspartner
for Norsk nevromuskulzert kompe-
tansesamarbeid. Hvordan kan bruk-
erinvolvering bedre kvaliteten pa
formidlingen ogsa til fagpersoner?

Det er selvsagt at brukerne er sentrale. SEW /
Ingen har bedre trening i & snakke til Geir H. Ringvold, kommunikasjonsradgiver
fagpersoner om saker de star i. Det er ved NMK i Tromse.

kanskje dette jeg gleder meg mest til &

leere mer om! fremtiden vdr blir spennende med en nys-
Og som leder ved NMK, er jeg, Andreas, gjerrig, leerevillig og innovativ fagperson

i hvert fall sikker pd én ting: Formidlings- med pd laget!

Pa konsert med gode venner, nyter

god musikk og litt forfriskende |

glasset - livet er herlig! Uten min

personlige assistent ville ikke dette ‘

veert mulig. BPA gir meg
friheten til & leve

Ulobas BPA handler om at det er livet - fullt ut!

du som bestemmer hvem som skal

assistere deg, hva assistansen skal

gjere, hvor og nar assistansen skal

finne sted.

Ulobas BPA er skapt av oss
funksjonshemmede og det er var
mate a organisere hverdagen var pa.

Ta kontakt med oss pa telefon:
32 2059 10 sa hjelper vi deg videre!

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

5 ULOBA
& INDEPENDENT LIVING ‘ NORGE




FKRP-registeret —

internasjonalt register
for deg med LGMD R9

Som Muskelnytts lesere sikkert kjenner til, har vi
et nasjonalt register, Muskelregisteret, for sjeldne
arvelige muskelsykdommer. Men - det finnes ogsd

TEKST: KRISTIN @RSTAVIK, EMAN,
SEKSJON FOR SJELDNE
NEVROMUSKULARE TIL-
STANDER, NEVROLOGISK
AVDELING, OUS

Foto: Colourbox
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internasjonale registre.

ange av registrene er sakalt
diagnosespesifikke, de om-
fatter kun mennesker med
en spesiell genetisk under-
gruppe av diagnosen. Et slikt register er
FKRP-registeret (Home - Global FKRP
Registry (fkrp-registry.org). Dette regist-
eret er basert pa at personen med Limb
girdle muskeldystrofi (LGMD) R9-
tidligere LGMD 2i registrerer seg selv.

Her kan du lett registrere deg selv
Om du klikker pé lenken fra en norsk
PC/telefon/Ipad og trykker pa Register,
kommer det opp norsk informasjonsside
og samtykkeskjema. Nar du har registrert
deg, kan du velge fra en nedtrekksmeny
hvilken norsk nevrolog eller barnenev-
rolog som skal legge inn de medisinske
opplysningene om deg.

Sjekk om opplysningene stemmer
Jeg sitter i styringsgruppen for dette
internasjonale registeret. Vi ser at det er
en del som mangler medisinske opplysn-
inger. Om du er medlem, er det derfor
lurt & sjekke om du har oppgitt riktig
lege — eller om den du en gang valgte
faktisk er den du gér til kontroller hos na.
I tillegg ser vi at ut fra kunnskapen om
hvor mange det er med denne diagnosen
i Norge, er det en god del som ikke har
registrert seg.

Her far du det siste om forskning
Fordelen med & veere med for deg per-
sonlig, er at du far opplysninger om hva
som foregar av forskning pa akkurat din
sykdom. Medlemmer av dette registeret
kan ogsa fa foresporsel om & bidra inn
mot internasjonal forskning. Fordelen
for fagmiljoet er at vi far bedre kunnskap
om akkurat denne sykdommen - og ikke
minst hvilke undergrupper som finnes
rundt i verden.

Send en mail - og vi vil ta kontakt
Om du har spersmal knyttet til dette
registeret, kan du maile meg pa muskel@
ous-hf.no. Skriv ingen sensitive opplysn-
inger om deg eller andre, men skriv kun
Register i temafeltet og ditt telefonnum-
mer, sa vil jeg ta kontakt.

FOTO: TORILL BERG og COLOURBOX



Frambu - et sted
for kunnskap og
informasjon

TEKST: SOLVOR SANDVIK SKAAR,
ERGOTERAPEUT, FRAMBU
FOTO: FRAMBU

alet for kursene er & styrke
deltakernes kunnskap om
nevromuskuleere sykdom-
mer og det a leve med
diagnosen. Oppdatering pa det siste
innen aktuell behandling er en del av
programmet. Deltakerne far mulighet til
a treffe andre i samme situasjon og dele
erfaringer og tips i formelle og uformelle
samtaler.

Aktuelle kurs i 2022

Fra 30. mai til 3. juni inviterer senteret
barn og ungdom fra 0 til 16 ar med en
nevromuskuleer sykdom sammen med
den naermeste familien. Tjenesteytere
rundt familien er ogsd velkommen til &
delta pa deler av kurset.

Fra 31. august til 2. september er det kurs
for voksne over 18 dr som har dystrofia

I 2022 arrangerer Frambu kompetansesenter for
sjeldne diagnoser flere kurs som kan veere aktuelle

myotonika type 1 eller dystrofia myoto-
nika type 2. Ektefelle/partner eller annen
voksen pérgrende eller assistent kan ogsa
delta pa kurset.

Kursene er apne for deltakere fra hele
landet, og vil besta av forelesninger, sam-
taler og tilbud om ulike aktiviteter.

Pa kurs for familier vil foreldre fa
undervisning og mulighet til & snakke
med andre i samme situasjon. Barna og
ungdommene fér et alderstilpasset tilbud
med mulighet for & mete andre som ogsa
har en muskelsykdom eller andre som er
sosken til en som har en muskelsykdom.

Frambu ligger fint ved et vann i @stmar-
ka utenfor Oslo. Her er det mange ulike
aktivitetstilbud, som kan tilrettelegges
etter behov. Bit, tur, basseng, klatrevegg,
ballspill, spillrom med VR, aktiviteter

for medlemmer av Foreningen for Muskelsyke.

i gymsal, kreativt verksted og sang og
musikk kan veere del av oppholdet pa
Frambu.

Hver sommer er det ogsa leir for barn,
ungdom og unge voksne fra 12 til 30 ar
pé Frambu. Det er fire ulike leire. Leir 1
og 2 er for deltakere fra 12 til 16 ar, leir 3
er for dem mellom 17 og 23 &r og leir 4 er
for dem mellom 24 og 30 &r. P4 leir deltar
ungdommene uten ovrig familie.

Du kan selv sgke om & fa delta pa kurs
eller leir pa Frambu. Du trenger ikke
henvisning. Dersom du ikke er registrert
pé Frambu, mé du legge ved en diagnose-
bekreftelse. Informasjon om kurset og
lenke til seknadskjema finner du i kurs-
kalenderen pé frambu.no.

Relevante fagkurs i 2022

19. mai tilbyr Frambu to fagkurs som
handler om det 4 leve med fatigue.
Mange barn og voksne som har en
muskelsykdom kan oppleve at man ikke
har nok krefter til & delta i det man ma,
bor eller onsker. Pa disse fagkursene vil
det veere forelesninger om hva fatigue er,
hvordan det pavirker hverdagen og hva
man kan gjore med det. Kursene heter
Fatigue hos barn med en sjelden diagnose
med fysisk funksjonsnedsettelse og Fatigue
hos voksne med en sjelden diagnose med
fysisk funksjonsnedsettelse. Fagkursene
kan folges fysisk eller digitalt.

Mer informasjon om disse og andre
fagkurs pa Frambu finner du i kurs-

kalenderen pa frambu.no.
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Likepersonsstoff

TEKST: TORE @DEGARD
FOTO: PRIVAT
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Muskelsyk og
motorsykkel?

Jeg kjopte den forste tunge mc-en min i 1975, et teknologisk
vidunder av en Suzuki GT 750. Den ble raskt en del av et lite,
men okende motorsykkelmiljo i nceeromrddet mitt.

tter et par ar fant vi ut at vi matte jo ha

en egen klubb! Slik ble det, og der er jeg

fortsatt aktivt medlem, sa motorsykkel-

miljeet har veert en stor del av livet mitt
med venner i alle aldersgrupper med en felles
hobby.

Helsa skrantet, men jeg fortsatte

Da helsa begynte & skrante, og jeg etter hvert
fikk Limb Girdle, var framtidsutsiktene noksa
dystre en stund, men jeg var fast bestemt pa a
fortsette sd lenge det gikk. Heldigvis har det
gdtt mye bedre enn prognosene forst tilsa, men
jeg matte jo etter hvert rydde opp litt i motor-
sykkelparken som hadde samlet seg opp med
drene, kanskje til glede for noen medlemmer av
husstanden.

Motorsykler er ikke noe du selger?
Jeg hadde lenge hatt som motto: “Motorsykler
er noe du kjoper, ikke selger.“ Litt av problem-

et mitt var at jeg hadde lagt min elsk pa eldre
engelske sykler med kickstart, og med stadig
mindre evne til “freske fraspark®, matte jeg bite
i det sure eplet og selge unna litt. El-start er jo
ikke pa langt nzer sa macho, men i neden spiser
fanden fluer, sies det. Valget mitt falt pd en
BMW sportstourer, som er sapass lav at jeg fint
far begge beina i bakken.

Har sett utallige kreative l@sninger

Jeg er fullstendig klar over at jeg er i et heldig
mindretall som med sein progresjon fortsatt
har relativt bra ferlighet, men opp gjennom
arene har jeg sett utallige kreative losninger.
For noen ar siden traff jeg en engelskmann som
hadde bygd om en sykkel med sidevogn, slik at
han satt i sidevogna og kjerte. Ei dame jeg kjen-
ner til, fikk bygget om en sykkel som hun fikk
godkjent med nedfellbare stottehjul. Det finnes
mange muligheter.

Sjekk gjerne «Likevel MC Norge»

Det finnes en interesseorganisasjon for mennes-
ker med funksjonshemning som er interessert i
motorsykler: Likevel MC Norge. Formalspara-
grafen deres er: “Malet med Likevel MC Norge
er & gi mennesker med ulike funksjonshem-
ninger informasjon om og mulighet til 4 kunne
kjore motorsykkel ved hjelp av tilgjengelige,
funksjonelle og trafikksikre hjelpemidler.”

Jeg vil med dette onske dere alle en stralende
var, mens jeg venter pd at asfalten blir bar!

0 0 0000000000000 000000000000000 00

Om Likepersonsaktiviteter skriver Bufetat:

§ 7 Likepersonsaktiviteter:”

Med likepersonskurs menes en tidsavgrenset
aktivitet med pedagogisk innhold. Det gis
poeng per dag kurset gjennom-fores, jf. § 11. en
kursdag mé ha en varighet p4 minst 2 ganger 45
minutter med minimum 5 deltakere inklusive
kursleder. Med samtalegruppe og aktivitets-
gruppe menes en tidsavgrenset og temabasert
samling ledet av en likeperson. Det gis poeng pr.
dag samtalegruppen motes og aktiviteten
gjennomfores."

o0 0 0000000000000 00000000 00

@ 6606066060000 0060000000000000000000 0

.

© 6060606006060 000000000000000 00



Forsvaret
satser pa
lerlinger med
funksjons-
nedsettelser

orsvaret er tildelt prisen for arets

beste statlige leerebedrift i 2021.
Begrunnelsen sier at Forsvaret utmerker
seg ved & gjore arbeidet med rekruttering
Kkjent for andre i og utenfor virksomhet-
en, og at 40% tilbys tilsetting etter endt
leeretid. — Forsvaret har tatt inn sivile
leerlinger med ulike typer funksjonsned-

settelser, og jeg haper andre virksomheter :
. sier til Rana Blad: -Drosjen fér ikke kjore
. meg helt fram, og jeg ma skli pa is og

© sno. Jeg ble paff og irritert over melding-
© en. Her tas det ikke hensyn til meg som

: funksjonshemmet. Kommunen begrun-

: ner de nye skiltene med at biltrafikken

: igigata skal ned. Om en drosje likevel

. ma kjore inn fordi passasjeren bruker

lar seg inspirere av dette, sier kommunal-
og distriktsminister Bjorn Arild Gram
(Sp). - Jeg er stolt over a vaere en del

av dette miljoet, sier oberst Pal Harald
Svarstad, nestkommanderende i Forsvar-
ets personell og vernepliktssenter. Fra
januar i ar har regjeringen innfort krav
om at alle statlige virksomheter med mer

enn 75 ansatte til enhver tid skal ha minst :
: fd en muntlig kjeretillatelse. Kommunen
: forventer ogsa at politiet bruker skjonn i

en lerling.

Kilde samtlige artikler og sitater: Handikapnytt *

Bilfrie

. gater skaper
problemer
for rullestol-
. brukere

ye trafikkskilt i sentrum av Mo i
Rana skaper problemer for rulle-

: stolbrukere. De tidligere skiltene med

: innkjoring forbudt med bestemte unntak
: er borte. Drosjer kan derfor ikke lenger

. kjore lovlig forbi soneskilt for gagate, og

: dermed kan folk med bevegelsesutford-

. ringer ikke lenger bli kjort helt fram dit

de skal. Rullestolbruker Espen Aksnes

rullestol, kan sjaferen ringe politiet og

héndhevelsen av reglene.

Nye trikker
med
-universell
utforming
10slo

De nye trikkene i Oslo — med lavgulv

og universell utforming - er endelig

: satt ut i ordineer trafikk i Oslo etter flere

. uker med provekjoringer uten passasjer-

: er. Totalt 87 nye trikker skal etter planen

. leveres fram til 2024. Alle eksisterende

. trikker skal skiftes ut, og trikketraseene

. skal oppgraderes. Ifplge sporveissjef Cato
. Hellesjo kan de nye trikkene doble kapa-
: siteten til 100 millioner arlig.

LEN e

KASTVOLLEN
REHABILITERINGSSENTER

Tiloud om individuelle- og gruppeopphold for personer med
nevromuskulaere sykdommer. For naermere info se var hjemmeside
www.kastvollen.no.Folg oss ogsa pa facebook.

REKO»

KASTVELLEN

Kastvollen Rehabiliteringssenter
Kastvollvegen 11,7670 INDER@Y
Telefon: 74124650

E-post:  post@kastvollen.no
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FFM OMFATTER FOLGENDE
NEVROMUSKULARE
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

BLI MEDLEM | FFM!

Du far:

o Informasjon om muskelsykdommer
generelt og om din diagnose spesielt.

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

« Tilbud om kurs, informasjonsmeter
og sosiale sammenkomster.

« Tilbud om 4 treffe andre i samme

situasjon.

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

Foreningen far:
o QOkonomisk stotte
o Okt gjennomslags-
kraft overfor myndigheter,
neeringsliv og samfunnet forevrig.
o Okt gjennomslagskraft i forhold

\
I‘/I fors\k\

til helsevesen og offentlige instanser.

o Okt synliggjering av vér interessegruppe.

Medlemskategorier (2022):
o Hovedmedlem kr 350,-

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

Ta kontakt med kontoret for ncermere informasjon eller innmelding.

dominante typer), paramyotonia,
dystrofia myotonica (Steinerts disease).

Spinale muskelatrofier

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

Sykdommer ved overgangen
nerve-muskel

Myasthenia gravis, LEMS
(Lambert-Eaton Myasthenic Syndrom)

Inflammatoriske myopatier
Polymyositis, dermatomyositis, m.fl.

Perifere nevropatier

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

Metabolske forstyrrelser

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

I tillegg kan nevnes arthrogryposis

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

Vi er takknemlige for
alle gaver til FFM og
Forskningsfondet.

Gaver til FFM

Gaver til foreningen er
kjeerkomne bidrag til
arbeidet vart.

Dersom du ensker &

gi en gave til FFM kan
denne innbetales til konto
7874.06.26255.

Gavene benyttes direkte til
tjenester og samlinger for
medlemmene. Du kan gi
frie gaver eller gaver som
nevnt nedenfor.

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

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

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

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

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

Foreningen for Muskelsyke
eller Forskningsfondet om
nevromuskulcere sykdom-
mer, Fekjan 7,

1394 Nesbru.

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

Gaven er fritatt

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

Minnegaver

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

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

omrader.

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

Foto: Colourbox



Sentralstyret

Leder:

Patricia Ann Melsom
TIf.: 916 03 681

E-post:
patricia.melsom@ffm.no

Nestleder:

Ivar Aleksander Hagen
TIf.: 916 12 872

E-post: ivar.hagen@ffm.no

Okonomiansvarlig:

Karin Margrethe Dons Ranhoft
TIf.: 901 71 263

E-post: karin.ranhoff@ffm.no

Studieleder:

Ada K. Ringstad

TIf.: 932 73 007

E-post: ada.k.ringstad@ffm.no

Interessepolitisk talsperson:
Ingeleiv Haugen

TIf.: 901 67 626

E-post:
ingeleiv.haugen@ffm.no

Likepersonsleder:

Tan Melsom

TIf.: 918 33 821

E-post: Ian.melsom@ffm.no

FFMUs representant:
Kristina Nekleby Nilsen

TIf.: 957 85 574

E-post: kristina.nilsen@ffm.no

Styremedlem:

Jon Magnus Dahl

TIf.: 906 86 696

E-post: jon.m.dahl@ffm.no

Varamedlem:

Rolf Inge Ambjernsen
TIf.: 977 18 283

E-post:
rolf.ambjornsen@ffm.no

Varamedlem:

Gabriel Wilhelmsen Hoff
TIf.: 948 40 152

E-post: gabriel. hoff@ffm.no

Varamedlem:

Elin Camilla Nilsen

TIf.: 924 67 310

E-post: elin.nilsen@ffm.no

Likepersonsutvalget

Vil du snakke med en likeperson? En likeperson er en mann eller kvinne, men forst 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 FEM: 411 90 702

Likepersonsleder:

Tan Melsom Marit J.

Medlem:

Medlem:
Hansen

Mette Nonseth

Medlem:
Tore @degard

Kontrollkomité - Kontaktinfo: kontroll@ffm.no

Leder: Vibeke Aars-Nicolaysen

1. medlem: Annie Aune

2. medlem: Lars Bruun

FFMU Foreningen for Muskelsykes Ungdom

Leder:

Malin Fredrikke Pedersen
TIf.: 918 35 845

E-post:
malin.pedersen@ffm.no

Nestleder:

Ingebjorg Larsen Vogt
TIf.: 962 31 064
E-post:
ingebjorg.vogt@ffm.no

Qkonomiansvarlig:
Morten Grenbech

TIf.: 988 45 493

E-post:
morten.gronbech@ffm.no

1. styremedlem:

Tonje Larsen

TIf.: 948 76 885

E-post: tonje.larsen@ffm.no

2. styremedlem:
Ingrid Thunem

TIf.: 465 43 244
E-post:
ingrid.thunem@ffm.no

3. styremedlem:
Kristina Nekleby Nilsen
TIf.: 957 85 574

E-post:
kristina.nilsen@ffm.no

Varamedlem:

Kine Lyngas

TIf.: 918 83 587

E-post: kinelyngaas@ffm.no

Valgkomiteen:

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

Medlem:

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

Fylkesforeningene

FFM i Agder

Jon Magnus Dahl
Mesanveien 23

4624 Kristiansand

TIf.: 906 86 696

E-post: jon.m.dahl@ffm.no

FFM i Buskerud

Gro Wold Kristiansen
Mollergata 6

3050 Mjondalen

TIf.: 908 81 793

E-post: buskerud@ffm.no

FFM Innlandet

Heidi Camilla Gulbrandsen
Smiuvegen 2

2344 Ilseng

TIf.: 993 74 534

E-post:
heidi.gulbrandsen@ffm.no

FFM Vestland

Ingeleiv Haugen
Stadionveien 19A

5162 Laksevéag

TIf.: 901 67 626

E-post: vestland@ffm.no

FFM i More og Romsdal
Rolf I. Ambjernsen
Gjerdegata 26

6065 Ulsteinvik

TIf.: 977 18 283

E-post:
rolf.ambjornsen@ffm.no

FFM i Nordland
Kontakt FFM sentralt:
TIf.: 411 90 702
E-post: ffm@ffm.no

FFM i Oslo og Akershus

Tor Egil Roheim

Rolf Hofmos gate 13C

0655 Oslo

TIf.: 971 76 206

E-post: oslo-akershus@ffm.no

FFM i Telemark

Kari Bjerketvedt
Bjerketvedtveien 64
3900 Porsgrunn

TIf.: 926 35 901

E-post:
kari.bjerketvedt@ffm.no

FFM i Vestfold

Jorund Lothe

3085 Holmestrand

TIf.: 954 93 802

E-post: jorund.lothe@ffm.no

FFM i Troms og Finnmark
Tord Skardal

Bergveien 2

9802 Vestre Jakobselv
TIf.: 411 00 292

E-post:
tord.skardal@ffm.no

FFM i Trondelag

Guro Skjetne

Gamle Kongevei 20A

7604 Levanger

TIf.: 992 47 796

E-post: fimtrondelag@ffm.no

FFM i Ostfold

Herman Holthe
Industriveien 18

1614 Fredrikstad

TIf.: 457 69 936

E-post:
herman.holthe@ffm.no

FFM i Rogaland

Sivert Christrian Haaland
Anne Grimdalens vei 5b
4023 Stavanger

E-post: fimrogaland@ffm.no
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Sjeldne diagnoser har sjeldne utfordringer
som krever enda tettere samarbeid

Pa verdensbasis lever over 350 millioner mennesker med en sjelden diagnose
og de aller fleste, hele 75 prosent, er barn.

Vi gnsker & gjare en forskjell for pasienter og pargrende.

Finne bedre Igsninger pa de medisinske behovene. Bidra til 4 skape en bedre hverdag.

Vi lover a forske videre pa sjeldne diagnoser.

www.roche.no
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