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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.
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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. 
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Tidlig i et nytt år ser man ofte bakover, oppsummerer, gjøre opp regnskap og 
legge nye planer. Hva kan vi vente oss i 2023? Hva kan vi påvirke, og hva må vi 
tilpasse oss eller finne oss i?

Det krever mot å være optimist når mange av premissene er lagt, og ingen av dem gir 
særlig rom for sprell. Statsministeren vokter et av de strammeste budsjetter på mange 
år, og han holder tett på pengesekken. Tilskuddsordninger er endret. Flere poster er 
slått sammen og det kan se ut som funksjonshemmedes organisasjoner ikke lenger er 
skjermet.  Omlegging har ført til forsinkelser med utlysninger, og betydelig økonomisk 
usikkerhet for FFM. 

Helseministeren gir oss heller ingen grunn til å se lyst på livet. Det kuttes brutalt i 
helsesektoren. I en tid da det skrikes etter investering, faglig styrking og fornyelse, blir 
man møtt med nye krav og ressurskrevende oppgaver som implementering av sjelden-
strategien, deltakelse i ERN (det europeiske nettverk for sjeldne tilstander) og regjering- 
ens mål for ny Nasjonal strategi for persontilpasset medisin 2023-2030. Ressursene 
skal hentes inn gjennom sparing og effektivisering, for landets helseforetak og primær-
helsetjenesten må spare milliarder. Vi vanlige borgere blir heller ikke spart, vi må sørge 
for å trygge egen alderdom, skal vi tro statsråden. 

Vi lever i en tid med en imponerende utvikling innen bioteknologi og medisin. Vi leser 
daglig om nye metoder og nye muligheter, men flere muligheter betyr flere pasienter 
og fagmiljøer som kjemper om de samme tilmålte, begrensede ressurser. Har vi nådd 
et punkt der det ikke nytter at alle roper for mer uten at noen får mindre? Erfarings-
messig går dette vanligvis utover våre eldste og kronikere, grupper som ikke kan 
opereres eller behandles friske, men er varig behandlingstrengende. Trenger vi en  
ny strategi?  

Over flere år har vi vært vitne til økt diskriminering av fattige, eldre, innvandrere, 
funksjonshemmede. Vi settes opp mot hverandre. Å spare offentlige utgifter ved å 
kutte velferdsordninger er like smertefullt om man er minstepensjonist, enslig forelder 
eller funksjonshemmet. 

Mangelfull tilrettelegging og universell utforming rammer den eldre befolkningen like 
mye som funksjonshemmede eller familien med barnevogn. Det er lite å spare på kutt 
i velferdsordninger, men for dem det gjelder er det alvorlig. Små organisasjoner som 
FFM har for få ressurser til å vinne fram med sine visjoner alene. Kan vi oppnå mer 
ved å rope i kor, samarbeide bedre, dokumentere hva landet taper ved dagens politikk? 

Hva er viktig for FFM? Hva er vi villig til å prioritere ned eller vekk for å oppnå resul-
tater innen det som er viktigst for alle muskelsyke, voksne som barn, eldre som unge? 

Patricia Ann Melsom, Leder FFM
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Martin har CMT og er toppidrettsutøver. Skytingen 
er det viktigste i livet hans. Målet er å delta i OL, 
kanskje i 2024. Alt tyder på at vi vil høre mer fra  
den kanten fremover. 

TEKST:  BERNT ROALD NILSEN 
FoTo:  PRIVAT

H
an er bare 18 år, men allerede i 
verdenstoppen innen skyting. 
Og det er gøy, det er kanskje 
det aller viktigste. Martin 

Sørlie-Rogne elsker det han driver med. 
Han er fra Lillestrøm, men flyttet på 
hybel som 16-åring for å kunne satse på 
idretten sin. Nå går han på Toppidretts-
gymnaset på Kongsvinger, bor i sentrum 
og trives godt. Og så har han CMT, men 
det glemmer han når han sitter klar for å 
levere den ene innertiern etter den andre. 

Trener cirka 15 timer i uka
–Det var bare en hobby i starten for ti 
år siden. Så ballet det på seg, hobbyen 
ble det viktigste i livet mitt. Jeg liker å 
drive individuell idrett, der alt er opp til 
meg. Det mentale har mye å si, det er 
små marginer, jeg må ha nervene under 
kontroll og ikke la pulsen løpe løpsk. Jeg 
trener cirka 15 timer i uka i tillegg til 
trening i skoletida. Skytebanen ligger rett 
ved skolen, og det er flere funksjonshem-
mede på skolen som skyter, blant annet 
en med cerebral parese. 

Assistent sørger for ladehjelp
Martin trener styrke et par ganger i uka, 
men trenger assistanse under skytingen. 
Han har en fast assistent som sørger for 
ladehjelp, og så er det en fjær som holder 
vekten til rifla, så den som skyter kan 
konsentrere seg om å treffe blink. Martin 
skyter 60 skudd i konkurransen, og 24 
skudd i finalen. Han er norgesmester 2 
ganger, og har 2 juniorverdensrekorder. 
Nå sikter han enda høyere. OL i Paris i 
2024 blir en eventuell bonus, men OL 
i Los Angeles i 2028 er absolutt et klart 
mål. 

Foreldrene støtter uten å presse
Mamma og pappa betyr mye for Martins 
lidenskap. Mamma Heidi deltok som 
paraskytter i 2 OL, og var sånn passe god 
ifølge junior. Begge foreldrene betyr mye 
for ham, de støtter ham uten å presse, og 
bidrar også på andre måter. Skolegang 
på NTG koster en del, og utstyret han 
bruker koster selvsagt også mer enn nok. 
Mye reising blir det også, det er kanskje 
noe av det morsomste. Det er spennende 
å besøke Emiratene, Frankrike, Luxem-
bourg, Tyskland eller hvor han nå har 
vært de siste årene, takket være sin egen 
innsats og fornuftig støtte fra foreldre. 

En frihelg fra skyting er unormalt
 –Skytingen tar selvsagt mye plass i livet 
mitt, men jeg liker det. En frihelg fra skyt- 
ing er helt unormalt i mitt liv. Ikke bare 
på grunn av selve skytingen, men også 
det sosiale. Vi er jo flere parautøvere på 
samme landslag, og møtes blant annet på 
weekendsamlinger. Og så er det bra at jeg 
kan drive med toppidrett selv om jeg har 
CMT. Det viser at vi kan få til det meste, 
selv om vi har funksjonsbegrensninger.

Setter seg ikke mål for moro skyld
Martin er en moden 18-åring, driver seg 
selv med fornuft, og forstår hvor heldig 
han er som har støtte hjemmefra. Han 
trives i livet sitt akkurat nå, bare det er 
jo mer enn nok bevis på at det er viktig 
å ha en aktivitet, enten som hobby eller 
eliteutøver. Ingen tvil om at han også er 
en idrettsutøver vi kommer til å få høre 
mer fra fremover, Martin setter seg ikke 
mål bare for moro skyld. Han er et flott 
forbilde for ungdommer med funksjons-
begrensninger, vi heier på Martin!   

Martin gjør alvor av
drømmen sin

” 
Hobbyen 

ble det viktigste 
i livet mitt

Martin går på Toppidrettsgymnaset på  
Kongsvinger.

Martin reiser mye takket være skytingen.
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Enkelt Forklart

BØH! Skvatt du? Tenk over hva som skjer når 
du skvetter skikkelig. Musklene stivner til, men 
så slapper de heldigvis av øyeblikkelig etterpå. 

Hva er myotoni?
Vanlig muskelfunksjon

�

Myotoniske muskler

�

� �

Hva er myotonier?

M
en hva om musklene forble 
anspente i mange sekunder 
etter dette lille «sjokket»? 
I Tennessee på 1800-tallet 

avlet folk på geiter med en genfeil som 
gjorde at de stivnet når de ble skremt, el-
ler hvis de skulle bruke mye muskelkraft 
fort, som ved å hoppe.

Liknende genfeil i mennesker
Kanskje du har sett video av det på nett, 
fainting goats, eller myotonic goats. De 
besvimer ikke, men beina blir pinne stive, 
og de faller overende når de må gjøre en 
brå bevegelse. Disse geitene var høvelige 
å holde, rett og slett fordi de ikke hoppet 

over inngjerdingene, som sine spretne 
slektninger.

Diagnosen medfødt myotoni
Det har ingen ting med geitene i Tennes-
see å gjøre, men en sjelden gang finner 
man en lignende genforandring i men-
nesker også. For eksempel ved diagnosen 
medfødt myotoni (myotonia congenita). 

Ioner låses ute fra muskelceller
En forenklet forklaring på hva som skjer 
når en frisk muskel spenner seg, er at 
ioner forsvinner ut av muskelcellen, men 
piler tilbake inn igjen for at muskelen 
skal få slappet av.

Tenk deg at muskelcellen er en stor kon-
torbygning, hvor tusenvis av kontor- 
arbeidere jobber. Så blir det en brann-
øvelse. Når alarmen går (eller muskelen 
spenner seg), trekker alle arbeiderne ut 
på gata. Når alarmen slutter å ule, spase-
rer de tilbake inn i bygningen (muskel-
cellen), og fortsetter med dagen sin. Men 
felles for mennesker med myotoni, er en 
teknisk feil som gjør at de ikke slipper 
inn igjen. De hamrer på døra til ingen 
nytte, og alt arbeid blir satt på vent.

Muskelstivhet er et fellestrekk
Resultatet er muskelstivhet, som er et 
fellestrekk for personer med forskjel-
lige myotonier. Men det kan være stor 
forskjell på en person med myotonia con-
genita og en med dystrofia myotonika. 

Utseende som en kroppsbygger?
Muskelkraften hos dem med medfødt 
myotoni vil være svakere enn normalt 
under tilstivning, fordi musklene ikke 
fungerer som de skal. Mellom episoder 
med tilstivning vil muskelkraften for 
de fleste fungere som normalt, men 
noen kan oppleve at musklene er svake. 
Paradoksalt nok vil mange med denne 
tilstanden se sterke ut, og ha utseende 
litt som en kroppsbygger. Det skjer fordi 
musklene er mer aktive enn hos folk flest, 
og dermed vokser seg større – de får økt 
muskelfylde. Musklene til en person med 
dystrofia myotonika vil derimot generelt 
være svakere enn normalt, og det er van-
lig å tape muskelmasse.

TEKST/IllUSTraSjon:  
GEIR H. RINGVOLD, NMK  

–Det er trygt og viktig å ha en organisasjon i ryggen som kan tale 
din sak, sier Asbjørn Lillenes. Han bor i Åsenfjorden i Levanger og er 
medlem i FFM i Trøndelag.

–Vi må snakke om
det mentale ...

TEKST:  BERNT ROALD NILSEN
FoTo:   PRIVAT  I Min Mening er ordet fritt og konstruktivt. Muskelnytt lar medlemmene 

snakke rett fra levra.  Denne gang lar vi asbjørn lillenes fra FFM i Trøndelag 
slippe til.

Min Mening

A
sbjørn er en praktisk tusen-
kunstner. Han dro tidlig til 
sjøs, og da han kom hjem etter 
noen år ble det jobb på bilverk-

sted, og senere blant annet på alumini-
umsverket i Årdal. Han merket at det var 
noe galt med kroppen allerede i gym-
timene på skolen, men ikke hva. Etter 
hvert kom diagnosen, medfødt FSHMD, 
som gjorde at han har vært uføretrygdet 
de siste 20 årene. Det hindrer ikke As-
bjørn i å bidra på lageret i en gjenbruks-
butikk på Stjørdal fire dager i uka.

Rotet seg inn i en depresjon
–Det er selvsagt viktig å ha en foren-
ing i ryggen hvis du blir uføretrygdet av 
fysiske årsaker, og FFM gjør en god jobb. 
Men det er én ting jeg savner. Jeg klarte 

å rote meg inn i depresjon for mange år 
siden, og det har vært en lang kamp med 
tunge stunder. Jeg hadde vanskelig for å 
akseptere helsesituasjonen min, og da jeg 
prøvde å fortrenge det ble bare verkebyl-
len enda større. Resultatet ble gjerne 
ensomhet, tristhet, apati, sier Asbjørn.

Ønsker fokus på det mentale
Han ønsker at FFM setter sterkere fokus 
på våre mentale problemer, at det kan 
være artikler i Muskelnytt og på ffm.no 
om det, at vi ikke bare skriver og leser og 
snakker om alle de fysiske endringene 
muskelsyke må slite med. Hva gjør vi når 
tunge stunder griper tak i oss og apatien 
får overtak? Asbjørn er opptatt av åpen-
het, vi må snakke om det, og FFM må gå 
i bresjen.

Sendte 1570 luer til Mongolia 
Han har selv prøvd å gjøre noe med sin 
situasjon. Under et rekreasjonsopphold 
på Kastvollen i Trøndelag begynte han 
å strikke, tenkte at det var fint å ha noe 
å gjøre i ledige stunder der. Da han kom 
hjem, fortsatte han å strikke hver eneste 
dag, og etter tre og et halvt år ble 1570 
luer sendt av gårde til en misjonærorga-
nisasjon i iskalde Mongolia. De ble selv-
sagt tatt imot med stor takknemlighet. 

Gode grunner til å være medlem
–Ikke misforstå meg, sier han, diag-
noseinformasjon og forskningsnytt er 
selvfølgelig også en god grunn til å være 
medlem i FFM, men vi må snakke om 
det mentale. Likepersonsarbeid er én 
måte å gjøre det på, men jeg vil gjerne at 
vi løfter temaet, jeg tror mange er enig 
med meg i det, sier han. Selv har han 
erfart at praktiske sysler kan være med på 
å lindre når det er tungt.

Gjøre noe for seg selv eller andre
Asbjørn har bygd modellbåter og han 
har snekret anneks. Han elsker å lese 
polarlitteratur, og Nansen og Amundsen 
er store helter. Og han leser i Bibelen 
etter at han oppsøkte bedehuset i bygda. 
Han tok seg også av faren på sykehjem de 
siste syv årene av hans liv. Å gjøre noe for 
seg selv eller andre er mental medisin når 
det butter som verst. Asbjørn er et bra 
eksempel på at det nytter. 

Enkelt forklart: 
Myotoni er muskel-plager som 
oppstår når ionene «låses ute» 
fra muskelcellen.
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Symptomer – diagnose – mutasjoner og hyppig-
het – behandling – pris – nyfødtsceening

Pompes sykdom  
og medikamentell  
behandling

S
ymptomer og diagnose
Pompes sykdom, også kjent som 
acid maltase sykdom og glyco-
genlagringssykdom type II, er en 

sjelden, arvelig nevromuskulær sykdom 
som skyldes mangel på et enzym som 
normalt bryter ned glykogen i celler i 
muskulatur, skjelett, lever og nervesys-
tem, og i hjertemuskulatur hos barn. 
Sykdommen er oppkalt etter den neder-
landske legen Joannes Cassianus Pompe, 
som beskrev tilstanden i 1932. 

Muskelsvekkelsen minner mest om Limb 
Girdle muskeldystrofi, og har to former: 
en Infantil form (spedbarn) og en Sen 
debut form (voksen). Overgangsformer 
finnes, slik at tilstanden kan ses i alle 
aldre. Begge former er recessivt arvelige; 

det vil si at begge foreldre er bærere av 
et arveanlegg for tilstanden og er uten 
symptomer. Barn og voksne som utvikler 
sykdommen, har arvet genet i dobbel 
dose. Det er en risiko på 25 prosent for 
at søsken også arver sykdommen, mens 
barn av en med tilstanden som regel ikke 
får sykdommen.

Ved den infantile formen kommer symp-
tomene vanligvis i løpet av de første 
levemåneder med hjerteforstørrelse/ 
hjertesvikt, slapphet/hypotoni, puste- 
vansker, nedsatt muskelkraft og spise-
vansker hos mange, og generell mistrivsel 
hos en del. Funnene ved undersøkelse 
gjenspeiler hjertesvikten/pustevanskene. 
Muskelsvakhet gir nedsatt kraft til å rulle 
rundt, løfte hodet og sitte, og luftveisin-
feksjoner som lungebetennelse med  
pustebesvær. Ubehandlet dør disse barna 
av hjerte- eller lungesvikt i løpet av de 
første leveår. En CK-prøve for muskelen-
zymet kreatin kinase vil vise forhøyede 
verdier og kan lede til riktig diagnose.

Ved sen debut-formen, starter sykdom-
men etter første leveår og forverrer seg 
langsomt. Hjertesymptomene er mildere, 
men mellomgulvmuskelen (diafragma) er 
svekket og pustesvikt kan komme plutse-
lig. Muskelsvikten er mest uttalt i bena. 
Prognosen er avhengig av startalder, 
tidligere start gir alvorligere prognose.

Diagnosen stilles på sykdomsbildet, men 
kan være vanskelig. Vanligvis er en kom-
binert gentest/enzymtest den raskeste 
og sikreste måten, men diagnosen kan 
også stilles ved muskelbiopsi som vil vise 
avleiring av glykogen. Ved enzymtesten 
dryppes noen dråper blod på et filtrerpa-
pir som ved nyfødtscreening, og prøven 
sendes til et laboratorium som tilbyr slike 
undersøkelser. Ved lav verdi av enzymet 
går man videre med gentest i samme 
prøve. Genpaneler i Norge for muskel-
sykdom tester også for Pompes sykdom.

Mutasjoner og hyppighet     
Det er beskrevet et par hundre forskjellige 
sykdomsgivende mutasjoner, i tillegg til 
usikre genforandringer. Tre forskjellige 
mutasjoner er hyppige hos den nordeuro-
peiske befolkningen. Dobbel dose av den 
alvorligste mutasjonen gir den infantile 
og alvorligste formen, mens det ellers er 
enzymaktiviteten i cellene som avgjør 
alvorlighetsgraden.

Hyppigheten er noe usikker, omkring 1 
per 100 000 fødsler. Det tilsvarer en ny-
født hvert annet år i Norge, men til tross 
for leting blant muskelsyke er hyppighe-
ten her lavere.

Behandling
I 2006 godkjente amerikansk Food and 
Drug Administration (FDA) en enzym- 
erstatningsbehandling med preparatet 
Myozyme (alglukosidase alfa), et såkalt 
rekombinant humant enzym (rhGAA). 
Det er biologisk dyrket på cellekultur, 
og er likt det menneskelige enzymet. 
Behandlingen med Myozyme gis intra-
venøst som infusjon over flere timer, og 
tåles godt hos de fleste. Den gis hver 14. 
dag, og kan gis som hjemmebehandling 
etter at den er igangsatt på sykehus.

Det er senere utviklet et nærmest iden-
tisk preparat av samme firma, Sanofi/
Genzyme, under navnet Lumizyme som i 
kontrollerte forsøk gir litt bedre langtids 
pustefunksjon og gangavstand. I cel-
leforsøk reduseres avleiring av glykogen 
raskere enn Myozyme. Ytterligere lang-
tidsoppfølgingsdata er ikke fullstendig 
publisert. Preparatet som er til vurdering 
i Nye Metoder er godkjent av FDA og 
Europeiske legemiddelmyndigheter.

Et annet enzymerstatningspreparat, 
Cipaglukosidase alfa, markedsført av 
Amicus, er nå under vurdering av FDA 
og Europeiske legemiddelmyndigheter. 
Sammen med et velkjent preparat, 
Miglustat som er i bruk ved annen lyso-
somal avleiringssykdom, skal dette kunne 
brukes ved Pompes sykdom, men blir 
ikke tilgjengelig i Norge før det eventuelt 
blir godkjent i Nye Metoder.

Pris 
Myozyme og Lumizyme er ekstremt 
kostbart, flere millioner kroner per år for 
hver pasient, avhengig av pasientens vekt. 
Kostnadene dekkes av helseforetaket 
(HF), men det avhenger av hvilket fylke 
eller region foretaket tilhører, hvorvidt 
det er den enkelte sykehusavdeling, 
sykehuset eller det regionale helsefore- 
taket (RHF) som dekker utgiftene. Flere 
pasienter med Pompes får ikke behand-
ling fordi en avdeling har henvist saken 
til vurdering i Nye Metoder, mens fem 
pasienter (tre voksne og to barn) er  
under behandling.

Det pågår annen forsøksbehandling med 
genterapi, særlig med såkalte adeno-
assosierte virus (AAV) anvendes som 
bærere av det friske genet som settes inn i 
cellene. Ingen slike preparater er kom-

mersielt godkjent for Pompes, men noen 
kan bli tilgjengelige innen 10 år. 

Et slikt preparat, Zolgensma, er godkjent 
for spinal muskelatrofi (SMA) og i bruk 
hos spedbarn med SMA i Norge. Pris- 
en er over 20 millioner kroner for en 
engangsbehandling. Det forventes å gi 
en varig kur, men ingen vet foreløpig om 
eller hvor lenge effekten vil vare. Det kan 
være aktuelt å forhandle om en resul-
tatbasert pris, det vil si trinnvis betaling 
basert på effekten av behandlingen på 
hver pasient.

Nyfødtscreening
Tidligst mulig diagnose gir bedre behandl- 
ingsresultater. Derfor kommer spørsmål- 
et om påvisning av Pompes sykdom før 
symptomer viser seg, særlig hos nyfødte. 
Alle norske barn testes ved fødselen for 
en rekke medfødte stoffskiftesykdommer 
og for SMA. Det er teknisk mulig å teste 
for de vanligste mutasjonene ved Pompes 
sykdom, med det kreves godkjent be-
handling først. Siden saken om behandl- 
ing ligger i Nye Metoder, er behandling 
for nye pasienter uavklart. 

En del av mutasjonene som finnes vil 
ikke føre til utvikling av sykdomstegn 
på mange år (sen debut), noe som reiser 
etiske spørsmål. I USA inngår Pompes 
i det anbefalte panelet, RUSP, for ny-
fødtscreening, og det screenes for syk-
dommen i noen delstater. I Europa er det 
ingen harmonisering av nyfødtscreening 
og praksisen er derfor uoversiktlig, men 
er det er nylig publisert funn fra et om-
fattende forskningsprosjekt i Italia, der 
man i syv år har fulgt nyfødtscreening og 
behandling av Pompes sykdom, inkludert 
oppfølging av dem med sen debut.  

TEKST:  ARVID HEIBERG, TIDL. OVERLEGE  
OG PROFESSOR, OUS, SEKSJON FOR 
KLINISK GENETIKK  

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

Sanofi støtter  
forskning innenfor  
sjeldne diagnoser  

som Pompe sykdom.

sjeldne-sykdommer.no

arvid Heiberg, tidligere overlege og professor, oUS, Seksjon for klinisk genetikk.
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Vellykket julebord i  

Møre & Romsdal

Gaver til Forsknings- 
fondet i 2022

Aktiv Uke for Voksne 
7.-14. august i Skien

FFM i M&R arrangerte julebord på Hotell Scandic Parken i Ålesund 12.-13.  
november. Deltakere med lang reisevei kunne ankomme til middag på fredag. 

TEKST:  ROLF I. AMBJØRNSEN
FoTo:   PRIVAT

T
otalt var vi 33 deltakere som 
startet lørdagen med en liten 
velkomst før vi hadde lunsj-buf-
fet. Deretter hadde vi ordnet et 

møterom hvor Sølvi Woldsund Myrhol, 
styremedlem og ansatt i NAV, ga et svært 
godt og nyttig foredrag om veien fra ar-
beidsfør til ufør og muligheten for motsatt 
vei tilbake til arbeid. NAVs praksis for 
behandling av uføresøknader, deretter 
muligheter med funksjonsassistent og 
støtte til arbeidsgiver ble gått gjennom, 
og spørsmål fra salen besvart. Dette er 
et tema som mange er opptatt av, og selv 
om all informasjon i utgangspunktet er 
tilgjengelig, så er det ikke så lett for den 
enkelte å få oversikt. Da er det veldig bra 
å få det forklart på en enkel og oversiktlig 
måte.

Først likepersonssamling – så buffet 
Etter likepersonssamlingen var det hvile 

og tid for å få på finstasen til julebuffeten. 
Scandic Parken har et godt rykte på mat, 
og de skuffet ikke denne helgen heller. 
Etter middag bar det ned i baren, der prat- 
en gikk livlig til det ble søndag. Det er 
alltid gledelig gjensyn med kjente, og spe-
sielt oppmuntrende å se nye medlemmer. 
God stemning og mange blide ansikter 
uten munnbind gir en god avslutning på 
et år med mange fine sosiale treff. For-
tjent etter to år med korona-restriksjoner.

En hilsen fra Bjarthild Slagnes:
"11.-13. november inviterte FFM i M&R 
til kurs og julebords-helg. Å være med 
på noe slikt hadde jeg slått fra meg for 
lengst. Største årsaken var at hjelpebehov 
etter som årene har gått, er blitt så omfat-
tende. Ganske tidlig snakket jeg med 
ergoterapeuten min som ganske raskt tok 
kontakt med ergoterapeut og hjemme-
tjenesten i Ålesund, og alt ordnet seg på 

best mulig måte. Samtidig ble datter og 
svigersønn med som assistenter. Det ble 
ei veldig koselig helg. Ei lærerik økt på 
lørdagen, der vi fikk innblikk i tjenester 
NAV kan hjelpe med. Denne gangen 
handlet det om arbeid. Ellers gikk dagen 
med til erfaringsutveksling. Rett og slett 
godt likepersonsarbeid. Som en deltaker 
sa: Jeg har aldri lært så mye som etter at 
jeg meldte meg inn i foreningen. Godt 
klima. Gode opplevelser."

E
n spesiell takk til innsamlingsak-
sjonen Tid for livet. I flere år har 
de jobbet i forhold til forskning 
på Duchenne muskeldystrofi. 

I fjor var tiden inne for å avslutte, og 
initiativtakerne valgte å gi restbeløpet til 
Forskningsfondet. Stor takk for det! Følg 
gjerne med i neste nummer av Muskel-
nytt for mer informasjon.

Vi vil også nevne Vebjørn som valgte å gi 
kr 100 per Gant t-skjorte som selges med 
logoen til Vebjørns modellbåter. Han og 
hans flotte arbeid kan du lese om i Mus-
kelnytt nr. 4-2022. Stor takk til Vebjørn! 
Og kjære lesere – kjøp gjerne ei t-skjorte 
eller ti.

Fondet ble også tilgodesett i et testamente 
og mottok en stor arv. Takk! 

Takk til dere som gav minnegaver og 
skattefrie gaver, og til dere som har vært 
trofaste givere gjennom året. 

Overskudd og underskudd i 2022
Forskningsfondets regnskap ble avsluttet 
med en egenkapital på nesten 11 mil-
lioner. Det er første gang i historien at 
kapitalen er så høy. Det er vi glade for, og 
det gir økt mulighet for støtte forskning 
og prosjekt. Renter og avkastning var på 
231.000 kroner. 

Erik Allums legat for Duchenne  
muskeldystrofi avsluttet regnskapet med 
en egenkapital på litt over 5,6 millioner. 
Lav avkastning resulterte dessverre i et 
underskudd på nesten 150.000.

Markedene er fremdeles urolige rundt 
om i verden. Det påvirker plasseringen av 
pengene i Fondet og Legatet, og ga lavere 
avkastning enn vi håpet på. Vi håper på 
bedre avkastning fremover.

Prosjekt og forskning 2023
10. januar var fristen for å søke om støtte 
fra Forskningsfondet og Erik Allums 
legat. Det har kommet inn 4 søknader. På 
styremøtene i begynnelsen av mars blir 
det avgjort hvilke prosjekt som får støtte. 
Følg med i neste nummer for å se hvem 
det eventuelt blir.

Vi ser også frem til å presentere rapporter 
fra pågående prosjekt om Spinal Muskel- 
atrofi, Charcot-Marie-Tooth, Dystrofia 
Myotonika og Limb Girdle muskeldystrofi.

1.857.949 kroner i gaver og arv til Forskningsfondet. 
Det er vi veldig takknemlige for!

Endelig er ventetida over, og vi i arrangørkomiteen 
kan igjen ønske velkommen til sommerleir og Aktiv 
uke for voksne. 

S
kuffelsen fra ifjor satt lenge i, 
men komitéen har i etterkant 
jobbet målrettet for å skaffe mid-
ler, noe vi har lykkes med. Fra 

mandag 7. august til mandag 14. august 
ønsker vi alle medlemmer av Foreningen 
For Muskelsyke over 27 år velkommen til 
en sosial, fartsfylt og aktiv uke på Skien 
Fritidspark i Grenland. 

Mye moro å velge mellom
Med de gode erfaringene vi hadde derfra 

i 2021, gleder vi oss enormt til mer. Sted- 
et er i utvikling, og har masse tilgjenge-
lig moro å by på i utgangspunktet, men 
vi har i tillegg mange planer vi vil få til 
denne uka sammen med dere. Det betyr 
at det blir mye moro å velge mellom. 

Blir så mange som mulig
Mange interesserte har allerede tatt kon-
takt med oss og spurt om plass, men vi 
kan ikke love annet enn at vi skal prøve å 
få med så mange som mulig. Vi oppford- 

rer alle med et snev av lyst til å følge godt 
med på nettsidene og de sosiale kanalene 
til FFM. Der vil vi legge ut påmeldings-
skjemaet, og fristen for å melde seg på 
blir 16. april. 

Har du spørsmål om leiren eller trenger 
mer info, så ta gjerne kontakt med oss i 
komitéen på e-post:  
aktivuke-voksne@ffm.no

Hilsen Tone, Elin, Tor, Rolf og Gusse

Det blir digitalt  
landsmøte i år 

Viktig informasjon om landsmøtet 2023:

S
entralstyret har besluttet at årets 
landsmøte skal være et digitalt ar-
rangement. Det skyldes endrede 
søknadsfrister for prosjekter, 

endringer i tilskuddsordninger, betyde-
lige kostnadsøkninger og generelt usikre, 
økonomiske utsikter.

Det er svært tids- og ressurskrevende å 
forberede et Landsmøte med konferanse- 
del hvert år slik som mange av dere er 
vant med. Vi har allerede et tett program 

med flere samlinger for de tillitsvalgte og 
representanter for lokallag, samt fortsett- 
elsen av Fatigue og CRPD-prosjektene. 

Noen vil bli skuffet. Sentralstyret er klar 
over hvor viktig det sosiale aspektet er, 
men vi må frigjøre det lille vi har av ar-
beidskapasitet til å søke tilskudd og sikre 
foreningens økonomi fremover, samt 
gjennomføre viktige temamøter, kurs 
og sammenkomster som kommer flere 
medlemmer til gode.

Digital deltakelse på våre møter må vi 
uansett tilrettelegge for, slik at det er mu-
lig for flere å delta på våre arrangement 
enn det som er mulig med utelukkende 
fysiske møter. 

Når vi planlegger et digitalt landsmøte 
i år, er det med tanke på å få til et desto 
bedre fysisk landsmøte neste år.  

Landsmøtet 2023 er 9.-11. juni.

TEKST:  PATRICIA MELSOM

Foto: Colourbox

TEKST:  TONE I. TORP

God stemning på julebordet til FFM i M&r.
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FFM her i vest
1982-2022
Foreningen for Muskelsyke på Vestlandet ble  
stiftet på Vestlund behandlingssenter 6. februar 1982. 
Foreningen dekket Rogaland, Hordaland og Sogn og 
Fjordane. 

F
ør 1982 hadde det foregått mye 
for å organisere foreldre til mus-
kelsyke i påvente av en landsdek-
kende forening. I mai 1978 ble det 

arrangert kurs for foreldre til muskelsyke 
på Solstrand utenfor Bergen. I september 
1979 ble det arrangert et tilsvarende kurs 
på Bøkevangen ved Halden. FFM for 
hele landet ble stiftet i 1981, og ønsket å 
få etablert lokalforeninger i alle landets 
fylker. 

Fylkesforeningen stiftes
Foreningen for Muskelsyke i Hordaland 
– fylkesforening for FFM i Hordaland - 
ble stiftet på ordinært årsmøte lørdag 19. 
februar 1983 på Vestlund Behandlings-
senter i Bergen. 23 medlemmer deltok. 
Følgende styre ble valgt: Alf-Are Skog 

Hendelser de første årene
Svein Eriksen og Øystein Grønsdal ble i 
1985 valgt til styremedlem og varamed-
lem av landsstyret i FFM. Svein Eriksen 
var dessuten oppholdsleder ved kurs for 
foreldre med muskelsyke barn på Frambu 
helsesenter. Asle W. Larsen deltok dette 
året på Nordisk møte i Stockholm. Svein 
Eriksen satt i landsstyret og Øystein 
Grønsdal var medlem av valgkomiteen til 
Landsmøtet 1986. FFM i Hordaland var 
teknisk arrangør for Landsmøte i 1986. 
Dette ble avholdt på Åsane Folkehøgskole 
(Åsane kurs- og fritidssenter) 20.-22. mai 
1986. 

Sogn og Fjordane kunne velge
Da Foreningen for Muskelsyke i Møre 
og Romsdal ble opprettet i februar 1990, 
førte dette til at medlemmene som FFM 
Hordaland hadde i Sogn og Fjordane 
kunne velge hvor de ville ha sin tilhørig-
het. FFM Hordaland hadde 10-års jubile-
um 6.februar 1992. Det ble behørig feiret 
den 8.februar i Bergens Roklubb sine 
lokaler på Nordås. 59 medlemmer deltok, 
pluss en del spesielt inviterte gjester. 

1983-oppgaver fortsatt aktuelle
Arbeidsprogrammet fra 1983 er frem-
deles aktuelt å jobbe etter. I tillegg er det 
kommet til temaer som respirasjon og 
BPA (brukerstyrt personlig assistanse). 
Kontakten med medisinske fagmiljøer 
er stort sett i forbindelse med Helgesam-
linger. ''Nevrologen" og Lungeavdelingen 
ved Haukeland har stilt med forelesere på 
forespørsel. Kontakt med serviceinstans- 
ene (HMS osv.) ivaretas når det dukker 
opp saker av betydning for vår gruppe. 

Medlemmer av FFM Hordaland sitter i 
Brukerutvalg til HMS, utvalg til TT, NAV, 
i rehabiliteringsteam på fylkesplan osv. 

Har klart oss bra økonomisk
På årsmøtet 1988 ble det nedsatt en øko-
nomikomite i anledning basar, lotteri 
osv. Den besto av leder Berta Olsen og 
medlemmene Astri Eriksen, Solveig 
Riis-Johannessen, Aud Gjelsvik, Grete 
Skog Kolle, Odny Pedersen, Erna Hau-
gen og Edith Johannessen. Økonomisk 
har vi klart oss rimelig bra, ikke minst 
takket være iherdig innsats fra økono-
mikomiteen som har arrangert basarer 
og lotterier. De senere årene har vi hatt 
gode inntekter fra lotterisamarbeid. Før 
spilleautomatene dukket opp var basaren 
årets store løft mht inntekt. Alle pengene 
som kommer inn blir brukt til aktiviteter. 
Vi arrangerer nyttårsfest, forsommertreff 
med båttur og grilling, busstur, helge- 
seminar og årsmøte med påfølgende 
tema. 

Nevrologen med Muskelklinikk
Vi er så heldige å ha ''Nevrologen" med 
"Muskelklinikken" midt i Hordaland. 
Mange av foreningens medlemmer har 
fått tilbud om full sjekk og gjerne tre 
ukers treningsopphold de siste årene. De 
fleste som har vært innom, signaliserer at 
de synes tilbudet er bra. Foreningens sty-
re i jubileumsåret for 20 år siden, i 2002, 
besto av: leder Alf-Are Skog, nestleder 
Michal Eidsheim, kasserer Egil Hope, se-
kretær Karine Christensen, styremedlem 
John Arild Lygren og varamedlemmene 
Bjørg Bjørndal og Ernst Einarsen. 

(leder), Asle Larsen, Frida Ellingsen, 
Svein Eriksen og Tormod Dreyer Op-
heim. Varamenn var Gitle Pettersen og 
Øystein Grønsdal. 

Vedtok arbeidsprogram
Arbeidsprogrammet var omfattende og 
dreide seg om følgende temaer: Behandl- 
ingstilbud for voksne muskelsyke – 
Transport og tilgjengelighet – Hjelpemid-
delsentral – Sosiale tiltak –Oppbygging 
av foreningen. Temaer å jobbe konkret 
med var mange: Avlastning, tilgjenge-
lighet/transport, hjelpemidler tilpasset 
muskelsyke, forskning og registrering, 
forholdet til trygdeetaten, yrkesmulig-
heter, verving av medlemmer og sam-
livsproblemer. Det ble lagt vekt på faste 
avlastningsordninger, samt problemene 
med lang saksbehandling mht hjelpemid-
ler og uforholdsmessig høye priser. 

Mange navn går igjen
Det har siden vært avholdt årsmøter 
hvert år. Av navn som går igjen i styre-
sammenheng de første årene er Alf-Are 
Skog, Tormod Dreyer Opheim, Svein 
Eriksen, Asle Larsen, Frida Ellingsen, 
Øystein Grønsdal, Berta Olsen, Harald 
Haldorsen og Atle Møen. I 1985 ble det 
arrangert medlemsmøte på Nevrologisk 
avd. Haukeland sykehus, der prof. dr.med 
Johan Aarli og overlege Anfindsen (fra 
Vestlund) orienterte om forskning på 
muskelsykdommer. Ønsket var å få til et 
arrangement med "Nevrologen" og Vest-
lund hvert år. På et styremøte 07.11.84 
vedtok et enstemmig styre å søke med-
lemskap i FFO Hordaland. 

Denne teksten var en del av programmet 
i feiringen av FFM i Vestlands 40-årsjubi-
leum høsten 2022. Red. i Muskelnytt har 
redigert teksten noe.
FoTo:  PRIVAT

” 
1983- 

oppgaver  
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” 
Fint å 

feire 40!

Trivelig feiring av FFM i Vestlands 40-årsjubileum.
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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

FFM mottok i 2022 gaver på  
kr 130 958,-. 

Gavene ble gitt gjennom Facebook- 
donasjoner (kr 14 975,-), minnegaver  
(kr 96 686,-) og andre gaver (kr 19 297,-).

Minnegaver ble gitt i forbindelse med 
nevnte personers bortgang:

Håvar Lundekvam
Snorre Gjøby
Haldor Emstad
Katrine Bjørngård Helgetun

 
Små og store gaver styrker foreningens 
arbeid for mennesker med nevromusku-
lære sykdommer og deres familier. Noen 
av minnegavene er øremerket FFM’s 
arbeid for ungdom/unge mennesker.

Takk for gaver til  
Foreningen for  
muskelsyke i 2022!

Om Likepersonsaktiviteter  
skriver Bufetat:

§ 7 Likepersonsaktiviteter:”
Med likepersonskurs menes en tidsavgrenset 
aktivitet med pedagogisk  innhold. Det gis 
poeng per dag kurset gjennom-føres, jf. § 
11. en kursdag må ha en varighet på minst 2 
ganger 45 minutter med minimum 5 delta-
kere inklusive kursleder. Med samtalegruppe 
og aktivitetsgruppe menes en tidsavgrenset 
og temabasert samling ledet av en likeper-
son. Det gis poeng pr. dag samtalegruppen 
møtes og aktiviteten gjennomføres."

Tanker om biler

U
ansett hvilken vei vi skal transport- 
eres har vi ofte lyst til å ha med oss 
mer bagasje enn vi trenger. Dessverre 
er det ikke helt kompatibelt med å 

kunne bære mindre enn alle andre. For korte 
avstander finner vi alltid løsninger. Noen har 
fått montert kroker, kurver, nett eller oppbe-
varingsbokser på sine respektive hjelpemidler. 
Jeg bærer litt og litt. Først alt ut døra, så alt opp 
til garasjeporten, så videre til bilen. Aldri mer 
enn jeg klarer å bære, så en etappe kan bestå 
av mange runder. Et OK system i noen tilfeller, 
som når jeg pakker bil til ferie. Mer upraktisk 
når jeg skal hjem fra butikken. Da må andre 
løsninger til. 

Til tross for oppfinnsomhet dukker det opp 
større transportbehov. Da er bilen vår venn. Jeg 
skal ikke gå inn i prosessen om å få innvilget 
bilstøtte for personer med funksjonsnedsettelse. 
Jeg ønsker heller å dele noen av mine tanker  
etter å ha gått fra eldre biltype til moderne bil.  
Jeg skal styre unna greia med diesel, bensin,
hybrid eller elektrisk, siden drivstoff koster  
penger uansett. Jeg lar også miljøspørsmålet 
hvile. Bil er aldri miljøvennlig.

For ikke mange år siden var høyden på kom-
fort i bil elektrisk justerbare seter med varme 
i, aircondition, overpriset lyd, lær og treverk. 
For å ikke snakke om bruk av gangetabellen på 
bildelene. Jeg hørte om rare bilmodeller med 
startknapp og om Teslaen med selvåpnende 
vingedører, men de hørte jo til de sære  
segmentene. 

Selv hadde jeg en bil som i sin tid lå innenfor 
hva man må kalle en komfort plussbil. Jeg var 
glad i den, den var morsom å kjøre, og behage-
lig å sitte i. Dessverre ble utgiftene og problem- 
ene etter hvert større og flere. Med antallet 
nye lyder som dukket opp nærmest ukentlig, 
begynte jeg å bli usikker på om jeg og bilen 
kom frem til vår valgte destinasjon samtidig. 
Dermed skimret et bilbytte i horisonten. 

Da jeg skulle velge ny bil, hadde jeg noen 
krav. Inkludert var selvfølgelig noen av de 
komfort-tinga jeg hadde blitt vant til, med 
noen nye i tillegg. Som varme i rattet, som er 
fantastisk i kalde, norske vintre. Siden jeg har 

en herlig samboer, er det et poeng for meg at 
hun også skal kjøre bilen. Dermed dukket det 
opp noen nye krav på lista. Heldigvis fant vi en 
bil med nesten alt vi ønsket oss. 

Det er først nå jeg egentlig kommer til 
poenget. Du verden hvordan bilverdenen har 
utviklet seg! For en relativt fornuftig penge fikk 
jeg en to år gammel bil med knapp til start og 
håndbrekk, fjernstyrt bagasjeromdør, cruise- 
kontroll og fjernstarter for motorvarme og 
oppvarming. Jeg mangler rullestolfeste og heis, 
men det sto ikke på lista, det gjorde derimot 
et bagasjerom stort nok til å ha plass til en 
manuell stol eller Eloflex. Vi mangler elektrisk 
justerbare seter, men klarer oss uten. 

Etter bilhandelen sitter jeg igjen med et inn-
trykk av at noen av de ekstrafunksjoner som før 
krevde spesialombygging av biler, kanskje er i 
ferd med å bli vanlige? Jeg lurer på hva dette vil 
ha å si for fremtidens HC-biler. Slik jeg kjenner 
NAV vil de nok fortsatt bestille prisforhandla 
basismodeller uten ekstrafunksjoner, og heller 
ettermontere slikt selv. Vel og merke dersom 
det innvilges. For det er ikke en ukjent utvikling 
at noe begynner å regnes som så standard i nye 
biler at NAV ikke lengre er villig til å dekke 
kostnaden. En ting myndighetene liker, er jo å 
dytte kostnader over på andre. 

For hvem trenger vel egentlig dyrt ekstraut-
styr som ikke ser ut som om det er ettermontert 
der det er plass, og varme i rattet vinterstid?

TEKST:  IAN MELSOM
FoTo:   COLOURBOX

Likepersonsstoff

Som alle andre må muskelsyke forflytte seg fra hjemmet til 
andre steder. Som regel vil vi etter hvert gjerne forflytte oss 
hjem igjen, også. 

Foto: Colourbox



MUSKELNYTT  nr.  1 – 2023 MUSKELNYTT  nr.  1 – 202316 17

CRPD og bruker-
medvirkning – et 
aktuelt tema

M
ange deltakere var med sist, 
og visste at de kunne for-
vente seg en lærerik og hyg-
gelig helg. Prosjektet er et 

samarbeid med Studieforbundet Funkis, 
og generalsekretær Roger Håkon Skår 
sto for helgens foredrag. I tillegg hadde vi 
nå som sist med oss interesserte deltak- 
ere fra andre organisasjoner, et positivt 
tilskudd til kurset. Temaet for helgen kan 
høres abstrakt ut, men det var ikke det, 
det handlet om oss. Dette handler jo om 
vår egen hverdag!  

CRPD og brukermedvirkning
Ingenting om meg – uten meg var tittel 
for denne forelesningsrekken. Det viser 
til betydningen av at vi, i FFM og andre 
foreninger, engasjeres oss og stiller opp 
som brukermedvirkere, og slik påvirker 
vi at vi blir hørt. CRPD er fortsatt ikke 
tatt inn i norsk lov, men personer med 
funksjonsnedsettelser har rettigheter på 
lik linje med alle andre i samfunnet vårt, 
og CRPD bør sees på som et tungtveien-
de argument for hvordan lover også bør 
tolkes til fordel for oss.  I det innledende 

foredraget knyttet foredragsholderen 
CRPD opp til brukermedvirkning, og vi 
fikk en grundig innføring i hva det vil si 
på forskjellig nivåer og arenaer. Samtidig 
var han en aktiv lytter til innspill som 
kom underveis, og erfaringer og pro-
blemstillinget fra deltakerne belyste og 
beriket betydningen av temaet. 

Fortsatt mye som kan bli bedre
Selv om mye er bra i dagens samfunn, er 
det vel så mye som kan bli bedre. Nettopp 
derfor er brukermedvirkning viktig, det 
kan bidra til å bryte ned fordommer og 
slik oppnå et mer åpent, inkluderende 
og tilgjengelig samfunn. Nettopp dette 
lærte jeg denne helgen, da jeg fikk høre 
flere eksempler på holdninger som 
fortsatt eksisterer og hvordan vi opplever 
at inkludering og tilrettelegging fort-
satt bare skjer på papiret i flere tilfeller. 
Vil vi se endringer, må vi jobbe for det. 
Påvirkningskraften ligger i det å være 
utholdende, å fortsette å arbeide for en 
sak uten å gi seg. 

Du er eksperten på diagnosen din
Det laveste nivået for brukermedvirkning 
er individnivå. Alle kan komme med 
innspill til hva de ønsker og hvordan de 
vil ha det. Det være seg hos fastlegen, når 
man får fysioterapi, eller andre steder 
man får individuell oppfølging. Det er du 
selv som vet hvordan det er å leve med en 
diagnose, og dermed kan fortelle helse-
personell hvordan det oppleves. Det siste 
her gjelder også på neste nivå, tjeneste- 
nivå, der brukerrepresentanter for orga-

nisasjoner samarbeider med fagpersoner 
i helsetjenesten for å utvikle tilbudet. 

Å medvirke er samfunnsøkonomisk
Det tredje nivået er systemnivå, der 
brukerrepresentanter er med på å 
planlegge tiltak og tjenester. Å formidle 
kunnskapen du sitter med som bruker er 
viktig for å påvirke at tiltak skjer på rette 
premisser. En deltaker sa det slik: Bruker-
medvirkning er samfunnsøkonomisk! Det 
samme ser man innen forskning, bruker-
representanter kan komme med viktige 
bidrag i prosessen og sette søkelys på det 
som er viktig og relevant i et forsknings-
prosjekt. 

Mange ulike saker å engasjere seg i
Andre halvdel av kurset besto av gruppe- 
oppgaver og presentasjon av disse. 
Gruppeoppgavene tok for seg CRPD, 
brukermedvirkning og rolleforståelse 
som brukermedvirker. Ofte vil vi som 
brukerrepresentanter representere flere 
enn oss selv. Brukerrepresentanter for 
FFM, for eksempel, skal tenke på at de 
representerer alle i foreningen. Det viste 
seg at gruppene hadde valgt ulik innfalls-
vinkel for å svare på gruppeoppgaven, 
noe som førte til et godt spenn i hva som 
ble belyst. I en sammenheng som dette 
er det et ønskelig scenario, da får vi frem 
mange problemstillinger og muligheter. 
Og når dette bare er noe av alt det som 
er viktig for oss som brukermedvirkere, 
viser jo det bare at det er stort omfang av 
saker vi kan engasjere oss i. 

Et langsomt og ofte usynlig arbeid
Innsatsen vi gjør i kontakt med hjelpe-
apparat og tjenester er viktig for å gjøre 
tjenestene våre mer tilpasset personer 
med muskelsykdommer. Arbeidet tillits-
valgte gjør på tjenestenivå og systemnivå 
betyr kanskje enda mer, fordi det er nett-
opp påvirkning som har større mulighet 
for å påvirke rammene for hvordan våre 
tilbud skal være. Dette er langsomt og 
ofte usynlig arbeid, men kanskje det aller 
viktigste vi kan gjøre i vår situasjon.

” 
Ingenting 

om meg - uten 
meg

” 
Dette 

handler om 
vår hverdag

FFM fikk en god start på aktivitetsåret med et kurs 
andre helg i januar. Temaet var CRPD og brukermed-
virkning, den andre av tre kurshelger i pilotprosjektet 
CRPD – dine rettigheter.

TEKST:  CHARLOTTE MØRCH, KONTOR-    
MEDARBEIDER FFM 

Generalsekretær roger Håkon Skår i Studieforbundet Funkis sto for helgens foredrag.
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jIVIDErICa 2022  
fra et brukerperspektiv

JIVIDERICA er en verdenskongress om  
hjemmerespirasjon som avholdes annet hvert 
år. I 2022 var den i Lyon. Nasjonalt kompe-
tansesenter for hjemmerespirasjon støttet min 
deltakelse økonomisk.

J
IVIDERICA 2022 hadde et inn-
holdsrikt og spennende program. 
Jeg valgte foredrag som kan være 
relevante i forhold til viderefor-

midling i brukergruppen, som bruker-
medvirker i LTMV-registeret, og som 
kan gi bredere innsikt i hvordan ulike 
land løser opplæring og ivaretakelse av 
assistenter og pårørende. 

Nærhet til pasienten
Selv om det er store ulikheter i hvordan 
ulike land organiserer og finansierer 
helsetjenester og assistanse for LTMV-
brukere, virket nærhet til pasienten og 
det å lytte til hens behov sentrale for alle 
innlegg. Viktigheten av å kunne leve 

aktive liv med NIV/LTMV var i fokus, 
spesielt i pårørende og funksjonshem-
mede sine foredrag, men også blant 
helseprofesjonene. 

Hvem deltok i Lyon?
I år var det i hovedsak fagpersoner som 
deltok fysisk. Foruten meg selv, så jeg 
bare en person med en synlig funks-
jonsnedsettelse, Patrick Valentin fra 
Lyon. Noen pårørende deltok fysisk, og 
flere funksjonshemmede deltok digitalt. 
Årsaken til at det var så få funksjonshem-
mede som deltok fysisk var nok etterslep 
fra koronapandemien. Siden det ikke var 
veldig mange brukermedvirkere med, var 
det ikke mulig å få diskutere erfaringer 

knyttet til det å være brukermedvirker. 
Jeg fikk god kontakt med Patrick Valen-
tin, og vi har mailet i etterkant. 

Valgte 11 foredrag
Jeg fikk med meg 11 foredrag og holdt én 
innledning på sesjonen: “Future of HMV 
after COVID”. Det var et tett program 
med mange parallellsesjoner, så jeg måtte 
gjøre et utvalg. Endel av foredragene var 
tekniske, og selv om de var interessante 
og lærerike, klarer jeg ikke her å gi en 
tilfredsstillende oppsummering. Andre 
hadde en gjennomgang av forskning og 
metodeanvendelser som vil være svært 
omfattende å gjengi på en god måte.

TEKST:  LAILA BAKKE

Dystrofia Myotonika  
type I og styrketrening
F

orskere fra Norges idrettshøg-
skole og Oslo Universitetssy-
kehus er i gang med et fors-
kningsprosjekt hvor hensikten 

er å undersøke hvor godt personer som 
lider av Dystrofia Myotonika type I tål- 
er styrketrening. Vi søker nå etter flere 
frivillige deltagere i alderen 18 til 55 år 
med diagnosen DM1 som bor i Oslo-
området og omegn. De som ønsker å 
delta må kunne gå selv og ha relativt 
god funksjon – dette vurderes av er-
farne fysioterapeuter. Videre kan man 
ikke ha nedsatt kognitivfunksjon eller 

hjertefunksjon. Ved å delta i prosjektet 
vil du få verdifull innsikt i hvor godt 
du selv tåler styrketrening, og du vil få 
god veiledning på treningsøktene av 
kvalifisert personell. Det er en studie 
som går over flere uker, og vil ta litt tid, 
men vi kan tilrettelegge noe slik at det 
skal passe selv om du er i jobb.

Ta kontakt med oss dersom du er  
interessert eller bare ønsker mer info! 

Vilde Handegard, e-post: vildeh@nih.no
Stipendiat, Norges idrettshøgskole

Kristin Ørstavik, telefon: 23 07 27 53.
Overlege dr. med, seksjonsleder
Seksjon for sjeldne nevromuskulære  
tilstander, Oslo Universitetssykehus.

Tips for en
enklere 

dag

Smarte Ting

TEKST:  TONE EDVARDSEN  
FoTo:   PRODUSENTENE

Hagesete
Kjekk «doning» hvis du skal jobbe i 
hagen. Setet kan rulles mens du sitter på 
det. Du velger om setet skal stå i «kjøre-
retningen» eller om du vil rulle sideveis. 
Høyden på setet kan justeres, og det er 
plass til redskaper under setet.

Portabelt løftesete –  
til besøk og reise
Du kjenner følelsen. Du er på besøk og 
setter deg ned. Du lander litt hardere enn 
planlagt og vet at det er umulig å komme 
opp igjen uten hjelp. Hjemme har du 
stol med oppreisingsfunksjon – nå er det 
kommet en portabel løsning! 

Rullator i karbon
Mange fordeler med rullator – du har 
noe å støtte deg til, du kan frakte varer i 
kurven og du har med et sete å hvile på 
hvis du treffer kjente. Det er stor varia-
sjon i vekten på rullatorer. Hvis du ofte 
skal løfte den inn i bil eller buss, over for-
tauskanter, dørstokker m.m. betyr vekten 
noe. Den letteste versjonen i karbon veier 
bare 5,8 kg, mens de tyngste kan veie opp 
mot 16 kg.

Mobilholder – fastmontering  
på rullestol
En holder for mobiltelefon som har stort 
utvalg av festemuligheter (motorsykkel, 
sykkel, hverdag, løping m.m). Mobilen 
klikkes enkelt på braketten og du kan 
velge å legge til lademulighet i festet. 
Kanskje noe som passer til din rullestol? 
Det er også et eget regntrekk slik at mo-
bilen kan beskyttes når du er på farten.

Mobilholder – nakke
Mobilen kan bli tung å holde over tid. 
Enten du vil se film på toget eller prater 
med de hjemme på facetime. Med denne 
holderen kan du ha mobilen i riktig 
posisjon rundt nakken – eller stående på 
et bord.

Farge på seil
Jeg har endelig funnet en farge for syntet- 
iske materialer. Denne har jeg brukt til å 
farge seilet jeg sitter på i rullestolen slik at 
det blir mer anonymt. Ønsker du å prøve 
det samme, er det greit å vite at det bare 
er mulig å farge til en mørkere farge, du 
må sjekke at seilet tåler temperaturen og 
fargen er kjemisk, og derfor er det viktig 
å passe på arbeidsmiljøet hvis du får hjelp 
av en assistent.

www.expondo.no

www.hjelpemiddelpartner.no

www.elkjop.no

www.hjelpemiddelpartner.no

https://hobbyhimmelen.no

www.quadlockcase.com
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Utredning av muskelsyke pasienter med tanke på metoder og 
tidsbruk har forandret seg enormt i løpet av de siste 40 år. 

Diagnostisering
og behandling av

muskelsykdom i et
40-årsperspektiv

TEKST:  LAURENCE BINDOFF
FoTo:   UiB  

T
idlig på 80-tallet måtte pasienten smøre 
seg med tålmodighet fordi prosessen 
tok lang tid: Først henvisning til spe-
sialist, deretter bestilling av forskjellige 

supplerende undersøkelser med blant annet 
blodprøver og elektrofysiologiske testing, og 
ofte et behov for vevsprøve (muskelbiopsi). 
Dette tok tid, ofte måneder. I dag kan de fleste 
forvente svar i løpet av få uker, og det med kun 
en enkelt blodprøve! 

DNA – en genetisk revolusjon 
Enkelt sagt var det som skjedde en genetisk revo-
lusjon! Fra tidlig på 80-tallet begynte vi å kunne 
lese DNA (koden som arvestoffet består av) med 
økende sikkerhet, slik at vi sakte, men sikkert, 
kunne finne gener og genfeil som forårsaket 
stadig flere muskelsykdommer. Dermed kunne 
vi forkorte og forenkle utredningsprosessen til 
en blodprøve med påfølgende genanalyse. I 2001 
publiserte forskere hele det humane genomet 
(dvs. de hadde lest av hele menneskets arvestoff), 
og i tillegg til fortløpende tekniske forbedringer 
ble det enklere å finne genfeilene som forårsa-
ket mange sykdommer, inkludert muskelsyk-
dommer. Den franske nevrologen Guillaume 
Duchenne beskrev muskeldystrofien som fikk 
hans navn på 1860 tallet, men dystrofingenet, 
der feilen ligger, ble ikke identifisert før i 1986. 
Deretter ble diagnosen Duchennes muskeldys-
trofi stilt med bare en blodprøve, og barnet fikk 
slippe muskelbiopsi. Spinal muskelatrofi (SMA) 
ble også beskrevet på 1800-tallet (1893), men 
genet, SMN1, ble oppdaget i 1995. Likedan 
dystrofia myotonica: Tilstanden ble beskrevet 
allerede i 1909, men genet først funnet i 1992. 

Stadig raskere diagnostisering
Genetiske fremskritt betydde mer enn enklere 
og raskere diagnostisering. Det økte også 
forståelsen av hvordan sykdommen utviklet seg 
(sykdomsmekanismen), og la grunnlaget for 
utvikling av behandling. Ta for eksempel SMA: 
Feilen rammer SMN1 (survival motor neuron 
1)-genet. Noen år etter at forskere fant SMN1-
genet, oppdaget de SMN2-genet. SMN2-genet 
er så å si identisk til SMN1, men det blir ikke 
særlig brukt av cellen. Genet er på en måte låst 
eller skrudd av. SMN2-genproduktet (det vi 
kaller SMN-proteinet) er akkurat det samme 
som produseres fra SMN1, men proteinmengd- 
en SMN2-genet produserer, er forholdsvis lite. 
Likevel bidrar en kopi av SMN2-genet til cirka 
10% av SMN-proteinet som finnes i nervecel-
len. Mens SMN2-produksjon alene er for lite 
for at en nervecelle skal overleve, har vi kopier 
av SMN2-genet som produserer litt SMN-
protein hver, det betyr mye for pasienten og 
særlig for alvorlighetsgrad. Dette betyr også at 
en pasient med SMA som har 1 eller 2 SMN2-
genkopier blir alvorlig rammet, og de fleste får 
SMA type 1. Har man 2-3 SMN2 kopier, blir 
tilstanden noe mildere (type 2 SMA), og med 
3-4 kopier utvikler pasienten ofte type 3 SMA. 

Eksperimenterer med genterapi 
Diskusjonen om genterapi begynte tidlig, men 
det var ikke før på 2000-tallet at forskere be-
gynte å eksperimentere med det. Siden genfeil- 
ene varierer, avhengig av hvilken sykdom man 
snakker om, er det ikke én type genterapi som 
passer alle. Likevel er det nå flere godkjente 
behandlinger for Duchennes muskeldystrofi og 

SMA, og det kommer stadig flere. Foreløpig kan 
ikke genterapiene helbrede pasientene, men for-
søkene har gitt en signifikant klinisk bedring. 
Hvis vi tar SMA-eksemplet: To av de nye gente-
rapimidlene (Spinraza og Risdiplam) fungerer 
ved å skru på eller øke SMN2-gjennomlysning. 
Økt SMN2-aktivitet øker tilgjengelig SMN-
protein, og bidrar til økt nervecelleoverlevelse 
og bedring av pasientens tilstand. Begge er i 
bruk i Norge, og mange pasienter har allerede 
fått behandling med disse. 

Tverrfaglig samarbeid nødvendig
Selv om genetikk og genterapi er svært spenn- 
ende, og dessuten lovende fordi det kommer 
stadig flere behandlingsmuligheter, må vi huske 
at vi gjennom de siste 40 år har sett store forbe-
dringer som ikke skyldes genterapeutisk inter-
vensjon. Økt forståelse av lungekomplikasjoner 
og medfølgende behandling av pustesvekkelse 
forårsaket av nedsatt muskelfunksjon (særlig 
av diafragma (mellomgulvet)) og skeiv rygg 
(skoliose) har gitt pasientene økt livskvalitet, 
og overlevelsen er betraktelig forbedret. Dette 
gjelder særlig barn, men innvirkning på voksne 
med muskelsykdom er også stor. Ikke-invasiv 
pustestøtte (BiPAP og CPAP) har forandret livet 
til mange med nedsatt pusteevne. I tillegg har 
også målrettet fysioterapibehandling med fokus 

på kontrakturutvikling (seneforkortelse), ved-
likehold av funksjon og fornuftig trening gjort 
at dagens muskelsyke har det mye bedre i dag 
enn for 40 år siden. 

Tverrfaglige vurderinger er viktig
Til slutt vil jeg nevne hvor viktig tverrfaglig 
vurdering for muskelsyke er. Barn får dette 
gjennom habiliteringstjenesten, mens tverrfag-
lig vurderinger, særlig poliklinisk, er relativt 
nytt når det gjelder de voksne. I Bergen valgte 
vi en tverrfaglig poliklinisk løsning der fysio-
terapeut, ergoterapeut, sosionom, sykepleier 
og lege treffer pasienten sammen. Selv om det 
kan virke skremmende å treffe så mange fagfolk 
samtidig, blir pasienten (og pårørende) fort 
vant til opplevelsen. Vi erfarer at dette gjør det 
lettere å ta opp viktige spørsmål samt å rådføre 
pasienten med innspill fra flere. 

*Denne teksten ble laget og brukt av Laurence 
Bindoff på 40-årsjubileet til FFM i Vestland 
i fjor høst. Bindoff har selv gitt tillatelse til å 
bruke artikkelen i Muskelnytt. Han er pensjo-
nist, men fortsatt professor emeritus ved Uni-
versitetet i Bergen, og ansatt 20% på Nasjonal 
kompetansetjeneste for medfødte stoffskiftesyk-
dommer og ansvarlig for mitokondriesykdom-
mer ved OUS.

Laurence Bindoff, 
Professor emeritus, 
Universitetet i Bergen: 

«Da jeg ble bedt om å 
holde foredrag om mus-
kelsykdommer i et med- 
isinsk 40-årsperspektiv 
på FFM Vestlands jubi-
leumskonferanse, takket 
jeg ja med en gang. Ikke 
bare fordi det er gøy å 
treffe gamle kjente, men 
fordi utviklingen de siste 
40 år har vært utrolig 
spennende. Jeg regnet 
også med at siden jeg 
var blitt såpass gammel 
– med en karriere på 
over 40 år – at jeg også 
kunne ha noe å bidra 
med på konferansen. 

Overlege Magnhild  
Rasmussen har mottatt  
Kongens Fortjenestemedalje

I 
november 2021 ble det sendt inn  
et forslag på at vår gode kollega 
Magnhild Rasmussen skulle innstill- 
es til Kongens Fortjenestemedalje. 

Forslagstillerne var fra barnemiljøet og 
EMAN med støtte fra FFM, NMK og 
Frambu. I september 2022 fikk vi bekreft- 
elsen, og Magnhild fikk vite om søknad- 
en. Nå har hun mottatt den.

Magnhild Rasmussen har i mer enn 30 år 
arbeidet som barnenevrolog på Riks-
hospitalet, og mange av Muskelnytt sine 
lesere vil kjenne henne. 

TEKST:  KRISTIN ØRSTAVIK, SEKSJON  
FOR SJELDNE NEVROMUSKULÆRE 
TILSTANDER OG EMAN, OSLO  
UNIVERSITETSSYKEHUS

FoTo:   PRIVAT

Magnhild rasmussen mottar Kongens Fortjenestemedalje av ordfører Marianne Borgen i oslo.



F
unkisbanden ble opprettet som-
meren 2021, og er en Snapchat-
kanal hvor unge funksjonshem-
mede viser sin hverdag på godt 

og vondt. Blant snapperne finner du alt 
fra rullestolbrukere til hørselshemmede 
og svaksynte, og vi prøver å opprettholde 
et mangfold av funksjonsnedsettelser på 
kanalen. Vi ønsker å belyse de utfordring- 
ene vi møter som funksjonshemmede, 
svare på spørsmål og spre kunnskap. 
Samtidig vil vi vise at vår hverdag ikke er 
så annerledes enn andres. Vi trenger bare 
mer tilrettelegging, assistanse eller hjelpe-
midler for å utføre enkelte aktiviteter.

Åtte faste snappere pluss gjester
I dag er vi åtte faste snappere, men har 
også ofte gjester. Jeg, Serenne, og Hannah 
Lunden styrer kanalen sammen med 
Annette Jensen fra NHF. Kanalen inngår 
i NHFUs prosjekt “Hverdagsdiskriminer- 

ingen”. Vi har mye engasjement og får 
mange spørsmål og meldinger i løpet av 
én dag. Vi viser mye av våre hjelpemidler 
og løsninger for å utføre enkle hver-
dagsgjøremål, men vi snakker også om 
samfunnets svakheter når det kommer til 
funksjonshemmede. Hvor lang behandl- 
ingstiden for BPA-vedtak er når behovet 
er akutt, hvor mange restauranter og 
utesteder som ikke er tilgjengelige og 
hvor mye diskriminering og uvitenhet vi 
møter på i hverdagen. 

Følg oss på Snapchat og Instagram
Vi håper at kanalen kan opplyse og bidra 
til å spre kunnskap, knuse fordommer og 
skape et samfunn med mindre diskrimi-
nering og mer forståelse og inkludering. 
Følg oss gjerne på  
Snapchat (@funkisbanden) og  
Instagram (@funkisbanden)!
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I år føles vinteren ekstra lang, og jeg 
gleder meg til våren. Jeg føler i blant 
at noen av oss muskelsyke er som 
bjørnen, som kommer ut av hiet etter 

vinteren. Jeg er i hvert fall sånn, for den 
årstiden passer ikke meg. Snø og kulde 
gjør at jeg foretrekker hjemmets lune 
atmosfære. Denne vinteren har jeg også 
vært sykmeldt fra FFMU en periode, og 
Ingebjørg, vår nestleder, har holdt foren-
ingen i gang. Nå er jeg tilbake og ser frem 
mot et aktivt år.

Snart arrangerer vi et helgekurs om 
fatigue som jeg har stor tro på. Godt 
innhold og gode foredragsholdere kan 
jo ikke bli annet enn en bra helg! Aktiv 
uke-komitéen jobber hardt for å ordne 
en super sommerleir. Og nå begynner 
også FFMUs årsmøte å nærme seg. Det 
er alltid spennende. Hva vil en ny styre-
periode bringe?

Ellers har vi holdt på med søknader til 
flere prosjekter. Vi håper de innvilges, 
slik at vi har enda mer å tilby medlem-
mene våre i 2023! Nytt år, nye mulig-
heter, er det ikke det vi sier?

Malin F. Pedersen, leder i FFMU

Snapchat- 
kanalen Funkis-
banden knuser 
fordommer

Malin F. Pedersen, leder FFMU

Foto: Colourbox

FFMUs årsmøte 2023 
er lørdag 15. april TEKST: INGEBJØRG VOGT-LARSEN

Snart er tiden inne for å avholde årsmøte, der vi avgjør hva  
FFMU skal jobbe med og hvem som skal gjøre jobben. 

I tillegg avgjør vi ulike saker som ofte 
har som mål å gjøre FFMU enda litt 
bedre. Hver dag jobber vi i styret for 
at foreningen vår skal være akkurat 

det medlemmene ønsker, og mye av 
dette blir bestemt på årsmøtet vi avhold-
er hvert år. Årsmøtet avholdes digitalt 
på Teams, slik at flest mulig kan delta. 
FFMU er en landsdekkende forening,  
så våre medlemmer er spredt rundt  
omkring i Norge. 

Dato og klokkeslett for årsmøtet: 
Lørdag 15. april 2023 klokken  
14:00-16:00

Info om påmelding sendes på mail til 
medlemmer med mailadresse i medlems-
registeret. I tillegg legger vi ut informa-

Styret siden forrige årsmøte:

Leder:  Malin F. Pedersen
Nestleder:  Ingebjørg Larsen Vogt 
 (på valg)
Økonomiansv.:  Isabell Bjørnstad-Høglund
1 styremedlem:  Ingen (Tonje Larsen  
 trakk seg) (på valg)
2 styremedlem:  Mariell Olsen
3 styremedlem:  Ingrid Thunem (på valg)
Vara:  Daniel Johnsen Maudal   
 (på valg)

Valgkomitéen som ble valgt i fjor:

Valgkomitéleder:  Stine Furuhaug (på valg)
Valgkomitémedl.:  Serenne Vikebø (på valg)

sjon i sosiale medier. På årsmøtet skal vi 
også avgjøre hvem som skal sitte i styre 
og valgkomité. Vi har flere verv på valg, 
så her kan det skje mye.

På kvelden, samme dag som årsmøtet, 
møtes vi igjen i et digitalt møterom 
klokken 19:00-21:00 for en sosial kveld. 
Her kan medlemmer møtes, bli kjent 
hverandre og ha det trivelig sammen. Vi 
oppfordrer både nye og gamle medlemm- 
er til å delta på årsmøte. Vi diskuterer 
saklig og bra, har det moro, og sammen 
blir vi alle enige om hva FFMU skal være 
og gjøre i styreperioden som kommer. 
Og den sosiale kvelden bør du heller ikke 
gå glipp av. Der skjer det alltid noe gøyalt 
og minneverdig. Du blir vel med?

TEKST: REGINE ELVEVOLD PÅ VEGNE AV AKTIV UKE-KOMITEEN 2023 

Aktiv Uke-komiteen har gleden av å invitere 
medlemmer mellom 15-35 år til en aktiv uke 
i Skien fritidspark 31. juli-7. august 2023. 

Badass som muskelsyk –
Aktiv Uke 2023

T
emaet for leiren er "badass som 
muskelsyk", da formålet er at 
selv om du er muskelsyk kan du 
gjøre alt ved å ha ei kul uke, være 

vågal, spontan og være i full aktivitet til 
tross for noen begrensninger. Fritids-
parken i Skien er det ultimate stedet, da 
det er godt tilrettelagt innad i hotellet og 
aktivitetene de tilbyr. FFM har arrangert 
andre typer leirer på fritidsparken tidlig- 
ere med stor suksess! 

Den kuleste uka i hele 2023!
Vi har planlagt masse sosialt, selvforsvars- 
kurs, kule foredrag og aktiviteter som for 
eksempel curling, zipline, badeland, turer 
og muligheter for shopping. Vi har sendt 
ut påmeldingskjema til alle medlemmer 
på e-post, og vi håper DU melder deg 
på, så skal vi sammen ha den kuleste og 
morsomste uka i hele 2023! Egenandelen 
for aktiv uke inkluderer overnatting, alle 
måltider og aktivitetene. FFMU dekker 
opphold for assistent(er).

Påmeldingsfrist: 19. mars.  
Egenandel: kr 3 500,-.

Følg med på oppdatering rundt Aktiv 
Uke 2023 på Facebook! Ikke nøl med å ta 
kontakt med undertegnende per mess-
enger/mail (regine.elvevold@ffm.no) om 
du har spørsmål.
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Minner fra min  
oppvekst med FFM

Da jeg ble født for 33 år siden, ble det tidlig klart at 
noe ikke var som det skulle. Ett år gammel fikk jeg 
diagnosen SMA2.

TEKST:  MARITA HOLE  
FoTo:   PRIVAT

F
oreldrene mine fikk den gang vite 
fra overlegen på barneklinikken 
at jeg neppe kom til å bli mer enn 
to år gammel. Den overlegen traff 

jeg igjen mange år senere, og det var med 
en viss skadefryd jeg kunne konfrontere 
ham med utsagnet hans! To år gammel 
skulle jeg begynne i barnehagen. Da 
hadde jeg allerede fått låne en elektrisk 
rullestol fra kommunen, og øvd på å  
kjøre den. Senere har rullestolen vært 
bena mine, og gitt meg frihet til å for-
flytte meg nesten som jeg vil. 

Ble medlem 2 år gammel
SMA2 er en sykdom forårsaket av en 
genfeil. I Norge har 1 av hvert 10 000 
levendefødte barn denne sykdommen. 
Sykdommen er progredierende, og kan 
foreløpig ikke kureres. Det var lite foreld- 
rene mine visste om sykdommen til å 
begynne med. Men de var flinke til å søke 
lærdom og allerede da jeg var to år kom 
de i kontakt med Foreningen for Mus-
kelsyke og meldte seg inn. Det medlem-
skapet skulle få stor betydning for dem, 
mine to yngre søstre og meg selv. 

Måtte skrinlegge drømmen
Både i barnehagen og senere på skolen 
var jeg eneste rullestolbruker. Begge sted- 
er skapte en rullestolbruker utfordringer, 
men de var flinke til å tilrettelegge. Etter 
fullført videregående fikk jeg plass på 
psykologistudiet. Så viste det seg at jeg 
ikke kunne få assistent, som jeg var helt 
avhengig av. Dermed ble drømmen om 
høyere utdanning skrinlagt.  

Og plutselig var jeg gravid!
Da jeg ble samboer med Marius, var vi 
enige om at vi ikke skulle ha barn. Men 
livet ville det annerledes, og plutselig var 

jeg gravid. Vi måtte tenke igjennom hva 
vi skulle gjøre, og fikk klarlagt at det var 
svært liten sannsynlighet for at vårt barn 
skulle arve sykdommen. Vi fikk tenkt 
gjennom praktiske problemer med at 
mor var muskelsyk, og situasjonen som 
ville oppstå hvis jeg skulle dø tidlig. Vi 
bestemte at dette var noe vi skulle gjen-
nomføre, og vår lille sønn kom til verden. 
Noen år senere fikk Markus en lillebror, 
også. Men nå blir det ikke flere! 

I samme situasjon som meg
Som barn oppdaget jeg at det var noen 
som så på meg med et rart blikk og sik-
kert lurte på hva som feiler hun der. Mine 
foreldre var alltid opptatt av å normali-
sere situasjonen, de oppfordret folk til å 
spørre. Så fikk de skikkelige svar, dermed 
var alt greit. Dette var en fin måte å ta tak 
i situasjonene på. Jeg var heldig, og har 
alltid hatt mange venner. I FFM traff jeg 
mange barn og voksne i samme situasjon. 
Gjennom FFM har jeg jeg lært mye, og 
møtt et mangfold av mennesker i samme 
eller liknende situasjon. Det var alltid 
moro å møte gamle og nye venner på  
arrangementene. 

Husker juletrefester og julebord
I FFM i Bergen deltok vi på blåturer, 
bussturer og overnatting på hotell med 
svømming og andre aktiviteter. Ungene 
i rullestol rullet fort rundt i gangene i 
stolene, og hadde det gøy. Husker godt 
juletrefester og julebord som ble avholdt, 
spesielt de på Høyteknologisenteret. 
Dette var noe vi gledet oss til hvert år. 
Her kom nissefamilien og underholdt 
store og små. Alle gikk rundt et stort 
juletre og sang, og nissen hadde gaver til 
alle. Det var et innleid kor med nydelig 
julemusikk og julemat (jeg kjenner lukten 
mens jeg skriver om det). 

Eidene – sommerens høydepunkt
Gjennom FFM hadde jeg og familien 
flotte opphold med lærdom og teltturer 
på Frambu. Og ikke minst ferieturene til 
Eidene, sommerens høydepunkt. Jeg fikk 
så mange venner og nye bekjentskaper. 
Det å føle seg så inkludert og en del av et 
felleskap uten at noen spurte, lurte eller 
så ned på. Det å kunne sitte i strand-
kanten og plaske i sjøen mens man lekte 
med krabber og skjell. Eller tubekjøring. 
ZIP-Line tilrettelagt for alle og pil og 
bue-skyting. Det var padling, store tur-
områder og fine kvelder rundt bålet. Jeg 
kom meg rundt over alt. Husker godt da 
vi laget kafé sammen med alle de andre 
barna og solgte det igjennom kantinevin-
duet. Og da de "kule" gutta skulle stenge 
meg ute fra bygget om kvelden. Det endte 
med at vi ble bestevenner og suste rundt 
i terrengstolene våre. Han ene ble til og 
med litt forelsket (haha)! 

FFM var sentral i min oppvekst
Jeg og mine to yngre søstre husker godt 
alle aktiviteter vi ble med på og alt vi 
lærte. Mamma og pappa stiftet venn-
skap med de voksne medlemmene. Og vi 

barna fikk gode, nye vennskap. FFM har 
vært sentral i min oppvekst, for meg, min 
familie og venner. Dette er noe jeg vil 
og skal videreføre til mine barn, familie 
og bekjente. Som voksen er det kjekt å 
møte igjen gamle kjente og mimre om 
fine stunder, og å møte nye jeg kan skape 
minner og dele kunnskap med. 

Denne teksten var opprinnelig et innlegg 
som Marita Hole fremførte på 40-årsjubi-
leet til FFM Vestland i høst. Redaktør har 
redigert noe i teksten.FFM var sentral i Marita Holes oppvekst. Her er Marita med sin familie.
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D
et europeiske referansenettverket 
(ERN) for nevromuskulære sykdom-
mer, ERN Euro-NMD, avholder årlig 
samling for alle sine nettverksmed-

lemmer. Samlingen er tredelt:

1)  Et faglig opplegg, lik en tradisjonell kon-
feranse. Her blir siste nytt fra forsknings-
feltet og registre lagt frem, i tillegg til 
kliniske diskusjoner mellom fagpersoner.

2)  Board-meeting, der representantene fra 
hvert medlemssykehus deltar. Kristin 
Ørstavik fra EMAN er Norges medlem. 
Møtet i Porto ble preget av: Generell 
frustrasjon over de utfordringene Norge 
også kjenner på. Finansiering. Tidsbruk 
utover arbeidstid. Byråkrati. Tungrodde 
IT-systemer for samhandling. Det er 
igangsatt prosesser fra EU-hold som skal 
imøtekomme frustrasjonene.

3)  Møter i spesifikke undergrupper i 
Euro-NMD. Disse er diagnosespesifikke 
(myopatier, nevropatier osv), samt fagspe-
sifikke (nevrofysiologi, radiologi, genetikk 
osv). Til nå har det ikke vært et tema for 
det brede tverrfaglige perspektivet, derav 
vårt norske initiativ.

Multidisciplinary management  
and care group 
Det norske initiativet om å opprette en ny 
undergruppe, ledet av Marianne Nordstrøm, 
fikk medhold på board-meeting i Brussel i juli 
-22. Møtet i Porto var første arena for i felles-
skap med andre nettverkssykehus finne mål og 
retning for gruppen. Vi er fornøyde med at del-
takere fra Frankrike, Italia, Portugal, Tyskland, 
Litauen, Slovenia, Sverige, Danmark og Neder-
land deltok. Sammen fikk vi, etter innledende 
innlegg fra Marianne, Andreas og Kristin, gode 
innspill og diskusjoner. 

Kliniske problemstillinger er mest etterspurt, 
foran forsknings- og registerrelaterte aktiviteter. 
Standardisering av tester og måleinstrumenter, 
fysioterapi og fysisk aktivitet, rehabilitering og 
psykososiale forhold, europeiske retningslinjer
samt økt fokus på palliasjon er også viktig. 
Heldigvis er mange interessert i å bidra videre, 
neste steg er en samling for kjernegruppa på 
Frambu 4-5.mai.

Nordisk forbrødring
Vi brukte dagene til å diskutere med fagperson- 
er fra ulike land, og drar hjem med sterkere 
bånd ikke bare til det danske og svenske mil-
jøet, men også det litauiske. Det er god læring 
i å utveksle erfaring fra offentlige helsetjenester 
der våre land har mange likheter knyttet til fin- 
ansiering og organisering. Vi håper samtalene 
kan føre til fruktbare samarbeid, hospiteringer 
og andre kompetansebyggende aktiviteter.

FFM-representasjon
Vi som fagpersoner og samarbeidspartnere 
synes det er spennende at FFM-leder Patricia 
Melsom har plass i PAB – patient advisory 
board, i ERN Euro-NMD. Det betyr at FFM får 
førstehåndskjennskap til det som skjer på euro-
peisk nivå. Vi håper å sammen bidra til positive 
ting som vil komme norske pasienter til gode. 
Neste gang satser vi på at den norske delega-
sjonen møter fysisk. 

Avsluttende tanker
Et EU-initiert nettverk er en stor rigg. Mange 
land, sykehus og fagpersoner er involvert. Rap-
portering i EU-strukturer er en egen historie, 
og finansiering blir en utfordring. Likevel er det 
mye bra med, og stort potensial i ERN Euro-
NMD. Vi er fortsatt positive til deltakelse og til 
å bidra inn. Vi opplever at nettverket kan være 
til nytte i kliniske diskusjoner og fremme faget 
til beste for pasienten. 

Porto er en vakker kystby. 

Norsk nevromuskulært  
kompetansesamarbeidNorsk nevromuskulært  

kompetansesamarbeid

World Muscle Society 2022 –  
internasjonal smeltedigel  
av kunnskap

Et svært viktig faglig treff  
i «dragens hule» i Porto

Det er langt fra Tromsø til Canada, så det må være 
noe spesielt som gjør at det er verdt å ta turen. World 
Muscle Society er noe spesielt, i år deltok tre fagperso-
ner fra NMK på kongressen. Det ble minneverdig.

Porto, «dragens by», bød på flott arkitektur og god 
mat og drikke. Her, i et møterom liknende en hule, 
holdt vi oppstartsmøte for gruppen multidisciplinary 
management and care i ERN Euro-NMD.

TEKST:  
ANDREAS D. ROSENBERGER, 
SENTERLEDER NMK og  
CATHRINE RAMBERG,  
FORSKNINGS- OG  
UTVIKLINGSANSVARLIG NMK 
FoTo:   
PRIVAT

TEKST:  
ANDREAS D. ROSENBERGER, 
NMK KRISTIN ØRSTAVIK, EMAN, 
MARIANNE NORDSTRØM, EMAN 
OG FRAMBU 
FoTo:  PRIVAT

D
et er nok mange som ikke har hørt 
om World Muscle Society (WMS), 
eller «The family», som veteranene 
kaller det. WMS er flere ting. Dette er 

et globalt fagnettverk med mål om å utvikle og 
dele tverrfaglig kunnskap om nevromuskulære 
sykdommer, og en årlig kongress som samler 
de fremste fagpersonene på feltet. Kongressen 
legges til interessante byer, som denne gang i 
Halifax på sørøstkysten av Canada. 

De tre E-ene i verdigrunnlaget til WMS;  
Education, Enjoyment og Excitement var tydelig 
representert på kongressen. 

Education handler om at alle fagpersoner på 
alle nivåer trenger å utvikle seg, og det er en 
felles oppgave innen WMS å hjelpe hverandre 
med det. Før kongressen avholdes det blant 
annet preteaching-kurs, der sentrale fagperson- 
er innen feltet holder forelesninger om sine 
spesialfelt. NMK var representert, og fikk god 
input om diagnosespesifikke aspekter, samt 
mer generell nevromuskulær tematikk knyttet 

til diagnostikk, behandling og forskning. Fra 
vår side fikk vi presentert våre erfaringer med 
bruk av video for å fange opp ulike endringer 
i bevegelseskvalitet etter spesifikk og intensiv 
fysioterapibehandling, til interesse for flere 
som kom for å diskutere temaet i etterkant av 
presentasjonen.

Enjoyment reflekterer at WMS skal være et 
forum med en vennlig og positiv atmosfære. 
Nettverksbygging på kongressen er en sentral 
del av å utvikle faget videre. Det ble arrangert 
hyggelige ekskursjoner, og terskelen er lav for 
å ta kontakt med internasjonale kapasiteter for 
store og små spørsmål. NMK hadde flere gode 
samtaler med personer som vi potensielt kan 
samarbeide med i fremtidige prosjekter. 

Excitement reflekterer en felles drive for forsk- 
ning og utvikling av gode tilbud til gode for 
pasientene. Det har skjedd mye innen det nev-
romuskulære feltet de siste årene, for eksempel 
behandling for SMA. Det ble presentert flere 
interessante studier på potensielle nye terapier 
for mange nevromuskulære tilstander. Noen 
av disse er i dag under utprøving i mus, andre 
terapier er nærmere mulige godkjennelser. 
Fremtiden i det nevromuskulære feltet er lys og 
spennende, selv om nye behandlinger også kan 
medføre krevende prioriteringsdebatter knyttet 
til innføringen. Jo mer vi vet om hva som  
kommer, desto bedre er det.

Hva skjer videre med WMS? 
Neste år ønsker vi fra NMK og andre fra Norsk 
nevromuskulært kompetansesamarbeid å stille 
enda sterkere i Charleston, USA med presenta-
sjoner av andre sentrale studier og prosjekter vi 
gjennomfører. Vi gleder oss. Kanskje WMS en 
vakker dag legges til Norge?

F. v.: Cathrine ramberg, Kjell arne arntzen og  
andreas D. rosenberger, alle nMK.
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Fra venstre: Merete Wik-Klokk, Magnhild rasmussen og Trine Haug Popperud. Foto: Marianne nordstrøm.

SMA-konferanse 
i oktober 2022

S
MA Europe er den europeiske 
paraply-organisasjonen for 
nasjonale pasientforeninger for 
SMA, og har som en av sine 

hovedaktiviteter å fremme forskning 
som er relevant for pasienter med SMA. 
Kongressens vitenskapelige komité hadde 
valgt temaer der det er manglende kunn-
skap, og det ble vektlagt hvor viktig det er 
å ha pasienter aktivt med i forskning.

Nesten 900 påmeldt, fire fra Norge
Forrige kongress i regi av SMA Europe 
ble holdt i Paris like før Europa stengte 
ned på grunn av Covid19 i 2020. Det 
har vært økende oppslutning om disse 
kongressene, og denne gang var nær 900 
personer påmeldt. Deltakerne var pasi-
enter, pårørende, klinikere, forskere og 
representanter for firmaer. Fra Norge var 
vi fire fagpersoner. 

Bør komme i gang før symptomene
Programmet var delt i syv sesjoner. Det 
var viktige innspill angående Spinraza, 
Evrysdi og Zolgensma. Fortsatt synes 
det å være vanskelig å peke på hvilken av 
disse behandlingene som klart er best. 
Men det er enighet om at det blir bedre 
resultat ved å komme tidlig i gang og 
aller helst før symptomene har meldt seg. 
Derfor er nyfødtscreening (NBS) blitt så 
viktig. 

Nasjonalt program er i gang i Norge
Norge er jo tidlig ute med et nasjonalt 
program for NBS, og MW-K presenterte 
en poster der resultater fra det første året 
i Norge med NBS for SMA ble presentert. 
Det pågår forskning på andre medika-
menter enn de tre nevnte, kanskje særlig 
gitt som tilleggsmedisin. Det ble også 

rapportert fra forskning på mulige til-
leggsmekanismer ved SMA utover muta-
sjonen i SMN1-genet. Sensoriske nerver, 
muskelceller og overgangen nerve/ 
muskel var da i fokus.

Er viktig å kunne unngå forverring
Når det gjelder effekt av tilgjengelige 
medikamenter, ble det i flere sammen-
henger fremhevet at for pasientene er 
også det å kunne holde seg stabil svært 
viktig, selv om man evt. ikke merker 
fremgang. Det å unngå forverring ved 
en sykdom som av natur er fremad-
skridende er i seg selv et stort gode. 

Vurderingen av effekt er mangelfull
Det ble også påpekt at de skalaene som 
brukes i vurdering av effekt, egentlig bare 
fanger en del av bildet. Dette er jo noe vi 
også er svært klar over fra egen erfaring 
her hjemme. Enkelte behandlere fore-
trakk å lage kontrakter med pasienten 
vedrørende forventet effekt ved oppstart 
av behandlingen. Slike ordninger er nok 
lettere å praktisere i land med andre 
finansieringssystemer og behandlingskri-
terier enn vi har hos oss. 

Om ikke-medikamentell behandling
Det var også rom for innlegg om ikke-

ForskningForskning

SMA Europe’s  “3rd International Scientific 
Congress on Spinal Muscular Atrophy” gikk av 
stabelen i Barcelona 21.-23.oktober 2022.

TEKST:  MAGNHILD RASMUSSEN  
FoTo:   PRIVAT og COLOURBOX

medikamentell behandling. Her kan vi 
spesielt nevne en poster ved MN, valgt ut 
til også å bli presentert muntlig om  
ernæringsstatus og kosthold hos barn 
med SMA 2 og 3. Det var for øvrig 
mange postere, kategorisert enten som 
«kliniske» eller «vitenskapelige».

Også satt av tid til uformelt samvær
Været i Barcelona disse dagene var 
sommerlig med temperatur opp mot 25 
grader. Enkelte benyttet sjansen til å ta 
seg en dukkert i Middelhavet som lå nær 
konferansesenteret. Siste kveld på konfe-

ransen ble vi busset opp i høyden til mid-
dag på en hyggelig restaurant med utsikt 
over byen. Der kunne en sitte utendørs til 
langt på kveld. 

Møter med kollegaer fra andre land 
Faglig sett var det en svært inspirerende 
kongress med mye nyttig informasjon og 
mulighet for å drøfte aktuelle problem-
stillinger med kollegaer fra andre land. 
Det viser seg at vi ofte strever med de 
samme spørsmålene, og jo mer erfaring 
som samles, jo nærmere kan man komme 
fram til adekvate svar.

” 
Derfor er 

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

Økonomiansvarlig:
Karin Margrethe Dons Ranhoff
Tlf.: 901 71 263   
E-post: karin.ranhoff@ffm.no

Studieleder:
Mette Nonseth
Tlf.: 940 90 251
E-post: mette.nonseth@ffm.no

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

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

FFMUs representant: 
Ingebjørg Larsen Vogt 
Tlf.: 957 85 574
E-post: ingebjorg.vogt@ffm.no 

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

Varamedlem:
Rolf Inge Ambjørnsen
Tlf.: 977 18 283
E-post:  
rolf.ambjornsen@ffm.no

Varamedlem: 
Kine Lyngås 
Tlf.: 918 83 587
E-post: kine.lyngas@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:
Ingebjørg Larsen Vogt
Tlf.: 962 31 064
E-post:  
ingebjorg.vogt@ffm.no
 
Økonomiansvarlig:  
Isabell Bjørnstad-Høglund
Tlf.: 993 33 147
E-post:  
isabell.hoglund@ffm.no

Styremedlem:
Mariell Olsen
Tlf.: 942 13 565
E-post:
mariell.olsen@ffm.no

Styremedlem:
Ingrid Thunem 
Tlf.: 465 43 244
E-post:  
Ingrid.thunem@ffm.no

Varamedlem:
Daniel Johnsen Maudal
Tlf.: 465 43 244
E-post:  
daniel.maudal@ffm.no

Valgkomiteen:

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

Medlem: 
Serenne Vikebø

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 Nordland
Kontakt FFM sentralt:
Tlf.: 411 90 702
E-post: ffm@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
Sivert Chr. Haaland
Anne Grimdalens vei 5b
4023 Stavanger
E-post: ffmrogaland@ffm.no

Kontrollkomité  –  Kontaktinfo: kontroll@ffm.no

Leder: Vibeke Aars-Nicolaysen      1. medlem: Annie Aune      2. medlem: Lars Bruun

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 (2023):
•  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

Vi ønsker alle våre lesere og  
medlemmer en god påske  

og en fin vår!

Foto: Colourbox


