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Høsten er på anmarsj. Men her i FFM starter vi ikke med blanke ark. Vi har for 
lengst vært i gang med søknader og planlegging av kurs, styremøter og med-
lemsaktiviteter. Vi har mye å tilby, men møter også utfordringer. 

Vi har fått prosjektmidler til tre spennende tiltak. Det første er en oppdatering av 
diagnose- og behandlingsinformasjon om muskelsykdommer på lett forståelig norsk 
på våre nettsider samt nye, oppdaterte diagnosehefter. Dette er noe vi tror muskelsyke 
og helse- og omsorgspersonell uten spesialkompetanse innen våre tilstander vil finne 
nyttig. Våre nettsider skal være der man finner korrekt, kortfattet informasjon med 
henvisninger til pålitelige kilder. 

Høstens andre prosjekt skal gjøre oss bedre kjent med NAV, hva NAV kan tilby, og 
hvordan muskelsyke kan kommunisere bedre med NAV. 

Høstens mest utfordrende prosjekt skal utforske hvordan FFM, med begrensede  
ressurser, kan ivareta de mange sjeldne og ultrasjeldne diagnosene som utgjør vårt 
lille fellesskap. Nye diagnostiske metoder og nye behandlingsmuligheter skaper andre 
forventninger enn da FFM ble stiftet. Den gang fantes ikke gentesting, ingen effektive  
medisiner, kun fellesskapet. Målet med dette prosjektet er å dyrke fellesskapet og 
samtidig danne et nettverk av engasjerte kontaktpersoner som kan oppdatere FFM på 
hva som er nytt for hver sin diagnosegruppe. Sammen skal vi utrede hvordan diag-
nosegrupper kan finne sin plass i FFM. Utredningen vil bli en sak for Landsmøte 2024.

I sommer har naturkrefter vist hva de er i stand til. Hvilke utfordringer stiller klima- 
endringer oss ovenfor? For kronisk syke og personer med nedsatt funksjonsevne: 
Hvilke konsekvenser vil endringer i investeringer og krav til omstilling bety for våre 
krav på BPA, dyre medisiner, universell utforming? De siste årene har vedtatte pro-
sjekter blitt satt på vent, først på grunn av koronapandemien, deretter krig i Ukraina, 
og nå konsekvensene av at vi har ignorert alle varseltegn på menneskers overforbruk av 
jordens ressurser. 

Med dette bakteppet varsler Helsepersonellkommisjonen i NOU om helse- og om-
sorgstjenester fremover at vi kan vente oss tøffere tider. Det er trist å lese at hver 
behandlet pasient blir betraktet som en utgift og ikke en investering i samfunnets 
viktigste ressurs. Ifølge meldingen er en bærekraftig helsetjeneste en tjeneste med færre 
helse- og omsorgspersonell per bruker, økt bruk av digitale hjelpemidler, og økt bruk 
av kompetansen som finnes hos pasienter, pårørende og de frivillige. De frivillig og 
pårørende har for lengst gjort det klart at de ikke makter mer, så hvor henter vi ressurs- 
ene? Når vi i løpet av høsten tar tak i FFMs handlingsplan, hva  
vil organisasjonen prioritere? Hvordan kan vi nyttiggjøre  
oss egne ressurser i en verden i endring? 

 

Patricia Ann Melsom, Leder FFM
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Nytt fra FFM

Vi i FFM Troms og Finnmark arrangerte vårtur i  
juni til Folkehøgskolen Nord-Norge på Evenskjer i 
Sør-Troms. Det ble en flott, aktiv weekend med  
tema "Trening og fysisk aktivitet". 

Aktiv vårweekend  
i Troms og Finnmark

TeksT:  LINE LINDFjELD NILSEN  
               og GUNN HANSEN
FOTO:   PRIVAT P

å folkehøgskolen Nord-Norge
Vi hadde en strålende vårsamling 
på Folkehøgskolen Nord-Norge 
9.-11.juni. Temaet for samlinga 

var "Trening og fysisk aktivitet" – og vi 
fikk virkelig utfolde oss på mange ulike 
måter denne helga. Ikke minst hadde vi 
det veldig trivelig sammen, og fikk masse 
tid til erfaringsutveksling. 

Inviterer hele landet med neste år
Denne aktive helga ble så vellykket at vi 
planlegger å gjenta suksessen til neste 
år – og da invitere med oss alle FFM-ere 
som ønsker å komme fra hele landet. Vi 
tenker da at de som bor i andre fylker 

kan søke egen lokalforening, eller andre 
steder, om reise- og deltakerstøtte.
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Nytt fra FFM

Vår oppsummering stikkordsvis:
• Folkehøgskolen Nord Norge er svært 

godt tilrettelagt for ei slik samling.
• Flotte lokaler: Gymsal, treningsrom, 

møterom, spa avdeling, nyoppusset 
spisesal med sittegruppe.

• Flott turområde – vi gikk tur til en 
gapahuk

• Vi hadde mulighet for ridning på Skån-
land stall, som ligger like i nærheten.

• Stedet er lett tilgjengelig, om du kom-
mer med bil, hurtigbåt til Harstad eller 
fly til Evenes.

• Vi møtte et trivelig personale og maten 
var nydelig. (Fantastisk kake!!)

• Det var greie rom og senger. Godt til-
rettelagt. 

• Vi som var tilstede på samlinga var  
strålende fornøyde. Vi mener at dette er 
et sted som gjerne kan brukes igjen, så 
vi satser på en ny vårsamling på Folke-
høgskolen Nord-Norge neste år! Håper 
mange flere vil bli med oss da, for dette 
var bra! 

” 
Folkehøg-

skolen Nord- 
Norge er svært 
godt tilrettelagt 
for ei slik samling
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Nytt fra FFM

Hun har gode grunner til å nyte livet fremover. Hun har vært 
leder av FFM i Telemark i hele 27 år. Nå lar Kari Bjerketvedt 
andre ta over stafettpinnen i Telemark.

–Nå skal jeg bare  
slappe av og kose meg!

H
un var med på å starte lokalforen- 
ingen i 1994, før det var det en 
sammenslutning mellom Vestfold, 
Telemark og Buskerud. Datteren er 

muskelsyk, og var leder de to første årene. Så 
tok mamma over i 1996. Siden har hun hatt 
ledervervet.

Har jo vært mitt hjertebarn!
–Foreningen har selvsagt vært mitt hjertebarn 
i alle disse årene. Den har gitt meg uendelig   
mye. Jeg har alltid hatt noe å være opptatt av, 
koselige folk å være sammen med, og vi har 
hatt mange herlige turer. Men nå var det nok, 
på årsmøtet i vinter stilte jeg plassen min til dis-
posisjon. Den er i trygge hender, Elin Camilla 
Nilsen har tatt over.

Viktig at vi kommer sammen
Kari er fra Porsgrunn, litt utenfor, og har alltid 
bodd på den gården hun fortsatt holder til på. 

TeksT: BERNT ROALD NILSEN
FOTO:  PRIVAT
  

Og nettopp gården er blitt brukt til sammen- 
komster og sommeravslutninger i mange år. 
Det har vært en trofast gjeng som har møtt 
opp, og de har først og fremst vært opptatt av 
at det er viktig å komme sammen, det sosiale, å 
kjenne på at folk rundt deg forstår hvordan du 
har det.

Veldig gode til å dra sørover
–Det er så mange gode minner. Vi har vært 
gode til å dra sørover, til Syden, som vi kalte det 
før i tiden. Det ble mange turer til Gran Canaria 
og Tenerife, så var det Tyrkia, de siste årene har 
vi vært i Albir på Costa Blanca, og er veldig 
fornøyd med det. Jeg prøvde å telle, og tror det 
har blitt 14 turer sørover totalt. 

Aktiv i Revmatikerforeningen
Kari er selv revmatiker, og har også bidratt i 
Revmatikerforeningen. I tillegg har hun vært på 
årsmøter og ledermøter i FFO, så det har vært 
nok å holde på med. På gården har hagearbeid 
tatt mye tid, hun er over middels opptatt av in-
teriør, og på fritiden er strikking og håndarbeid 
en favoritt. I FFM har hun konsentrert seg om 
lokalplanet, og er veldig fornøyd med det.

Har vært opptatt av det sosiale
–Vi i Telemark har vært opptatt av det sosiale, å 
komme sammen, fagmøter har det vært vanske-
lig å få folk til å komme på. Vi har hatt faste 
kafébesøk på lørdager og turer her i nærmiljøet, 
blant annet hundekjøring om vinteren, og års-
møter på ulike hoteller. Sosiale sammenkomster 
har vært prioritert, det er det ingen tvil om, 
smiler Kari.

I vinden på en Harley Davidsen
Det er mange minner, men kanskje særlig ett, 
som dukker opp på spørsmålet om noe helt 
spesielt. Foreningen fikk kr 10 000 i støtte per 
år da en Harley Davidsen-gjeng stilte med  
motorsyklene sine og tok de muskelsyke med 
på en aldri så liten roadtrip. Det var kult og 
utrolig gøy å bokstavelig talt kunne være i vind- 
en på den måten, ifølge Kari Bjerketvedt.
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Nytt fra FFM

Samling  
om diagnose-
nettverk 

FFM i 
Vestfold 
i fin flyt

FFM har nå fått midler til prosjektet 
«Bærekraftig nettverksbygging på 
tvers av diagnosegrupper». Stiftelsen 
DAM har gitt støtte til prosjektet.

V
åre medlemmer representerer 
over femti diagnoser, men det 
finnes flere hundre, og stadig 
nye avdekkes. Tradisjonelt har 

vi lagt vekt på det vi har felles på tvers av 
diagnosene. 

Økt diagnose-oppmerksomhet
Men med ny forskning og nye medisiner, 
merker vi en sterkere oppmerksomhet 
blant medlemmer og andre rundt egen 
diagnose. Mange deltar i diagnosenett-
verk på ulike sosiale medier, og flere av 
disse etterlyser et tettere samarbeid og 
mer formell tilknytning til FFM.

Hvordan beholde fellesskapet?
Hvordan kan vi ivareta verdiene i felles-
skapslinja, beholde medlemmene samlet 
og få bedre tilgang til likepersoner og 
brukerrepresentanter med spesifikk 
kunnskap om de forskjellige diagnosene? 

Etablerer egen arbeidsgruppe
Disse problemstillingene vi nå står over-
for vil vi ta opp og se på i FFM. Det vil 
opprettes en arbeidsgruppe som samler 
innspill, vurderer foreningens ressurser 
og legger frem en rapport og forslag til 
Landsmøtet 2024.

Tema på høstens likepersonskurs
En del av arbeidet med å kunne svare 
på dette vil være en samling i forbind- 
else med høstens likepersonskurs. Våre 
likepersoner, tillitsvalgte og represen-
tanter for et bredt utvalg diagnoser vil 
her diskutere muligheter for å etablere 
diagnosenettverk i FFM og hvordan vi 
kan ivareta de ultrasjeldne.

Se ffm.no for invitasjon og lenke til  
påmeldingsskjema. 

E
tter å ha hatt litt problemer med 
å få fylt opp alle styrevervene, 
har FFM i Vestfold nå et fulltallig 
styre for lokallaget. Jørund Lothe 

er fortsatt leder, og kasserer og ett styre-
medlem er med videre i styret. I tillegg 
har lokallaget fått ny sekretær og to nye 
styremedlemmer. 

Ellers går aktiviteten i gode, vante spor, 
ifølge leder Jørund Lothe. Planen er å 
arrangere et medlemsmøte med tema 
PUST i høst hvis de får tak i riktig fag-
person. Julemøtet er booket allerede, det 
blir på Karlsvik Gård mellom Tønsberg 
og Åsgårdstrand, og styreleder Lothe 
oppfordrer medlemmer i FFM i Vestfold 
til å melde seg på. 

Foto: Colourbox

TeksT:  CHARLOTTE MØRCH

” 
Det vi har felles på 

tvers av diagnoser …
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Nytt fra FFM

Ryddig og effektivt 
Landsmøte 2023
Årets landsmøte var digitalt, administrert fra lokaler 
lånt av CP-foreningen på Berg gård i Oslo.

D
ette var en fin sommerdag, og 
man kunne frykte at varme og 
strålende sol førte til at folk 
valgte bort et digitalt møte 

på en lørdag, men den gang ei. Det var 
godt oppmøte allerede fra åpningen med 
kursdel.

Relevant nytt i kursdelen
Kursdelen i år inneholdt diverse relevant 
nytt fra foreningen og spennende planer 
for det kommende året. Vi fikk presenta-
sjon av ny likepersonsportal, den nye 
nettsiden som kom i høst, prosjekter vi 
har hatt og skal starte opp samt den nye 
organisasjonshåndboken, et gjennom-
arbeidet dokument, tenkt som et nyttig 
oppslagsverk for alle i organisasjonen. 
Nettsiden er et kontinuerlig arbeid, og vi 
kommer til å utvikle innholdet videre det 
kommende året. Under «Nyheter» ligger 
det mer informasjon om den nye like-
personsportalen, med link til denne. 

Ryddig og effektivt landsmøte
Etter en god lunsjpause ble landsmøtet 
gjennomført ryddig og effektivt. Det var 

ingen revolusjonerende saker på agenda. 
Vi fikk nye vedtekter i fjor, som la grunn-
laget for hvordan FFM nå arbeider og 
vil arbeide fremover. Blant annet la det 
grunnlaget for utarbeidelsen av den nye 
organisasjonshåndboken. I tillegg har vi 
en handlingsplan som skal gjenspeile de 
sakene som oppleves å være viktig for 
foreningens medlemmer.   

Flere endringer i Sentralstyret
Patricia Melsom fortsetter som styreleder 
og vi har fått nestleder igjen, Rolf Inge 
Ambjørnsen takket ja til dette vervet. 
Ingeleiv Haugen og Jon Magnus Dahl 
gikk ut av styret, vi takker for deres gode 
innsats. Samtidig kan vi da ønske 
Asbjørn Gausdal og Line Handgård 
velkommen som nye styremedlemmer. 
Vi har også fått en ny vararepresentant, 
Sivert Haaland. 

TeksT:  CHARLOTTE MØRCH
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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

” 
Et godt besøkt 

Landsmøte
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Enkelt Forklart

Forestill deg at du bor et sted der det aldri  
regner, og på plenen står det en plantespire. For 
at den skal overleve og vokse seg stor og sterk, 
må den vannes jevnlig, med riktig mengde.

Hva er nevropa�er?

Spinal muskelatrofi 
(SMA)

Hereditær nevropa� med trykkpareser 
(HNPP)

Charcot-Marie-Tooths
(CMT)

Muskel

Nerve

Nerve-
impuls

Ulike nevropatier

T
enk deg nå at planten er en  
muskel, og hageslangen er ner-
ven som skal stimulere til vekst 
og sunnhet. For en frisk person 

er slangen helt intakt, og planten kan få 
stimuleringen den trenger for å blomstre. 
Men hvis du er født med Spinal muskel- 
atrofi er planten, altså musklene, ok til å 
begynne med, men får ikke vann, og står 
i fare for å tørke ut i solsteiken. Hva har 
skjedd?

To ledd med vannforsyning
Jo, vi må tenke oss at vannforsyninga 
består av to ledd. Det første leddet er rør- 
ene inne i huset, eller inne i ryggmargen, 
oversatt til kroppen. Det andre leddet er 
slangen på utsida, som er nerven som 
kobles til krana på husveggen. 

Eksempel: SMA
Hos en med SMA, er slangen ødelagt på 
festepunktet, forhornene i ryggmargen. 
For noen kan avanserte medisiner få for-
bedret den defekte koblingen, så det som 
går an å redde kan holdes friskt en stund 
til. Planten vil ikke vokse seg større, men 
tilbakegangen kan holdes i sjakk.

Eksempel: Hereditær nevropati
En person som har hereditær nevropati 
med trykkpareser vil oppleve at noen 
«står på slangen». I enkelte varianter av 
denne tilstanden kan foten «slippe», og 
vannstrålen gjenoppstå.

Eksempel: CMT
En annen gruppe av nevropatier er de 
ulike typene av Charcot-Marie-Tooths 

sykdom. Her er problemet «lekkasjer», 
noe som gjør at nervesignalene blir svak- 
ere enn normalt. Det er viktig å presisere 
at nervesignalene bare dabber litt av. De 
forsvinner ikke ut, som en vannlekkasje 
ville gjort. Dette gjelder også eksempelet 
med SMA. Jo lenger slange du trenger, jo 
dårligere blir vanntrykket. Det er derfor 
hendene og føttene ikke har helt den rik-
tige «spruten» for en person med CMT.

” 
Hvis planten 

var en muskel …

TeksT:  GEIR HEVNSKjEL RINGVOLD,  
 NEVROMUSKULæRT KOMPETANSE- 
 SENTER (NMK)
IllUsTRasjON:  
 GEIR H. RINGVOLD, NMK / COLOURBOX
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en viktig doktorgrad  
om norske  
Duchenne-gutter
Ellen Johanne Annexstad har samlet inn info om norske Duchenne-gutter i  
årevis. Så har hun undersøkt, analysert og systematisert. Før sommeren tok  
hun doktorgraden.

D
et har tatt sin tid, hun har 
forsket på deltid mens hun har 
jobbet. Det tok tid å få godkjent 
prosjektet, å få de nødvendige 

bevilgninger, og å rekruttere hele 73 
gutter mellom 2-18 år. Hun var tilknyttet 
EMAN/OUS mens hun holdt på, og  
jobber nå 50% med barnepalliasjon 
(Frambu kompetansesenter for sjeldne 
diagnoser) og 50% med barn som har 
vært utsatt for vold og overgrep (Statens 
Barnehus).

Første nasjonale kartlegging
–Dette er den første nasjonale kartlegg-
ingen av norske Duchenne-gutter. Jeg har 
reist langs hele Norges kyst og møtt 65 av 
dem fysisk. Vi vet at med god oppfølging 
av vitale organer og god forebygging i 
forhold til infeksjoner og andre komplika- 
sjoner, er forventet levealder nå rundt 25 
år, for noen betydelig høyere. Men vi må 
også vite mer om hvilke andre faktorer 
som kan påvirke forløpet, sier Annexstad. 
Det er mye som påvirker utviklingen, to 
brødre med Duchenne kan være ulike 
fordi andre gener spiller inn.

Studert genetiske mutasjoner
Hun har studert genetiske mutasjoner 
hos de norske Duchenne-guttene. Kart-
leggingen er viktig fordi mye av forsk- 
ningen på fremtidens behandling retter 
seg mot spesifikke mutasjoner. God over-
sikt over hvilke mutasjoner de enkelte 
har er avgjørende for å kunne være med 
i kliniske studier og for å tilby mer effek- 
tive medisiner raskest mulig når disse blir 
tilgjengelige. 

Kartlagt steroiders bivirkning
–Jeg har også forsket på sykdomsutvik-
lingen med og uten steroidbehandling 
(som for alvor ble tatt i bruk i Norge 
rundt år 2000). Steroider bremser pro-
gresjon av sykdommen, du holder deg 
friskere og lever lengre. Men steroider 
har også bivirkninger, og disse har jeg 

Forskning

kartlagt. Eksempler hos barn er økt vekt, 
redusert lengdevekst og humørsving-
ninger. I ungdomstiden ser vi ofte flere 
alvorlige bivirkninger som får konse-
kvenser. Skjelettet modnes ikke slik det 
skal, puberteten uteblir og guttene blir 
kortvokste og benskjøre.

Hvordan kompensere steroider?
Ifølge Annexstad har vi visst at pubertet- 
en ofte påvirkes for Duchenne-gutter, 
men hun har sett at guttene rett og slett 
ikke kommer i puberteten. Skjeggvekst- 
en vekstspurt uteblir, mens risikoen for 
brudd tiltar. Vi må vite mer om hvordan 
vi kan kompensere steroidenes virkning 
på kroppens hormoner for å kunne mot-
virke negative virkninger og gi guttene 
gode liv. Dersom vi gir kjønnshormoner 
eller medisiner for å styrke skjelettet, må 
vi vite hva som er en riktig, balansert 
dosering. 

Opptatt av den praktiske nytten
–Jeg håper jo ikke minst at prosjektet  
skal komme til praktisk nytte for gutter 
med Duchenne. Jo mer vi vet, desto stør-
re er sjansen for gode liv, og alle kan bi-
dra. Foreldre, helsepersonell, sykehus og 
brukerorganisasjoner kan påvirke på sitt 
plan, og jeg er takknemlig for måten som 
guttene og familiene stilte opp på. Takk 
til Forskningsrådet, som har finansiert 
prosjektet, initiativet fra foreldregruppen 
og støtten fra Erik Allums legat. 

TeksT: BERNT ROALD NILSEN
FOTO:  PRIVAT og TOLLEF LADEGÅRD
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Forskning

DMD-UNG – helgesamling i høst
Hun har engasjert seg i disse guttene, 
og lært mye underveis, men hva nå? Én 
konsekvens er prosjektet DMD-UNG, 
som skal arrangere en helgesamling for 
gutter i alderen 14-23 år på Frambu i 
november. Den skal handle om livskvali-
tet, transisjon, å leve med sykdommen og 
dens begrensninger. Gjett hvem som er 
prosjektleder? Nettopp, ta gjerne kontakt 
med Ellen Annexstad for mer informa-
sjon (exd@frambu.no).  

” 
Jo mer vi vet, 

desto større er 
sjansen for  
gode liv
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aktiv uke for voksne:

Fantastisk uke  
med mange positive 
opplevelser

Aktiv uke for voksne i Skien Fritidspark ble en 
helt fantastisk uke med mange positive opp-
levelser, som jeg vil prøve å beskrive her.

TeksT: ELIN CAMILLA NILSEN
FOTO:  ROLF AMBjØRNSEN K

omiteen for AUV 2023 ventet i 
stor spenning på at deltakerne 
skulle ankomme Skien fritids-
park mandag 7. august. Været 

viste seg ikke fra sin beste side, ekstrem-
været «Hans» hadde bestemt seg for å 
lage store problemer for mange.

Hinderløype for rullestoler
Likevel dukket forventningsfulle delta-
kere opp i tur og orden. Noen kjente fjes, 
og mange nye. Det var duket for ei uke 
med variert program, som ville utfordre 
deltakerne på mange områder. På grunn 
av været måtte programmet endres, så 
vi kunne være innendørs i det verste 
regnværet. Komiteen og Christian i Skien 

Aktiv Uke for Voksne
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fritidspark «hæiv seg rundt» og lagde en 
flott hinderløype for rullestoler. Dette ble 
godt mottatt, og noen fikk prøve rullestol 
for aller første gang.

Foredrag og prat om pust
Ellers fikk vi gjennomført alle planlagte 
aktiviteter. Etter hinderløype og presenta-
sjon av diverse aktivitetshjelpemidler, var 
det tid for et foredrag om pust og puste-
hjelpemidler med påfølgende samtaler. 
Lena Gunleiksrud (sykepleier) og Anne 
Marie Gabrielsen (lungelege) ved syke-
huset i Tønsberg holdt foredraget.

Skikkelig sliten i bassenget
Onsdag var det tid for basseng. Skien 
fritidspark har det siste året jobbet med 
et prosjekt for å lage et flytehjelpemiddel. 
Prototypen er nå ferdig, og ble demon-
strert for oss. Christian hadde også i år 
fellestrening i bassenget, slik at alle skulle 
bli skikkelig slitne.

Zip-tøffere enn ungdommen
Torsdag var dagen for zip-line og ulike 
aktiviteter på aktivitetsplassen. Mange 
ville prøve zip-line, og jeg fikk høre at 
vi var tøffere enn ungdommen! Været 
viste seg fra sin beste side, så det kunne 
ikke blitt bedre. Det ble grillmat til lunsj, 
grillet av en av de superflinke fellesassi- 
stentene.

Aktiv Uke for Voksne

Med en «kokkespire» i magen
Fredag var viet mat og ernæring. Er-
næringsfysiolog Marianne Nordstrøm 
fra Frambu startet dagen med foredrag 
om ernæring. Det dannet grunnlag for 
ettermiddagsaktiviteten, der vi laget vår 
egen grillmat og alkoholfrie drinker og 

dessert. Komiteen var spent på hvordan 
dette ville fungere fordi vi aldri har gjort 
noe sånt, men det ble en suksess. Jeg tror 
mange deltakere har en «kokkespire» 
i magen. Med gode råvarer og yrende 
engasjement ble dette en grillkveld jeg vil 
huske lenge.
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Aktiv Uke for Voksne

Festmiddag med hatt på lørdag
Lørdag var det tid for en «fridag». En dag 
med mulighet til en pust i bakken og rom 
for å gjøre det man ønsket. Ganske  
mange ble med til Strøm mat&bar for 
å spise lunsj. På kvelden var det tid for 
festmiddag og hatteparty med mange 
kreative innslag. Etter middag ble det  
kåring av vinnerne av de ulike aktivitet- 
ene, samt de som hadde utmerket seg i 
uka. Det viste seg at vi alle var vinnere.

Sang, dikt og Bowls på søndag
Søndag kom med sol, og vi gjennomførte 
natursti og utelunsj i gapahuken, Trollets 
hjerte. Siste oppgave i naturstien utford- 
ret lagene til å lage en sang, et dikt, eller 
et lite skuespill. Her ble det mye latter og 
moro. Ettermiddagsaktiviteten var Bowls, 

nytt for de fleste, en fin kombinasjon av 
curling og boccia. Robert og Ronald fra 
Grenland Bowlsklubb stilte opp med 
matter og kuler og forklarte med stort en-
gasjement hvordan det fungerer. Konkur-
ranseinstinktet er bra utviklet hos noen 
av oss, så vi laget også en liten turnering.

Rebus og quiz – bra for hjernen
Samtidig som vi hadde et fullspekket 
program hele uka, tok vi oss tid til å 
løse Tor Egils intrikate rebus og quiz. 
Hjernen måtte også være i aktivitet. En 
oppsummering og litt kos ble gjort med 
ost og kjeks, og tilbakemeldingene fra 
deltakerne var positive. Det er gøy å sitte 
i komiteen for AUV når vi får så bra 
tilbakemeldinger.

En viktig arena for voksne i FFM
Dagen for hjemreise kom som vi startet 
med myyye regn. Deltakerne reiste hjem 
med mange nye opplevelser, nye venner 
og positivt påfyll, som er viktig når hver-
dagen kommer. Aktiv uke er nå en viktig 
arena for oss i FFM. Vi når mange, og 
likepersonsarbeid og erfaringsutveksling 
er dessuten en vesentlig del av uka.

Takk til alle, assistentene og parken
Jeg vil takke alle deltakerne, som med 
sine bidrag gjorde dette til en minne-
verdig uke. Takk også til alle assistenter 
og fellesassistenter som stod på slik at alle 

” 
Aktiv uke 

er en viktig 
arena i FFM
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Team Boie

I Skien Fritidspark har vi det bra, 
Aktiviteter og kos fra vi kommer  
til vi må dra. 
Mat vi får, men oppvasken utgår. 
Quiz og gøy, men vi lager mye støy. 
  
Ut på tur på bein og hjul, 
dere alle assistenter er kjempekul. 
Med humor og godt hjerte, 
så her er det trygt å fjerte. 
  
Og hjem vi drar med bedre sinn,  
sjel og kropp, 
Hele uka har vært kjempetopp! 
  
Og nå vi ser frem, 
så ses vi i 2025! 

Team Sivert 

Vi ankom i regn, men med håp  
i blikket 
Ble mottatt med varme og klemmer  
fra venner 
Maten var god derom ingen tvil. 
Vi la på oss litt, men tar det med  
et smil. 
  
Vi hoppet og zippet og spilte golf 
og lunsjen i det fri 
ga oss masse energi. 
  
Quizen gjorde oss godt kjente, 
akkurat som komitéen tenkte. 
Ja, alt i alt, ei fantastisk uke, 
og da Gusse skred inn med hatt  
og STORE patter 
var det mange som brøt ut i latter. 

Aktiv Uke for Voksne

” 
Quiz 

og gøy, men 
vi lager  
mye støy

” 
og lunsjen 

i det fri ga oss 
masse energi

Hva:  Aktiv Uke for Voksne   
 (AUV)
Hvor: Skien Fritidspark
Når: 7.-14. august 2023
Komité: Tone Torp, Elin Camilla 

Nilsen, Gustav Granheim, 
Rolf Inge Ambjørnsen, 
Tor Egil Roheim, Isabell 
Bjørnstad

fikk nødvendig assistanse. Sist, men ikke 
minst en stor takk til Skien fritidspark, 
som strekker seg veldig langt for at vi skal 
ha det best mulig!

Foto: Colourbox
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Aktiv uke for muskel-
syke ungdommer 2023 

FFMU i farta

FFMUs aktive sommeruke ble også i år avholdt 
i Skien Fritidspark. Deltakerne var en kjempe-
gjeng fra hele landet, og her kan du lese om den 
svært så aktive uka!

M
andagen var reisedag for 
alle sammen. Det ble servert 
middag klokken 18, og klok-
ken 20 møttes vi for å bli 

kjent med hverandre. Vi lekte navnelek- 
en, der flere fikk testet ut hukommelsen 
sin, noe som ikke var helt enkelt, men 
vi lærte navnene på hverandre i løpet av 
uka.  

  Tirsdagen kom, og vi fikk treffe Chris-
tian, som jobber i fritidsparken. Han 
viste oss rundt i parken, før vi gikk/rullet 
opp til Trollets hjerte, som er en gapahuk. 
Der spiste vi lunsj, Ingrid holdt et lite 
foredrag, og vi hadde en liten workshop i 
forhold til tema, som var identitet. Vi fikk 
utdelt penn og papir, og fikk i oppgave og 
skrive ned hvem vi identifiserte oss med i 

TeksT: MARIT j. HANSEN
FOTO:  PRIVAT
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FFMU i farta

hverdagen, selv om vi er muskelsyke.  
Etter middag var det klart for sosiali-
sering og vafler.   
  
Onsdag kom Tone Torp for å holde 
foredrag. Det handlet om hvordan det er 
å leve med en muskelsykdom, en usikker 
framtid og tørre å spørre om hvordan vi 
har det. Et veldig nyttig foredrag om et 
viktig tema for unge muskelsyke, fra en 
flink og god foredragsholder. Tror mange 
fikk nyttige tips fra Tone. Det ble servert 
lunsj i aktivitetsparken, før vi fikk prøve 
ulike aktiviteter. Den best likte aktivitet- 
en var ziplineren. Mens vi ventet på tur, 
kunne vi prøve aktiviteter som mini-golf, 
turstier, tennis, trampoliner, utesjakk og 
shuffleboards. Om kvelden ble det serv-  
ert snacks, og vi hadde musikkquiz.    

Torsdagen kom, og det var tid for 
mesterskap hele dagen. Vi i komiteen satt 
på ulike poster, der deltakerne skulle løse 
ulike oppgaver: Løse tre gåter, skrive opp 
tittel på artist og låt, diverse spørsmål om 
komiteen, Kims lek, matteoppgave, hente 
diverse ting og skrive så mange bilmerk- 
er, dyr og land på bokstavene N og S og 
hvor mange tyggis er det i glasset. Full 
fres hele dagen og deltagerne var ivrige. 
Det ble prisutdeling, og vi minglet på 
kvelden.  
  
Fredagen startet med en god frokost og 
egentid. Litt utpå dagen fikk vi et fantast- 
isk kurs i el-innebandy med Andreas. Vi 
fikk prøve oss i stolene først og fremst, 
før det ble en kamp med seks deltakere 
på banen. De som ikke var i kamp, var på 
den andre banehalvdelen og lekte rødt lys 
og sisten. Dagen var preget av mye fart 
og moro, så det var nok slitne deltakere 
som la seg om kvelden. Om kvelden var 
det forresten duket for temafest. Temaet 
for kvelden var hodeplagg. Mange fine 
og kreative hatter. Det ble servert snacks, 
og så ble rommet delt i to, slik at noen 
kunne se film, og i det andre rommet ble 
det spilt poker til sent på kveld.  
  
Lørdagen var det meldt dårlig vær, så 
Christian booket velværeavdelingen for 
oss. Der fikk vi servert pizza, vandre 
rundt i myke morgenkåper, være i for-
skjellige typer badstuer, sitte i et varmt og 
deilig boblebad, stå i en iskald “regndusj” 
og sitte ute på verandaen i strålende sol, 
for værmeldingen slo feil. Det gjorde 
godt for kropp og sjel å ta livet med ro.   
Før velværen holdt Ingrid Thunem 
et foredrag om funksjonsvariasjon og 

” 
Dagen var 

preget av mye 
fart og moro
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FFMU i farta

seksualitet. Her fikk vi gode tips til et 
godt fungerende seksualliv. Middagen ble 
en litt finere middag enn tidligere i uka. 
Vi pyntet oss og hadde hvite duker på 
bordene. Christian serverte mat, og så ble 
det film, poker og prat.   

Søndagen ble først satt av til å pakke 
kofferten og litt egentid. Så dro to grup-
per hver til sine ting. En pulje på curling 
og en til svømmehallen. Christian hadde 
ordnet det slik at vi hadde terapibasseng- 
et for oss selv i en time, og det var deilig.  
Siste kveld var vi samlet i samme rom, 
selv om det var litt forskjellige aktiviteter. 
Noen koste seg med poker, noen skravlet, 
strikket og noen satt ved et bord med 
hobbysaker og lagde kort til hverandre. 

Vi hadde fått låne tre esker med hobby-
ting av Laila Bakke. Det var mye latter og 
gledestårer denne kvelden. I tillegg hadde 
vi evaluering av oppholdet. Det kom flere 
gode tilbakemeldinger, og tips om hva 
vi kan gjøre bedre neste gang (noe gikk 
videre til hotellet). Det ble også to runder 
med kahoot.   
 
Mandag morgen var folk oppe tidlig 
for å få i seg frokost, før fellesbussen til 
Gardermoen dro klokken åtte. Jeg tror 
mange var trøtte og slitne etter ei lang og 
innholdsrik uke, for det var stille på buss- 
en, og noen sov. Håper alle hadde ei fin 
uke, fikk nye venner og fikk prøvd ut nye 
ting, og at vi kan møtes igjen en annen 
gang i Skien fritidspark.  
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FFMU i farta

” 
Det var 

mye latter og 
gledestårer 
denne kvelden



I blant skjer uforutsette ting som gjør 
at situasjoner forandrer seg. I løpet 
av sommeren trakk to medlemmer 
seg fra styret. Simen og Isabell er ikke 

lenger med, Ingebjørg går ut i permisjon 
til høsten. Vi har derfor tre styremedlem-
mer for lite. 

Vi skal gjøre vårt beste for å løse situa- 
sjonen, men gir våre medlemmer en 
liten beskjed her om at aktivitetsnivået i 
FFMU kanskje ikke blir så høyt fremover. 
Med få styremedlemmer har vi mindre 

kapasitet, og mindre kapasitet fører til 
mindre aktivitet. FFMU går inn i en 
periode der vi skal bruke tid på å plan-
legge fremtiden. For at foreningen skal 
gå rundt er vi avhengige av engasjerte 
frivillige. Vi håper du vil bidra til å holde 
FFMU i gang. 

Kunne du tenkt deg å være vikar i  
FFMUs styre? Ta gjerne kontakt!  

Vår mailadresse: ffmu@ffm.no 
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P
lutselig er sommeren over og 
høsten er her. Det ble en uvan-
lig sommer i år. Mye vann i sør 
og mye sol i nord. Flom og store 

skader en plass, og tørt og skogbrannfare 
en annen. For et land vi bor i! På tross av 
været fikk FFMU arrangert en veldig kul 
sommerleir i år også. I Skien fritidspark 
var det full fart i en hel uke! Vi er veldig 
fornøyde med at vi gjennomførte en så 
bra leir, selv om vi hadde utfordringer 
underveis i planleggingen. En stor takk 
til komitémedlemmer som har vært 
tålmodige og arbeidsomme i lang tid, og 
en stor takk til komitémedlemmer som 
hoppet inn i siste liten og stod på når det 
virkelig gjaldt! Hva som skjer i FFMU 
i høst og vinter er fortsatt ikke avklart. 
Men vi er her, så bare ta kontakt om det 
skulle være noe! 

Hilsen Malin F. Pedersern, leder i FFMU 

Vil du være  
vikar i FFMUs 
styre?

Malin F. Pedersen, leder FFMU.

Foto: Colourbox

” 
Vil du bidra til å 

holde FFMU i gang?

Kan du tenke deg å  
annonsere i Muskelnytt?
Dette er Muskelnytt:
•  Det finnes i dag ca 4 000 i Norge med en alvorlig  

muskelsykdom
•  En stor andel er medlem i FFM – Foreningen for  

Muskelsyke
•  FFM er en aktiv forening med mye kraft og handling
•  Muskelnytt er FFMs medlemsmagasin
•  Magasinet leses av både medlemmer og pårørende
•  Magasinet inneholder både fagstoff og lettere stoff
•  Vi fokuserer på muligheter, mer enn begrensninger
•  Vi har stoff for alle aldersgrupper – fra hele landet

FFMU i farta
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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
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I sommer har det versert ein heftig debatt mellom profilerte funksjonshemma 
på sosiale medium. Debatten har handla om kor vidt det er greitt å seie at det er 
betre å vere død enn lam, eller om det bidrar til fordommar og mystifisering av 
funksjonsnedsette. Her vil eg freiste å gi eit nyansert bidrag til debatten.

er funksjonshemma  
dømde til å vere  
supermenneske eller  
tragiske skjebnar?

E
g trur mange rullestolbrukarar 
har ein våt draum om å kunne 
gå sjølvstendig, for ikkje å seie 
springe sjølvstendig. Mest av 

alt, fordi tanken om å gå og springe er 
forbunde med fridom. Desse tankane 
er eit resultat av samfunnsstrukturelle 
barrierar og fordommar. Den medisinske 
tankegangen fortærer oss – vi må bli som 
dei, dei normfungerande, for å bli fylt av 
lykke. Vi må kurerast, for å få tilgang på 
heile samfunnet. Akkurat slik følast det, 
når vi ikkje får innfridd menneskerett- 
ar. Akkurat slik følast det når vi gong på 
gong blir utestengt. Er det verkeleg slik at 
vi må lære oss å gå, for å få tilgang til alle 
samfunnets godar?

Tatt lang tid å elske meg sjølv
Nokre gongar drøymer eg om å ikkje vere 
avhengig av assistanse. Eg dagdrøymer. 
Drøymer at eg går på tur åleine i skogen 
med telt i tursekken. Eg tillet meg sjølv 
å sørge over funksjonstap, samstundes 
som eg også føler eg har det fint som 
funksjonshemma. Men for meg har det 
tatt lang tid å elske meg sjølv igjen. Det 
trur eg òg kan vere tilfelle for fleire andre 
med funksjonstap. Eg trur det er viktig at 
vi alle tillet kvarandre å sørge over tap av 
funksjonar, og at alle uavhengig av funk-
sjonsnivå har rett til å føle at livet er kjipt. 

TeksT: IDA HAUGE DIGNES
FOTO:  PRIVAT
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Litt som om assistanse er luksus
Ofte tar eg meg sjølv i å tenke over 
paradoks. Eg synest det er underleg at 
kommunebyråkratar ofte tildeler eit anna 
vedtak med assistanse enn det personen 
med assistansebehov meiner er forsvar-
leg. Det er litt som om byråkraten tenker 
assistanse er luksus, ikkje eit verktøy for 
dekke grunnleggjande behov og likestill- 
ing. Eg ville aldri søkt om assistanse viss 
eg ikkje hadde eit reelt behov for det. For 
kven vil tilsette eit framand menneske 
som er rundt deg heile livet og frårøyver 
privatlivet, viss ikkje du må?

Opptatt av å vise at eg meistrar 
Vi som er funksjonshemma, føler ofte vi 
må fortelje suksesshistoriene for å snu 
om fordommane om funksjonshemma. 
Fordommane fortel oss at vi lever passive 
og kjedelege liv, at vi er tragiske skjebnar, 
at vi i alle fall ikkje er kjærastmateriale og 
umogleg kan vere både funksjonshemma 

og skeive. Vi lever i eit slags dilemma. I 
ein konstant søken etter å framstå som 
supermenneske og suksessfulle, for å 
avlive fordommar om funksjonshemma, 
er vi også med på å gjere liva som funk-
sjonshemma uoppnåelege å leve. Eg tek 
sjølvkritikk. Eg er sjølv opptatt av å vise 
alle rundt at eg meistrar livet. Sjølv som 
funksjonshemma. Men det er òg greitt 
å ikkje meistre livet – både med og utan 
funksjonsnedsetting.

Aktuell:  Ida Hauge Dignes,  
 Medvind assistanse

Hva:  Debatt om funksjons- 
 nedsettelser

Hvor:  VG og sosiale medier

Uloba er Norges eneste 
BPA-tilrettelegger av og 
for funksjonshemmede.

Spør oss  
om BPA

” 
Må vi lære  

å gå for å få  
samfunnsgoder?
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TeksT: GEIR H. RINGVOLD, NMK
FOTO: FRODE ABRAHAMSEN
IllUsTRasjON: GEIR H. RINGVOLD/COLOURBOX

I sommer mottok Nevromuskulært kompetanse- 
senter (NMK) og FFM gladnyheten om at samarbeids- 
prosjektet «Finnes det en fysioterapeut for en sånn  
som meg?» ble tildelt midler fra Stiftelsen DAM.

V
i er kjempeglade for at vi kom 
gjennom nåløyet hos Stiftelsen 
DAM med prosjektet vårt! 
Dette er et prosjekt vi har 

stor tro på vil komme til å være svært 
nyttig for mange brukere og pårørende 
i hverdagen, forteller prosjektleder og 
forskningsansvarlig ved NMK, Cathrine 
Ramberg, entusiastisk. 

Skal lage landsdekkende oversikt
Til tross for viktigheten av fysioterapi, 
tilrettelagt fysisk aktivitet og trening 
for muskelsyke, eksisterer det per i dag 
ingen landsdekkende oversikt over  
fysioterapeuter med denne typen kompe-
tanse. Dette skal det nå gjøres noe med. 
Hovedmålet er å samle og tilgjengelig-
gjøre informasjon om fysioterapeuter 
med kompetanse på nevromuskulære 
tilstander i en nasjonal oversikt. Det skal 
lages et interaktivt og universelt utformet 
Norgeskart med søkefunksjoner for hvor 
i landet man bor, og aktuelle fysiotera- 
peuter i nærliggende område. Ved at 
kunnskap om lokale tilbud for fysioterapi 
gjøres enkelt tilgjengelig for hele mål-
gruppen, vil det legges til rette for bedre 
lokal oppfølgning i hele landet.  

Kartet skal være klart primo 2025
–Vi vet at pasienter med sjeldne tilstand- 
er erfarer å møte fagpersoner uten kunn-
skap om deres diagnose og at de må være 
ekspert på egen sykdom. En fagperson-
oversikt vil kunne trygge pasienten om 
at de møter kvalifisert fysioterapeut med 
kompetanse på deres sykdomsgruppe, 

Vil sette fysioterapeuter 
med spesialkompetanse 
på kartet

sier Ramberg. I tillegg vil også fagperson- 
er i det nevromuskulære feltet kunne dra 
stor nytte av en nasjonal og oppdatert 
fagpersonoversikt, fordi disse kan anbe-
fale sine pasienter best mulig behandling 
der de bor. En annen tilleggseffekt er at 
man får kartlagt kompetansesvake deler 
av landet for mulig kompetanseheving. 
Planen er å ha kartet klart til bruk for alle 
i løpet av første halvdel av 2025.

Vil bety mye for mange muskelsyke
Prosjektet er både ettertrykkelig ønsket 
av pasienter og pårørende, og brukeror-
ganisasjonen har vært en stor pådriver. 
– Dette er et prosjekt jeg har ønsket meg 
siden jeg begynte å jobbe i foreningen 
for snart ni år siden. For meg som tar 
imot de fleste henvendelsene til forening- 
en, tok det ikke lang tid å se hvor stort 
behovet var. Det er det fortsatt, og det 
er forferdelig godt at vi endelig har fått 
tilskudd. Dette vil bety mye for mange 
muskelsyke i hele Norge, jubler Tollef 
Ladehaug i FFM.

Norsk nevromuskulært  
kompetansesamarbeid

Cathrine Ramberg, prosjektleder og  
forskningsansvarlig, NMk.
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De fleste opplever perioder i livet hvor arbeidskapasiteten 
er på et lavere nivå enn det du forventer av deg selv. Det er 
snakk om dager eller måneder. Og ved influensa eller bein-
brudd kommer du vanligvis tilbake frisk.

Hva kan en muskel- 
syk bruke en sykehus- 
sosionom til?

S
lik er det ikke for en person med en 
progredierende sykdom. Selv om det 
finnes gode dager, har tilstandene 
kommet for å bli. Hvordan er det da å 

forberede et liv hvor den nye normalen er på 
40% av det du tidligere var kapabel til?

De viktige spørsmålene
Sosionom betyr den som kjenner samfunnet. 
Den kjennskapen kan være verdifull når du skal 
navigere i et kronglete landskap av lover og  
rettigheter. Anne Siri Albrigtsen er sosionom 
ved NMK. Hun sier at gjennom en kartleggings- 
samtale om livssituasjonen i forhold til familie, 
bolig, økonomi og jobb kommer du inn på 
temaer om ulike rettigheter og dilemmaer som 
kan være aktuelle for deg.

Spørsmål som dukker opp:
• Hvordan skal hverdagskabalen gå opp, når 

energien kun holder til noen få anstrengelser?
• Hva om du ikke får til å ta vare på familien på 

samme måte som før?
• Hvis du i det hele tatt får til å jobbe 100%, 

hvordan kan det tilpasses til min nye  
situasjon?

Sosionomen er en generalist, som hjelper til 
med å sortere og kartlegge faktorer, og så lose 
pasienten forbi det som kan oppleves som skjær 
i sjøen.

Sykdommer som blir verre
Mange lever fint med diagnoser som tidligere 
var som dødsdommer å regne. Fortsatt er ta-
buer knyttet til en del tilstander, men gjennom 
kartleggingssamtalen vil sosionomen komme 
inn på hvordan pasienten opplever det å leve 
med sykdommen. Sosionom Albrigtsen ved 
NMK har kompetanse i selvmordsrisiko-
vurdering, og kan bidra til å bryte tabuer rundt 
negative tanker.

Hvordan få tak i en sosionom? 
Hvis du ønsker en samtale med en sykehus-
sosionom, er det vanlig å få en henvisning 
fra fastlegen. Er du på sykehus eller innom til 
poliklinisk behandling, er det bare å be om en 
henvisning, så skal du bli satt i kontakt med 
en sykehussosionom. Ingen er ekspert på å ha 
akkurat din sykdom i akkurat din livssituasjon, 
men ved plutselige og langsiktige endringer kan 
det være godt å ha noen som hjelper deg å lyse 
opp stien videre.

TeksT:  GEIR H. RINGVOLD og  
ANNE SIRI ALBRIGTSEN

FOTO:   GEIR H. RINGVOLD

Norsk nevromuskulært  
kompetansesamarbeid

anne siri albrigtsen, sosionom ved NMk.
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Spørreskjemaer på norsk 
for personer med nevro-
muskulære tilstander 

Som en del av doktorgradsarbeidet har spesialfysioterapeut 
Hanne Ludt Fossmo ved EMAN ved Oslo Universitetssyke- 
hus sammen med sine veiledere publisert en artikkel om 
oversettelse og testing av to spørreskjemaer.

S
pørreskjemaene ACTIVLIM og ABIL-
HAND-NMD er utviklet av forskere 
i Belgia for å kartlegge utfordringer 
knyttet til arm- og håndfunksjon og 

aktivitetsbegrensninger hos personer med en 
nevromuskulær tilstand. 

Testet på en gruppe deltakere  
med DM1
I studien har vi oversatt spørreskjemaene til 
norsk, og testet de ut på en gruppe deltakere 
med Dystrofia Myotonica type 1 (DM1). Vi har 
sett på om spørreskjemaene er til å stole på ved 
å se om deltakerne svarte likt på spørsmålene 
ved to ulike anledninger. Vi har også sett på om 
det er en sammenheng mellom hvor påvirket 
man er av sykdommen og hvor vanskelig man 
synes de ulike aktivitetene i spørreskjemaene 
er, og om det er en sammenheng mellom hvor 
godt eller dårlig man svarer på de to spørre-
skjemaene.

Avdekker utfordringer hos muskelsyke
Resultatene fra studien viser at spørreskjema-
ene har høy reliabilitet (er til å stole på) og 
klarer å avdekke utfordringer personer med en 
nevromuskulær tilstand har knyttet til aktivi-
tetsbegrensninger og arm- og håndfunksjon. 
For dem med en meget god motorisk funksjon 
kan det være vanskelig å avdekke utfordringer 
ved hjelp av disse spørreskjemaene. 

Gratis spørreskjemaer for barn og voksne
Selv om studien har tatt for seg voksne med 
DM1 er spørreskjemaene utviklet for å kunne 
brukes på voksne og barn med ulike typer 
nevromuskulære tilstander. Spørreskjema-
ene er gratis å benytte, og kan brukes både i 
klinisk praksis for å kartlegge utfordringer og 
i forskningsprosjekter. De norske versjonene 
av skjemaene vil bli å finne på nettsiden til det 
belgiske forskningsmiljøet Evaluation scales in 
rehabilitation - ## Rehab-Scales ## (iescagilly.
be), og det er mulig å ta kontakt med oss direkte 
for å få tak i spørreskjemaene. 

Artikkelen er åpent tilgjengelig  
for deg
Studien er godkjent av personvernombudet 
ved Oslo Universitetssykehus og finansiert av 
midler fra Nasjonal kompetansetjeneste for 
sjeldne diagnoser og fra Enhet fra medfødte 
og arvelige nevromuskulære tilstander. Vi vil 
takke deltakerne som bidro i studien. Artikkel- 
en er åpent tilgjengelig, og heter: Translation, 
reliability and validity of the Norwegian version 
of the ABILHAND- NMD and the ACTIVLIM 
for Myotonic Dystrophy type 1. Full article: 
Translation, reliability, and validity of the Nor-
wegian version of the ABILHAND-NMD and 
the ACTIVLIM for Myotonic Dystrophy type 1 
(tandfonline.com)

TeksT:  HANNE LUDT FOSSMO,  
 EMAN/OUS
FOTO:   PRIVAT
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sommerferien over –  
ny hverdag kommer! 

M
en hva har dette med  
Likepersonsspalten å gjøre? 
Siden dette er starten på 
utvalgets valgperiode, etter 

landsmøtet, vies spalten denne gang 
til informasjon fra utvalget. Ikke like 
spennende som de historiene vi deler 
i spaltens andre tre utgaver. For å ikke 
gjøre det for kjedelig, åpnet jeg med litt 
clickbait for å lure deg inn i teksten vel 
vitende at en mer ærlig overskrift hadde 
vært noe slikt som Likepersonsutvalgets 
årlige oversikt over planer fremover.  

Styrt av prioritering
Utvalgets spillerom og planer har blitt 
mer og mer styrt av prioriteringer innen 
hva FFM får tildelt midler til. Vi kan dele 
tildelingene våre i tre hovedgrupper: 
Driftsmidler fra Bufdir, kursmidler fra 
Funkis, og prosjektmidler fra forskjellige 
kilder, hovedsakelig Bufdir, Helsedirekto-
ratet og Stiftelsen Dam. En fellesnevner i 
grunnlaget for tildelingene er en forank-
ring i foreningens likepersonsarbeid.  

Å snakke med NAV
I høst er det planlagt to samlinger som 
tar opp temaer vi har fått prosjektmidler 
til. Den første samlingen er et prosjekt 
med et innhold som får det til å gå 
kaldt nedover ryggen på de fleste av oss: 
«Hvordan snakke med NAV». Målet er å 
se nærmere på hvordan vi kommuniserer 
med NAV om våre sjeldne diagnoser og å 
få på plass en generell guide for hvordan 
muskelsyke kan navigere i NAV-systemet.  

Nytt diagnosenettverk
Tema for den andre samlingen er en del 
av et prosjekt for å etablere diagnose-  
nettverk i foreningen. Vi så raskt at 
likepersoners erfaringer og arbeid er 
essensielle for å oppnå målene for et 
diagnosenettverk. Det ble før sommeren 
avgjort at samlingen for dette prosjektet 
kunne være hovedløpet på årets like- 
personsseminar, parallelt med like- 
personskurs for nye likepersoner.

Små diagnosegrupper
Et av foreningens kjerneområder er  
diagnoseinformasjon om nevromusku-
lære sykdommer. Sosiale medier åpner 
for nye typer nettverk som gjør det 
enklere for alle som har sjeldne diag-
noser å finne hverandre. Svært få i Norge 
har en nevromuskulær diagnose, så hver 
enkelt diagnosegruppe vil bestå av svært 
få mennesker. 

FFM – et samlingspunkt
Vi trenger FFM som en samlende paraply 
for de 50-60 forskjellige muskelsykdom-
mer som finnes i Norge. Samlet har vi en 
kraftigere stemme og et felles ansikt utad, 
hver for oss blir vi oversett og overkjørt. 
Kurshelgen blir et ledd i arbeidet med å 
formidle diagnoseinformasjon – og hvor-
dan foreningen kan være samlingspunk-
tet som støtter opp om diagnosegruppene 
på sosiale medier. 

Følg med i Muskelnytt og på nettsidene 
for mer informasjon om prosjektene og 
samlingene!

Likepersonsstoff

Slik lyder avisoverskriftene når sommeren er over 
og vi må ta fatt på hverdagens små og store gjøre-
mål. Budskapet formidles i krigstyper og clickbait-
overskrifter for å pirre nysgjerrighet for artikler som 
ellers ikke bærer spor av interessant innhold. Heldig-
vis er ikke Muskelnytt en slik tabloid nettavis, men et 
informativt og innholdsrikt tidsskrift. 

Driftstilskudd fra Bufdir: 
Dette er et tilskudd basert på aktivi-
teten i FFM. Tilskuddet avhenger av 
antall likepersoner og likepersons- 
poeng vi tjener opp i løpet av et gitt år. 
Her er foreningen avhengige av alle, 
men spesielt lokallag og likepersoner. 
Det er deres aktiviteter, medlems-
verving og antall likepersoner som 
danner grunnlaget for driftstilskudd- 
et. Driftstilskuddet er stort sett frie 
midler som går til drift av foreningen 
og til lokallagene.

Kursmidler fra Funkis: 
Funkismidlene er en kompensasjon 
for ekstrakostnader for tilrettelegging 
når vi arrangerer kurs. Disse midlene 
utbetales på etterskudd etter rapport 
fra forhåndsgodkjent kurs. 

Andre prosjektmidler: 
Prosjektmidler er bundet til de spesi-
fikke prosjektene de innvilges til. FFM 
er helt avhengig av prosjektmidler 
for å sikre et godt og relevant tilbud 
til våre medlemmer. Vi kan heldigvis 
selv velge hva vi vil søke om midler 
til innenfor visse rammer, men det 
er ikke en selvfølge at vi får innvilget 
prosjektmidler. 

TeksT:   IAN MAGNUS MELSOM
FOTO: PRIVAT
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Kilde samtlige artikler  
og sitater: Handikapnytt

Nytt & Nyttig

Paris forbyr 
elsparke- 
sykler
Nesten 90% stemte for å forby utleie 

av elsparkesykler i en folkeavstem-
ning i Paris, melder det franske nyhets- 
byrået AFP. Ordføreren har lovet å re-
spektere resultatet av avstemningen. Paris 
blir nå den første storbyen som fjerner 
elsparkesykler. Forbudet vil ikke omfatte 
private sparkesykler. Flere franske byer 
er ventet å følge etter hvis pariserne går 
inn for et forbud. I Norge, og særlig i 
Oslo, har Handikapforbundet og Blinde-
forbundet lenge kjempet for en strengere 
regulering av elsparkesykler. Årsaken er 
at de skaper hindringer og fare for funk-
sjonshemmede og sårbare trafikanter. 
Flere innstramminger av norske regler er 
vedtatt, men så langt har ikke organisa-
sjonene fått gjennomslag for kravet om at 
elsparkesyklene skal forbys på fortau.

Pleier tiltalt 
for vold mot 
funksjons-
hemmet
En mann i 50-årene er tiltalt for vold 

mot en person med multifunksjons-
nedsettelse. –Det er en alvorlig sak når 
helsepersonell utsetter en pasient for 
ulike integritetskrenkelser, sier aktor i 
saken, Anna Vagstad Brunstad i politiet 
i Innlandet til NRK. Mannen erkjenner 
delvis straffskyld, opplyser hans forsvarer, 
Jens-Henrik Lien. 
Pleieren risikerer inntil seks års fengsel. 
Han er tiltalt for blant annet å ha utøvd 
vold mot pasientens ansikt og kjønns-
organ. Pasienten har ikke vært mulig å 
avhøre da personen ikke har noe språk. 
Flere ansatte ved avlastningsboligen 
som har jobbet med pasienten, skal avgi 
forklaringer.

Danmark 
klarer ikke 
måle bære-
kraftmål
Hvor godt lykkes Danmark med å nå 

FNs bærekraftmål når det gjelder 
funksjonshemmede? Det er vanskelig å 
vite, rett og slett fordi datagrunnlaget og 
kunnskapen ikke er bra nok. Det trengs 
mer kunnskap om hvordan funksjons-
hemmede er inkludert. Det er konklu-
sjonen i en rapport fra Vive – Det danske 
forsknings- og analysesenteret for velferd.
En grunnleggende ambisjon for over-
våkning av bærekraftmålene er at det 
skal være mulig å skjelne mellom ulike 
grupper i befolkningen for å følge med 
på om utviklingen er for alle, eller om 
det er noen grupper som blir hengende 

Stabil andel 
uføre- 
trygdede – 
Nav venter 
økning
Ved utgangen av juni mottok 366 300 

personer i alderen 18-67 år uføre-
trygd i Norge. Sammenliknet med for 
ett år siden, er det en økning på 3 600 
uføretrygdede. Nye tall fra Nav viser at 
andelen uføretrygdede var på 10,5% ved 
utgangen av juni. Det var en nedgang på 
300 uføretrygdede fra forrige kvartal. 
En ny prognose fra Nav venter 368 500 
uføretrygdede ved utgangen av året, og 
375 450 uføretrygdede i slutten av neste 
år. I juni var det flest uføretrygdede i pro-
sent av befolkningen i Agder og Innland- 
et (begge 14,2%) og Nordland (13,5%), 
mens det var færrest i Oslo (6,3%).

Bemannings-
krise i euro-
peisk helse-
sektor
Europa sliter med å holde på helsear-

beidere som er utbrent som følge av 
pandemien. Helsesektoren må tiltrekke 
seg flere folk for å unngå krise, advarer 
WHO. Det kan bli for få folk til å holde 
den europeiske helsesektoren gående i 
fremtiden, ifølge WHO. De anslår at 40% 
av helsearbeidere i Europa vil pensjo-
neres i løpet av de neste ti årene, og 
påpeker at det er ingen konkret plan for 
å erstatte dem. Det er også et problem at 
helsearbeidere i dag er overarbeidet og 
slitne, samt at de får for lite betalt, ifølge 
organisasjonen.
–Våre helsesystemer sliter med å holde på 
dagens helsearbeidere, samt tiltrekke seg 
den neste generasjonen, sier Hans Kluge, 
WHOs regionaldirektør for Europa. 
Han ber EU-landene sette mental helse, 
helsearbeidernes arbeidsvilkår og lønn på 
dagsordenen for å få bukt med problem-
stillingen. –Vi må prioritere å investere i 
folk som vil bruke livet på å gi omsorg til 
andre, sier Kluge.

etter. Men undersøkelsen viser at det ikke 
finnes data som gjør det mulig å følge 
utviklingen for bærekraftmålene når 
det gjelder funksjonshemmede, skriver 
forskerne bak rapporten. 

Foto: Colourbox Foto: Colourbox

Foto: Colourbox
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I  Siste Liten

SMA Europe har startet et prosjekt for å 
finne ut hvilke områder det er størst behov 
for kunnskap om. Frambu er med i  
referansegruppen.

Likepersonutvalgets høstseminar arrangeres på  
Scandic Asker 20.-22. oktober, og vil bestå av to  
parallelle hovedløp.

Har du SMA? 
SMA Europe 
vil gjerne  
høre fra deg!

Likepersonsamling og forum for  
diagnosenettverk 20.-22. oktober

H
ar du eller noen i familien 
din spinal muskelatrofi? Eller 
kanskje du jobber for eller med 
noen med diagnosen? Da kan 

du gi et viktig bidrag til at forskningen 
fremover blir så relevant som mulig.

SMA Europe vil gjerne høre fra:
•  alle som lever med SMA
•  alle som har omsorgsoppgaver for 

personer med SMA, inkludert familie-
medlemmer

•  helsepersonell med erfaring med SMA, 
for eksempel nevrologer, fysiotera-
peuter, logopeder, ernæringsfysiologer, 
psykologer, sykepleiere, sosionomer 
o.s.v.

Du kan lese mer om hvordan du kan bi-
dra i dette prosjektet på www.frambu.no

Hovedløp 1:  
Samling om diagnosenettverk
Den ene delen av høstseminaret er en 
samling der foreningens likepersoner, 
tillitsvalgte og representanter for et bredt 
utvalg diagnoser diskuterer mulighet- 
er for diagnosenettverk i FFM, samt 
hvordan vi kan ta vare på dem med 
ultrasjeldne doagnoser. Dette løpet er en 
del av et prosjekt for dette, og er reservert 
deltakere fysisk til stede. Prosjektet om 
diagnosenettverk «Bærekraftig nettverks-
bygging på tvers av diagnoser» er støttet 
av Stiftelsen DAM.

Hovedløp 2:  
Likepersonkurs for nye likepersoner
Den andre delen er likepersonutvalgets 
likepersonkurs for nye likepersoner. 
Denne delen er lagt opp med en hybrid-
løsning, med både fysiske og digitale 
deltakere. Sjekk programmet på ffm.no. 
Påmeldingsfrist er 15. september, men 
sjekk gjerne om det fortsatt er ledige 
plasser! Påmeldingsskjema finner du på 
ffm.no

TeksT:   CHARLOTTE H. MØRCH
FOTO: SCANDICHOTELS.no
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BLI MEDLEM I FFM!

Du får:
•  Informasjon om muskelsykdommer 

generelt og om din diagnose spesielt.
•  Tidskriftet Muskelnytt med nyttig infor- 

masjon og foreningsstoff fire ganger i året.
•  Tilbud om kurs, informasjonsmøter  

og sosiale sammenkomster.
•  Tilbud om å treffe andre i samme  

situasjon.
•  Mulighet til å arbeide aktivt for dine 

interesser regionalt og/eller nasjonalt.
•  Noen som jobber aktivt for deg.

Foreningen får:
•  Økonomisk støtte
•  Økt gjennomslags- 

kraft overfor myndigheter,  
næringsliv og samfunnet forøvrig.

•  Økt gjennomslagskraft i forhold  
til helsevesen og offentlige instanser.

•  Økt synliggjøring av vår interessegruppe.

Medlemskategorier (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
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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:
Mariell Olsen
Tlf.: 942 13 565
E-post:
mariell.olsen@ffm.no
 
Økonomiansvarlig:  
Isabell Bjørnstad-Høglund
Tlf.: 993 33 147
E-post:  
isabell.hoglund@ffm.no

1. styremedlem:
Simen Andersen
Tlf.: 988 64 529
E-post:  
simen.andersen@ffm.no

2. styremedlem:
Anja B. Johansen
Tlf.: 916 93 545
E-post:  
anja.johansen@ffm.no

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

Varamedlem:
Niels Synnes
Tlf.: 952 18 494
E-post:  
niels.synnes@ffm.no

Valgkomiteen:

Leder: 
Serenne Salomonsen Vikebø
E-post:  
serrene.vikebo@ffm.no 

Medlem: 
Ingrid Thunem
E-post:  
ingrid.thunem@ffm.no 

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

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

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

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

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

FFM i 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
Elin Camilla Nilsen
Stridsklev Ring 177,  
3930 Porsgrunn
Tlf.: 924 67 310
E-post: elin.nilsen@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
Sondre Rønning
Nessveet 54, 7670 Inderøy
Tlf.: 978 72 360
E-post:   
sondre.ronning@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:  
sivert.haaland@ffm.no

Kontrollkomité  –  Kontaktinfo: kontroll@ffm.no

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

FFMU Foreningen for Muskelsykes Ungdom

Lokallagene

Sentralstyret

Foreningsinfo

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

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

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

Styremedlem:
Asbjørn Gausdal
Tlf.: 470 12 501
E-post: kontaktinfo kommer

Styremedlem:
Line Handgård
E-post:  
line.handgaard@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 

Varamedlem: 
Sivert Haaland 
Tlf.: 51 53 54 00
E-post: sivert.haaland@ffm.no

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



Muskelnytt ønsker alle  
sine lesere og medlemmer en  

riktig fin høst!

Returadresse
Foreningen for muskelsyke
Fekjan 7
NO -1394 Nesbru

Foto: Colourbox


