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Protokoll SST 6-2025
Sted: Teams
Tid: Onsdag 20. august, kl. 19.00 — 21.0
Innkalt; Leder, Tor Egil Roheim

Nestleder, Rolf Inge Ambjgrnsen
@konomiansvarlig, Karin Margrethe Dons Ranhoff
Styremedlem, Asbjgrn Gausdal
Styremedlem, Sonja Tobiassen
Likepersonsleder, lan Melsom Repr. Mette Nonseth Skaanes
FFMUs representanter, Anja Johansen
1.vara, Elin Camilla Nilsen
2. vara, Sivert Haaland
Fraveer: lan Melsom

Saksliste SST 6-2025

SST SAK 36 Reisegodtjgrelse Medlemmer

FFMs mal for reiseregning for medlemmer er ikke regulert siden 2018 og har for tiden
km-godtgjerelse pa kr 2,0. Dette dekker ikke drivstoffutgifter. Passasjer dekkes med
tillegg pa kr 1,0.

Forslag til vedtak:
Sats for kjgrte km gkes til kr 2,5 kr/km. Sats for passasjerer beholdes pa kr 1,0 kr/km

Vedtak: Forslag vedtatt.
SST SAK 37 Honorarer Verv/utvalg

Beregning av honorarer bestar av grunnsum og magtegodtgjarelse.
Beregning vises.

Forslag til vedtak: Styreleder beregner godtgjgrelser iht. satser fra 2023-2024 og
sgrger for utbetaling. @dkonomiansvarlig kvalitetssikrer tallene.

Vedtak: Forslag vedtatt (Beregning vedlegges protokoll til SST-medlemmer.



SST SAK 38 Oppdatering handlingsplan og prinisipprogram iht.
Landsmgotevedtak

Prinsipprogram:
Rad tekst fiernes.

BEHANDLING

e FFM mener at kostnaden pa behandling ikke skal veere avgjgrende for om den blir tilbudt

e FFM mener at finansiering av medikamentell behandling skal veere statlig

e FFM mener at de som selv gnsker det skal fa langtids mekanisk ventilasjon (LTMV)

»  FFM er for aktiv livshjelp. Aktiv-dgdshielp-eravslutringavlivetDetliggerikke Hforeningens

e FFM krever at nye medisiner og behandlinger for nevromuskulaere diagnoser som har vist
god effekt skal tilbys i Norge

Handlingsplan:
LM vedtok at SST skulle utforme en tilsvarende tekts for funksjonsassistanse i
arbeidslivet. Tekst i rgdt under er forslag til ny tekst.

3. BPA il alle med behov
Mal: Ngdvendig BPA-tjenester til alle muskelsyke.
Arbeide for felles nasjonale retningslinjer for Brukerstyrt Personlig Assistanse (BPA).
Videre arbeide for at BPA finansieres av Staten, slik at hver enkelt kommunes eller
bydels gkonomi ikke er avgjgrende.
Videre arbeide for at Funksjonsassistanse i arbeidslivet gjgres tilgjengelig for de som
har behov.

Forslag til vedtak: SST vedtar ny tekst slik den foreligger over.
Vedtak: Forslag vedtatt.

SST SAK 39 Oppfolging Handlingsplan 2025-2027

1 CRPD - Avvente valget, De store organisasjonene jobber for dette.

2 Rehabilitering

Beitostglen samarbeider med FFM — noen som kjenner til dette. Arbeide for flere
opphold for muskelsyke.

Rehabilitering i spesialisthelsetjenesten.

Haste erfaring fra de som har fatt rehabilitering

3 BPA - Arbeide for statlige retningslinjer for tildeling og finansiering. Arbeide for at
BPA er et likestillingsverktgy (ikke helsetjeneste)

BPA-koalisjon legger frem presentasjon av hovedfunnene pa Arendalsuka. Sgrge for
tilgang til denne.

4 Universell utforming — Alltid ha fokus pa dette.

Litt brainstorming...kunne vi startet en aksjon blant medlemmer om & dele tiltak pa
gode UU? Sa lager vi sak i Muskelnytt og karer beste UU tiltak. Det kan ogsé sendes
ut i media. Det kan veere nybygg/restaurering/etc. Ma vaere positivt ladet med "Beste"
type istedet for "Veerste»



Forslag til vedtak: Fokusere pa Rehabilitering og BPA fgrste del av perioden. Finne
pa noe ggy prosjekt vedr.UuU
Vedtak: Forslag vedtatt.

SST SAK 40 Infopunkt

1.

Leder kontaktet av Gro Solbakken Spesialfysioterapeut, PhD Drammen
sykehus VVHF vedr. prosjekt vedr. smertelindring ved bruk av TENS (elektro-
stimulering) Vil ha med oss som brukerrepresentant.

. FFM-kontoret har blitt kontaktet av NMK vedr. prosjekt for & undersgke

muligheten for diagnostisering ved hjelp av ultralyd.

SST tar informasjon til etterretning og statter arbeid for bedre diagnostisering og
behandling av muskelsyke.

SST SAK 41 Eventuelt

1.

Forslag om a etablere interessegruppe for universell utforming (UU) med
positiv vinkling med sikte pa info-artikkel i neste Muskelnytt. Forslag om &
etablere arbeidsgruppe med sikte pa opprettelse av interessegruppe. Mal er a
rekruttere flere frivillige ved hjelp av Muskelnytt og sosiale media.

Frivillige: Rolf Inge Ambjarnsen, Anja B. Johansen, Mette Nonseth Skaanes,
Tor Egil Roheim

Vedtak: SST oppfordrer de frivillige til & etablere arbeidsgruppe for UU. Rolf
Inge Ambjgrnsen leder og koordinerer arbeidet inntil videre.

. Deltakelse pa mater i rad og utvalg

Forslag: Gjere det klart i forkant om meater er fysiske eller digitale. Kan bli for
langt & reise fra andre deler av landet for et kort mgte i Oslo, saerlig om en
trenger forskjellige former for assistanse.

Vedtak: SST ber organisatorer om a klargjere mateform i forkant. Kontoret
bes a folge opp.

Tor Egil Roheim
Oslo, 20.08.2025



