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Protokoll SST 7-2025 

  
Sted:  Teams 
Tid: Onsdag 17. september, kl. 19.00 – 21.00 
 
Innkalt:  Leder, Tor Egil Roheim      

Nestleder, Rolf Inge Ambjørnsen      
Økonomiansvarlig, Karin Margrethe Dons Ranhoff  
Styremedlem, Asbjørn Gausdal 
Styremedlem, Sonja Tobiassen 
Likepersonsleder, Ian Melsom  
FFMUs representanter, Anja Johansen 
1.vara, Elin Camilla Nilsen 
2. vara, Sivert Haaland 

Fravær:  
 

 

Saksliste SST 7-2025 
 
SST SAK 42  Interessegruppe for UU – Infopunkt 
Arbeidsgrupper for UU er etablert med følgende medlemmer: Anja B. Johansen, 
Mette Nonseth Skaanes, Rolf I. Ambjørnsen og Tor Egil Roheim. 
Nytt arbbeidsmøte torsdag 18.09 kl 1930. 
 
 
SST SAK 43   Aktiv uke for barnefamilier  
Aktiv uke for familier for 2024 hadde noe feil i regnskapet. Bufdirs stønad skal kun 
brukes på funksjonshemmedes og deres ledsagere. Her var hele familien ført opp 
som ledsagere. Dette ble endret, men er viktig lærdom å ta med seg videre. 
 
For Aktiv uke for barnefamilier 2026 må det etableres en arrangementskomité. 
 
Vedtak:  
Sven-Olav Frogner bes om å ta på seg ansvaret for å søke om midler, gjennomføre 
og rapportere Aktiv uke for barnefamilier 2026. Han bes videre om å etablere en 
organisasjonskomité (anbefalt 4-6 personer) for gjennomføring. 
 
 
SST SAK 44 Medlemmer i råd/utvalg 
 
44.1 Senterådet NMK-samarbeidet 
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Tor Egil Roheim og Patricia Melsom har vært deltakere i perioden landsmøte 24-25. 
Patricia for å beholde og overføre kompetansen for dette fagområdet. 
Vedtak:  
Patricia Melsom og Tor Egil Roheim fortsetter (underforutsetning av at P fortsatt 
ønske å delta 
 
44.2 (Muskelregisteret) NORNMD (Sjeldenregisteret?) Fagrådet 
Elin Camilla Nilsen tok på seg oppgaven å være FFMs representant tidligere i vår når 
tidlige representant måtte trekke seg. 
Vedtak:  
Elin Camilla Nilsen fortsetter som FFMs representant. 
 
44.3 Arbeidsgruppe for nye medisiner 
FFM: 
Patricia Melsom – Oslo og Akershus  (leder) 
Karin Kristiansen - Buskerud 
FFMu:  
Sigurd Lind Hjemly 
Helsepersonell: 
Arvid Heiberg 
Sean Wallace 
Petter Sandaker 
 
Vedtak:  
Det foreslåes at P. Melsom og K. Kristiansen fortsetter som FFMs medlemmer. FFMu 
velger sin representant. Begge FFMs medlemmer forespørres om å fortsette. 
 
44.4 Valgkomité 
Elin Camilla Nilsen har fulgt opp valgkomitéens arbeid i perioden LM24-25. 
Info: Line Handgård er leder komitéen. Arne Vogt er medlem 
Vedtak:  
Elin Camilla Nilsen fortsetter å representeres SST i valgkomitéen. 
 
44.5 FFMu oppfølging/støtte 
Karin Ranhoff har fulgt opp FFMu i perioden LM24-25 
 
Vedtak:  
Karin Ranhoff fortsetter oppfølging av FFMu. 
 
 
SST SAK 45 Oppfølging landsmøtevedtak 2024 vedr. Bærekraftige 
nettverksgrupper på tvers av diagnosegrupper 
 
Denne saken er ment som en diskusjonssak for å kartlegge status for arbeidet. 
Punkt 1  
Vi har forsøkt å etablere nettverksgruppe – Har vi prøvd nok? 
Status: 
Delvis oppfylt, men kanskje ikke helt som tenkt. Arbeidsgruppe for UU etablert. 
 
Punkt 2 
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Få oversikt over diagnoser og evt. tidspunkt for dette? 
 
Status: 
Kontoret har sendt ut epost til medlemmer, men ikke fulgt videre opp. 
Følges opp mot kontoret og status sjekkes. 
 
Punkt 3 
SST ved hjelp av LPU danner en ressursbank av frivillige ressurspersoner som kan  

1. stille som brukerrepresentanter og medvirkere til utvikling av 
forskningsprosjekter, 

2. fungere som kontaktpersoner i arbeidet for å få klinisk utprøving av mye 
medisiner til Norge, og 

3. bidra i arbeidet for likeverdig prioritering av sjeldne nevromuskulære 
sykdommer i Nye metoder, og for en lemping av kriteriene tilpasset våre 
sykdommers sjeldenhet. 

 
Status: 
Høstens likepersonskurs vil være en opplæring av brukermedvirkere. 
Likepersonportalen er forberedt for å være «ressursbank». 
Arbeidet pågår fra LPU sin side. 
 
Vedtak: 
SST og LPU følger opp landsmøtevedtaket videre. 
SST ber kontoret om å vurdere prosjektsøknader vedr. forslag fra EMAN. Leder 
sender epost med prosjektforslag til kontoret. 
 
 
SST SAK 46 Kontoret 
Denne saken er ment som en diskusjonssak for å kartlegge status for arbeidet. 
46.1 Bemanning 
Bør bemanningen på kontoret økes med en kontorleder med IT-kompetanse? 
Det er evt. en 50% stilling. 
Hva vil kostnaden for dette bli? 
Vedtak: 
SST gir AU fullmakt til å utforme stillingsannonse og lyser ut. 
 
46.2 Kontorlokaler 
Bør vi fortsette å se etter nye lokaler? 
Vedtak: 
SST ber kontoret om å følge med på muligheter. Leder tar kontakt med kontoret. 
 
 
SST SAK 47 Ledersamling – lokallagsledere 
 
Tema:  

1. Hva ønsker våre medlemmer fra oss 
2. Arbeidsgrupper for UU 
3. Prosjektidéer 
4. Oppfølging av handlingsplanen 
5. Nettverksbygging 
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6. Informasjonsflyt i foreningen 
 
 
Vedtak: 
SST kaller inn til ledermøte for lokallagsledere med fokus på  

• Hva ønsker våre medlemmer fra oss 

• Informasjonsflyt i foreningen 
 

Dato: Onsdag 22.10.2025 kl 19.00 
Nestleder sender ut innkalling til fylkeslag og SST. Kontoret inviteres. 
 
EVT: 
SST SAK 48.1 Likepersonskurs 
Høstens likepersonskurs ser ut til å bli ca 25-30% dyrere enn budsjettert med over 30 
påmeldte allerede. 
Bør antall deltakere begrenses til å følge budsjett, eller ønsker vi flest mulig? 
 
Vedtak: 
SST ønsker at flest mulig skal få mulighet til å delta. 
SST delegere avgjørelsen til AU for vurdering av økonomi. 
 
SST SAK 48.2 Fordeling driftsmidler fra Bufdir 
Likepersonsleder Ian Melsom la frem forslag til fordeling av driftsmidler. 
Utregning for fordeling som for fjoråret. 
 
Vedtak: 
LPUs forslag godkjennes av SST.  
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Oppfølgingsaker 
SST SAK 39  Oppfølging Handlingsplan 2025-2027  
 
1 CRPD – Avvente valget, De store organisasjonene jobber for dette. 
2 Rehabilitering  
Beitostølen samarbeider med FFM – noen som kjenner til dette. Arbeide for flere 
opphold for muskelsyke. 
Rehabilitering i spesialisthelsetjenesten. 
Høste erfaring fra de som har fått rehabilitering 
3 BPA – Arbeide for statlige retningslinjer for tildeling og finansiering. Arbeide for at 
BPA er et likestillingsverktøy (ikke helsetjeneste) 
BPA-koalisjon legger frem presentasjon av hovedfunnene på Arendalsuka. Sørge for 
tilgang til denne. 
4 Universell utforming – Alltid ha fokus på dette. 
Litt brainstorming...kunne vi startet en aksjon blant medlemmer om å dele tiltak på 
gode UU? Så lager vi sak i Muskelnytt og kårer beste UU tiltak. Det kan også sendes 
ut i media. Det kan være nybygg/restaurering/etc. Må være positivt ladet med "Beste" 
type istedet for "Værste» 
 
Forslag til vedtak: Fokusere på Rehabilitering og BPA første del av perioden. Finne 
på noe gøy prosjekt vedr.UU 
 
 
 
 
 
 
 
 
Tor Egil Roheim 
Oslo, 17.09.2025 


