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\\Gmn koncerty
Ny lyser lov i lunde,

gront ligger Danmarks land
imellem blanke sunde,
et skjold med selver rand;
frugtblomsters hvide pletter
det rige, gronne felt,
mens hojt de lyse natter

slar ud sit sommertelt.
1891 Johannes Jorgensen
1921 Carl Nielsen

Den vil utvivlsomt blive sunget omkring mange
bél Sct. Hans aften, og pd mange hojskolekurser
sommeren over.
Sommeren er den lyse tid, hvor vi oplades med
sol og energi. Jeg haber ogsé at vores seminar 1
september vil virke som en opladning med erfa-
ringsudveksling og ny viden. Pa seminaret skal
vi have valgt nye til arbejdsgruppen, og vi ma
sige farvel til nogen. Arbejdsgruppen har allere-
de maéttet sige farvel til en uvurderlig person for
myastenigruppen nemlig Kammilla, lees mere 1
nyhedsbrevet.
Vi har alle vores egen made at takle vores MG
pa. I dette nummer forteller Henrik dbenhjertigt
og humoristisk om hans méde leve med myaste-
nien pa.
Jeg vil enske alle lesere en god sommer og
gleeder mig til at se rigtigt mange til seminar i
Haslev til september.

Johannes Gravgaard

Johannes Gravgaard
Grejsbjergvej 7, Grejs

Denne smukke sang blev skrevet til et gund- [

lovsmede 1 1891. Carl Nielsen satte den smuk- .7584 D

ke melodi til, og derefter er det blevet til en af Jelis@ s

vore populere og smukke og sommersange.
Telefon- og mailliste:
MG arbejdsgruppen
Linda S Andersen.........cccceeevvvveennnnn. 47174258 .......... linda.bengt@vip.cybercity.dk
Lea Blom .....cccoooviiiiiiiiiiiiiiiiieeeen, 28182658 .......... lea.blom@mail.dk
Marianne Bendix Thostrup............... 39698508 .......... marianne bt@hotmail.com
Lotte Frank.........ccooouveeviiiiniiiiniene 98154150
Johannes Gravgaard .............ccccc..... 75854485 .......... johs@gravgard.dk
Ungdomsgruppen
Rikke Birk Larsen .........c.ccccecvveennnn. 35827043 .......... rikke-mus@post.cybercity.dk
Mette Fomsgaaard............cccocvveennn. 27584153 .......... fomsgaard@gmail.com
Karina Rosenborg Hendriksen.......... .cccoccoveeeeniiinnnnnn. k rosenborg@ofir.dk
Carina Nors Jensen............ccceeeeenneee. 23474982 .......... carina@nors-jensen.dk
Medlemskonsulent
Asger FTost......ooeeviiiieeeiiiiieeeeieeee, 89482222 .......... asfo@muskelsvindfonden.dk
Hjemmeside

www.myasteni.org www.muskdebat.dk

www.muskelsvindfonden.dkfor medlemmer->medlemsgrupper->diagnosegrupper->myastenigruppe
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Sa skal vi til seminar!

Nu er det snart to ar siden, vi
sidst var samlet til seminar. Da
der er tradition for, og det star
i vort aftalepapir, at det bliver
afholdt hvert andet ar, - s er
det nu.

Sidst var det i Jylland pa en
hejskole, sd nu er det sjellen-
dernes tur til at vaere pa hjem-
mebane, og da vi var meget
glade for den afslappede facon
pa en hgjskole, har vi sagt og
igen fundet en hejskole til vo-
res seminar. S4 velkommen til

Haslev Hajskole 5.-7. septem-
ber.

Vore seminarer indeholder hgj
faglighed, socialt samver og
vores “’generalforsamling”
med valg af medlemmer til
arbejdsgruppen. Saledes ogsé i
ar.

Emnet i ar vil vaere behand-

lingstilbud og rehabilitering,
som vil blive belyst ud fra op-

leeg, erfaring og diskussion.

Vi starter fredag aften, med et
let méltid inden vi samles og
praesenteres for gamle og nye
bekendte.

Lordagen er helliget den fagli-
ge del, med besog af neurolog,
psykolog og socialradgiver.
Der vil veere samtaler i grup-
per, og det hele slutter af med
en paneldiskussion.

Sa er vi vist ogsé tunge i hove-
derne og fortjener en festaften!
Er der nogen, der kan huske
70’ernes Djursland Spillemcen-
dene fra hitlisterne? Vi har faet
fat i Torben Harbo fra de he-
dengangne spillemend. Mu-
sikrepertoiret er @endret og ud-
videt, men gnisten er den sam-
me, s weekendens motion
kommer til at forega pa danse-
gulvet.

Sendag kommer studerende
fra University College Sjel-
land, dietistuddannelsen, og

gi’r os en opsang i "Kost og
immunforsvar”, bagefter kan
vi, maske over frokosten, dele
vore egne oplevelser og tanker
om kost og velvare.

Vi slutter efter frokost sendag.

Vi bor i Grundtvigs og hejsko-
lernes faedreland, og disse hgj-
skoler har mattet tilpasse sig,
ogsa fysisk, op gennem tiden.
Dette ger, at tilgengeligheden
ikke alle steder er den bedste.
Afstandene i Haslev er kortere
end i Vejle, og der er mulighed
for niveaufri adgang til alle de
lokaler vi bruger.

Seminaret er igen i ar et sam-
arbejde mellem Myastenigrup-
pen og RehabiliteringsCenteret
(RCfM), hvilket betyder, at
deltagelse er gratis, hvis man
er registreret hos RCfM.

Vi héber at se rigtigt mange til

vores seminar.
%

Myasteni-arbejdsgruppen

Pa seminar velges reprasentanter til MG-
arbejdsgruppen, vores generalforsamling. Nu er
vi ikke en forening i formel forstand, men en
diagnosegruppe under Muskalsvindfonden. Vi
fungerer som en forening, men har ikke ved-
teegter, men et aftalepapir. Et aftalepapir mel-
lem MG-gruppenog Muskelsvindfonden og os
imellem. Dvs at vedtagtsendringer” ogsa skal
vedtages pé et seminar.

Ungdomsgruppen bad os arbejde med at revide-
re aftalepapirerne i tilfelde af at der ikke kan
findes unge repraesentanter (Las ungdomsgrup-
pens indlaeg andet sted).

Sa rent formelt er "vedtagtsaendringerne” et
forslag til ”generalforsamlingen - forslaget kan
dog traekkes tilbage hvis der vaelges nye reprae-
sentanter til Ungdomsgruppen. Ellers skal der

velges ’en under 30 til MG-arbejdsgruppen
Se forslaget pa neste side.

Den nuvarende MG-arbejdsgruppe bestér af:
Lea Blom, ost - valgt 06

Marianne Bendix Thostrup, est - valgt 06
Lotte Frank, vest - valgt 06

Ovenstdende er ikke pa valg.

Linda S Andersen - ensker ikke genvalg
Johannes Gravgaard, vest - kan genvalges

Ungdomsgruppen bestér af:
Carina Nors Jensen

Mette Fomsgaaard

Rikke Birk Larsen

Alle er pd valg

Har du lyst til at gere et stykke arbejde i MG-
arbejdsgruppen sa horer vi gerne fra dig!
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Nedenfor vores aftalepapir med indferte forslag
til eendringer.

Myastenia Gravis arbejdsgruppen,
MG-gruppen
MG-arbejdsgruppen bestar af' 5 — 7 medlemmer
+ medlemskonsulenten fra Muskelsvindfonden.

MG-arbejdsgruppen velges pa MG-gruppens
seminar.
Alle fremmedte medlemmer af Muskelsvind-
fonden der er registreret som myastenikere er
stemmeberettigede.
Der skal vaelges minimum 2 personer fra Sjel-
land og eerne
-og minimum 2 personer fra Jylland-Fyn.
Der skal valges mindst én person
> under 30 ar Denne person kan
= godt samtidig reprzsentere hhv.
Sjelland-eerne og Jylland-Fyn
(man sidder 14 ar sd der vaelges én fra hhv. ost
og vest hver gang)
Nordisk/ungdoms-gruppe veelger
fra deres midte én person (for to ar
af gangen).

Slettes

Fra MG-arbejdsgruppen vaelger gruppen selv
personer til tillidsposter, f.eks. kontaktpersoner
til Muskelsvind-fonden, sygehuse, nydiagnosti-
cerede m.v.

MG-arbejdsgruppen kan nedsatte ad hoc grup-
per med personer udefra til specielle opgaver.
MG-arbejdsgruppen velger selv disse personer.
Dvs. at den unge der bliver valgt
kan nedscette sig med ad hoc gruppe
til at arrangere arrangementer mal-
rettet unge. Altsd kan gruppen fort-
scette som ad hoc gruppe med sam-
me bescetning, eller udvides/
udveelges efter behov
MG-arbejdsgruppen arrangere seminar hvert
andet ar.

Kommentar

Béde ost og vest for Storebalt arrangeres mini-
mum et arrangement i perioden mellem to semi-
narer — f.eks. weekend treef, éndags treef, syge-
husbesag, kulturelle arrangementer. Disse kan
evt. veere en del af et andet arrangement. Arran-
gementerne skal vaere malrettet for myastenike-
re.

Kan arrangeres af ad hoc gruppe.

Informationsmaterialer laves eller godkendes af
MG-arbejdsgruppen.

Derudover kan MG-arbejdsgruppen af egen
drift tage andre/nye opgaver op efter samrad
med medlemskonsulenten.

MG-arbejdsgruppen er myastenikernes officiel-
le stemme 1 Muskelsvindfonden.

Nordisk/ungdoms
myastenigruppe

Nordisk/ungdoms-gruppen bestar
af 3 — 7 medlemmer.
Nordisk/ungdoms-gruppe veelges
pa MG-seminar.
Alle fremmadte medlemmer af Mu-
skelsvindfonden, der er registrere-
de som myastenikere er stemme-
berettigede.
Personer der nyvaelges skal vaere
30 ér eller derunder, man kan gen-
veelges til man er fyldt 35 ar.
Nordisk/ungdoms-gruppen referer
til MG-arbejdsgruppen og deltager
med en person heri.
Nordisk/ungdoms-gruppen veelger
selv sine arbejdsomrader i samrad
med medlemskonsulenten.

Slettes

Kommentar:

I sin tid blev gruppen dannet pa
denne made med representanter fra
hhv. gst/vest for at sikre at der var
personer til at lave arrangementer i
hhv. gst og vest. P4 samme made
ber der indvalges én person der na-
turligt vil arbejde for den unge méal-
gruppe.

Ligesom én person fra ost eller vest
ikke alene kan st for et arrange-
ment men kan fa hjelp fra ”den an-
den side” eller eksterne/ad hoc, sa-
ledes kan ungdomsreprasentanten
ogsé fa hjeelp fra en extern/ad hoc-

gruppe.

Kommentar/forklaring

ZAndringsforslaget udarbejdet af
Mette Fomsgaard, Ungdomsgruppen og
Johannes Gravgaard, MG-arbejdsgruppen
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Myastenigruppen

blev dannet 1 1979, og kort
derefter budt velkommen i
Muskelsvindfonden som en
diagnosegruppe. Muskelsvind-
fonden er oprettet i 1971. Der
er ca. 1725 medlemmer af Mu-
skelsvindfonden, hvoraf 220 er
registrerede som MG’ere, her-
af ca. 20 pdrerende.
Muskelsvindfonden, og der-
med myastenigruppen, er en
medlemsorganisation, hvortil

Ungdomsgruppen informerer;

I januar 2002 blev det besluttet at oprette en
gruppe som skulle varetage de unge myasteni-
keres interesser.

Efter godt 6 ar ma vi jo desverre erkende at
selv om flere unge giver udtryk for at de synes
der er behov for en ungdomsgruppe er det me-
get sveert at fa dem til at deltage i vores forskel-
lige arrangementer og ikke mindst vaere med til
at arrangere noget, hvilket jo som bekendt sker
ved at man er med i gruppen og har muligheden
for at fa lidt indflydelse.

Hvert andet ar arrangeres der seminar for alle
mg’er i Danmark og det er i &r d. 5-7 september
pa Haslev Hgjskole. I forbindelse med semina-
ret er der ogsé valg til bdde ungdomsgruppen
og til arbejdsgruppen.

Vi i ungdomsgruppen vil gerne opfordre til at
man deltager i seminaret og specielt hvis man
er ung.

Hvis ungdomsgruppen skal forblive med at be-
std som den er i dag, kraever det ganske simpelt
at der er nogle nye der melder sig til at sidde 1
gruppen og vaere med til at arrangere forskellige
ting.

Det kraever intet andet end at man har lyst til at
gore noget for andre 1-2 gange om aret.

Man behgver ikke at have provet det for.
Mindst en af de nuverende medlemmer gar vi-
dere, s& man sidder ikke alene med det fra dag
et af.

Vi afholder som regel mede 2 til 3 gange om
aret hvor vi medes hos en af gruppens medlem-

man betaler kontingent. Der-
udover kan man vare regi-
streret 1 RehabiliteringsCen-
ter for Muskelsvind, dette
kreever ikke, at man er med-
lem af fonden, sa ikke alle,
der er med i RCfM er med-
lem, og far dermed ikke ind-
bydelser til seminar, kurser
m.v. arrangeret af myaste-
nigruppen, og modtager hel-
ler ikke MG Nyhedsbrevet.
Ligesom du ikke har stem- IG

meret og indflydelse pa hvem
der sidder i MG-arbejds-
gruppen

Er du ikke medlem, sd meld
dig ind. Dermed fér du indby-
delser til myastenigruppens
meder, kurser og arrangemen-
ter.

Har du modtaget dette nyheds-
brev med posten, sa er du
medlem og registreret som
myasteniker

mer, alt efter hvor det passer bedst.

Det er altid rigtigt hyggeligt. Vi snakker om det
der nu er aftalt, men vi snakker ogsa om alt mu-
ligt andet. Far lidt laekkert at spise og har ellers
bare en hyggelig dag.

Vi mailer meget frem og tilbage om tingene og
man kan ordne meget over en telefon.

Vi synes det ville vaere argerligt hvis ungdoms-
gruppen evt. skal nedlegges. Vi har alle lagt et
stort stykke arbejde i at fa den op og sta.

Vi skal som minimum sidde 3 medlemmer i
gruppen.

Man skal vare 30 eller derunder for at kunne
blive valgt ind i gruppen, men kan derefter sid-
de til man er fyldt 35.

Taenk over det og hvis du ikke har lyst/
mulighed/overskud til at deltage hele weeken-
den, s& kom lerdag, snak med os og meld dig til
at sidde i gruppen, hvis du stadig synes det ly-
der som noget du kunne tenke dig. (Man beho-
ver ikke at vaere der hele weekenden, man kan
godt stille op til valg uden at vaere der)

Har du nogle spergsmaél, sé ring eller skriv til
0s.

Mg-nordic@myasteni.org

Carina, 32 —

veret med til at starten gruppen op — 6 &r — 23
47 49 82

Rikke, 34 —

kom med i gruppen efter % ar — 26 40 87 28
Mette, 29 —

veret med siden sidste seminar — 27 58 41 53
Vi héber at se rigtigt mange af jer unge pé se-
minaret.

Ungdomsgruppen
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Mindeord Kammilla

Kammilla K. Vogelius, thv. ergoterapeut,
Hvidovre, 55 éar.

Den 2. februar 2008 dede Kammilla efter kort
tids uhelbredelig kraeftsygdom 55 ar gammel.

Kammilla var en stor personlighed og hun
fremstod som en sterk myasteniker, som ikke
lod sig styre af sin myasteni, men levede med
den pa godt og ondt. For Kammilla var det vig-
tigt at fylde sin tilvaerelse med de ting, der be-
ted meget for hende og som gav hende livskva-
litet. Eksempelvis stod familien og vennerne
hende nar og hun brugte meget tid med hus,
have, god mad, keramik, kunst og kultur. Kam-
milla havde energi og overskud til at involvere
sig 1 andre menneskers liv. I tidernes morgen da
MG gruppen blev dannet under Muskelsvind-
fonden, var Kammilla medstifter og foregangs-
kvinde. Igennem mange ar i MG arbejdsgrup-
pen har hun vaeret utrolig aktiv, initiativrig,
hjelpsom og med en fantastisk indlevelse.

Kammilla var ligeledes med til at papege, at der
manglede noget pa skrift om det at leve med
myasteni. Det kom der bogen ”Det myasteniske
puslespil” ud af og her var hun selvfolgelig med
1 arbejdsgruppen omkring bogen og som med-
forfatter. Kammilla og Anton har velvilligt ab-
net deres hjem og vi har holdt mange mg me-
der, hvor vi har nydt Kamillas interesse for at
lave mad fra grunden af gode og sunde révarer
og ofte hjemmedyrkede ravarer. Her har vi til-
bragt mange hyggelige timer, hvor snakken ofte
kom vidt omkring og hvor det langtfra altid var
sygdom, der blev talt om. Vi er mange der igen-
nem arene har hestet af Kamillas erfaring og
store indsigt i alt mellem himmel og jord. Hos
Kammilla kunne man altid fa gode rad og vej-
ledning. Hun sagde altid sin uforbeholdne me-
ning og pakkede ikke tingene ind, hvilket gav
stor respekt om hendes person.

Nu sidder vi tilbage med en folelse af at det er
dybt uretferdigt, at Kamillas alt for korte liv
skulle slutte, fordi en uhelbredelig kraeftsygdom
kom snigende ind pa hende og fordi hun ikke
havde en jordisk chance for at opdage den og
gore noget ved den, ferend det var for sent. Det
foles urimeligt, at der kun gik omkring et halvt
ar for hendes liv ebbede ud. Ordene tomhed og
savn er dem som lige nu presser sig pd, men
som tiden gér, vil de gode minder med sikker-
hed tage over.

En rigtig god veninde og ildsjal er ikke laengere
iblandt os. Vi vil savne Kamillas narvar, men
vores tanker gar til de efterladte og ikke mindst
Anton, som skal leve videre uden sin elskede
Kammilla ved sin side.

Aret veere Kamillas minde.

P& MG arbejdsgruppens vegne
Linda S. Andersen

European Myasthenia

Gravis Association?

Den 15. 16. maj atholdt den Eu-
ropziske organisation EURO-
DIS arsmede i Danmark. Det er
foreningen af Sjeldne Diagno-
ser der i Danmark er med i den

organiseret der.

5

Derfor blev der atholdt net-
verksmede for europaiske
myasteniforeninger i den forbin- dette europaiske samarbejde.
delse. Vi var naturligvis ogsa

organisation. I visse andre euro- inviteret og blev reprasenteret
paiske lande er myastenikere

af Marianne og Rikke.

Maodet var af teknisk art og
praeget af stor bureaukrati. Vi
afventer yderligere udspil om

Jjg
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1 sidste nummer af MG-Nyhedsbrevet startede
vi en lille serie, hvor myastenikere fortceller de-
res "historie”, hvordan verden opleves set fra
deres plads i verden, derfra hvor de er kommet
til i deres myasteni og deres liv.

Vi fortscetter her, hvor Henrik forteeller om sine
op og nedture. God lceslyst!.

I morgen er forste dag
i resten af mit liv.

Underlig overskrift ikke, men ikke desto mindre
er det sandt.

Et tilbageblik pé et liv med MG gennem 17 &r.
Forst lidt om mig selv.

Jeg er 46 éar og har haft MG siden dec.1990.
Gift med en dejlig kvinde som jeg har boet
sammen med 129 ar og vi har 3 dejlige piger pa
18 —22 og 27 ar. Jeg har et fuldtids job som
produktions leder pé en virksomhed der produ-
cerer fodevarer.

Har uddannelser som Automekaniker — Brand-
mand — Instrukter — Maskinoperater — Arbejds-
leder.

Diagnosticeringen

Vinteren i aret 1990, familien skulle ud og kel-
ke, sne over alt, ungerne var glade.

Over pa den store kelkebakke og lege, med den
mindste af pigerne under armen. Hendes arme
og ben spreellede ud i den bla luft og kaelken 1
den anden hénd, ja ja vi skal op og ha en tur til.

Men da jeg néede op, stod konen og kiggede pa
mig og spurgte, hvorfor jeg ikke havde min dat-
ter med op. Jeg havde tabt hende uden at opda-
ge det, al styrke 1 hgjre arm og hénd var vak.
Min MG var fadt.

Ind til leegen. Han har heldigvis en patient mere
med MG sa han vidste godt, hvad det var jeg
fejlede sa det var ikke det store mente han, jeg
skulle bare have et par piller, s& var jeg kerende
igen.

Jeg skulle bare ha en kaution til Riget, sd de
kunne undersege mig. Den kom bare aldrig..

Juni 1991. Min kone havde féet et barn til
”MIG” Jeg kunne intet selv, sa jeg blev akut
indlagt pd Hvidovre hospital 16 kg. lettere, in-
gen muskler virkede.

Hvidovre vidste bare ikke hvad jeg fejlede, men
fik 1 samrdd med laeegerne pa Riget givet mit et
skud Mestinon. Sa kunne det nok vere at der
kom gang i tygge musklerne, jeg kunne spise
igen..

Efter 3 degn pa hotel Hvidovre blev jeg over-
fort til hotel Riget.

3 méneder efter mit forste hotel besog pa Riget
fik jeg nok af at sidde og sige ja og amen til en
leege som 1 bund og grund ikke vidste, hvad det
vil sige at have MG. Jeg havde ikke flyttet mig
en tomme, fik 60 mg Mestinon hver fjerde time,
sa efter endt konsultation, bad jeg sygeplejer-
sken om at fa en ny lege naste gang jeg kom,
en der havde har pa brystet og som ved, hvad
MG er, man har jo 1000 vis af spergsmél om
hvad det er man fejler og kan man blive hel-
bredt, hvad er min fremtid Osv. Osv. Alt kerer
bare rundt i hovedet pa en.

Behandlingen

Se sé skete der noget. Leegen var en kvinde,
men har &benbart har pa brystet (nej jeg har ik-
ke set efter) men jeg fik da fortalt hende, at jeg
havde 3 bern og en dejlig kone og havde et on-
ske om at komme pé arbejde igen og var flej-
tende ligeglad med hvad hun fandt pd at gere
ved mig, bare jeg kom i gang igen. Mit antistof
tal var 76. Pent hojt. Sa jeg blev sat 1 behand-
ling med prednison 100 mg hver dag i en mé-
ned, med langsom nedtrapning til det jeg ligger
pa idag 1,25 mg.

Fik ogsé skruet lidt pd Mestinon knappen 240
Mg hver 4 time — Time Span til om natten sa
der var lidt energi nir man stod op.

Se nu kerte det egentlig rimeligt, s jeg rask-
meldte mig. Jeg arbejdede pa det tidspunkt pa
en fabrik med skifteholds arbejde, og det gik
egentlig meget godt. Jeg kunne selv bestemme
tempoet da jeg er arbejdsleder, nogle dage er
selvfolgelig bedre end andre, men sa er det bare
med at fa tankerne hen pd noget andet, sd gik
det lidt igen.

Men Fru lege mente det kunne blive bedre, sd
ved et kontrol besog Okt. 1991 blev jeg indlagt
til Plasmaseperation. 14 dage pé Riget, var i
kanon form da jeg kom ud derfra. 5 dage senere
var virkningen vaek. @v Ov Ov. Men fru lege
mente at jeg da bare kunne komme ind 1 gang
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om maneden og lige fa et par behandlinger. Fik
dog overbevist hende om at det nok ikke var en
god ide.

PUHA jeg slap. (nasten)

Nye symptomer

Der kom hele tiden smé problemer frem som
irriterede og som jeg métte prove at tilpasse
dagligdagen efter.

Ojnene blev traette og lob 1 vand. Lesningen for
mig var solbriller med farve skiftende glas, da
jeg havde en mistanke til, at det var neon lys
som irriterede gjnene (det virkede)

Hovedet kunne ikke holde sig selv oppe, men
faldt ned og sad pa brystet, (fik en hals krave pa
riget)

Hele tiden kom der nye ting til, s& ved et kon-
trol beseg Nov.1991 mente fru laege at det var
tid til at jeg skulle indlegges, sd hun havde lidt
styr pd mig.

Tymektomering

Hun bestilte en seng til mig, og ringede til en
kirurg og sagde, at hun havde en patient der
skulle Thymektomeres i lobet af den naste uge.
Jeg vidste godt hvad det var der skulle ske, vi
havde talt lidt om det, ”men skulle det vere lige
nu” man er vel en kylling...

Ugen op til operationen skulle jeg lige ha’ 2
behandlinger med Plasmaseperation @V OV
men hvad ger man ikke for at ens lege skal
smile.. Operationen gik efter planen, det var
forst da de skulle give mig noget smertestillen-
de pd opvagningen, at filmen knekkede. En sy-
geplejerske klappede mig pé kinden og fortalte,
at jeg lige ville f et skud morfin til at tage
smerterne nar de kerte mig op pa en stue, da de
ikke havde plads til, at jeg la pa opvagningen.

Provede forgaeves at kommunikere med syge-
plejersken for at fortaelle, at jeg ikke ma fa mor-
fin. Det stér pa en stor red fare maerkat pé forste
side 1 min journal..

Men al kommunikation er sver, nar man er for-
bundet til en respirator.

Med et blev alt bare sort. Sa fik de da slukket
rigtig godt og grundigt for mig. Efter det store
ur nede pa opvagningen, sd skylder de mig 4 —
5 min. af mit liv, inden de fik teendt for mig

igen..

Men hvad siger en sygeplejerske sa til en pati-
ent hun lige har slukket helt for? ”Du har lidt
problemer med at traekke vejret selv, sa vi sor-
ger for, at der kommer en overvager pa dig de
naste 24 timer”

Flot piger, der kunne jeg sé ligge til naeste dag i
en respirator, uden at vare 1 stand til at fortelle
nogen at jeg godt kunne trekke vejret selv..

9 dage efter operationen blev jeg sendt hjem. 5
Mdr. senere startede jeg pa arbejde igen..

Dec. 1991. Det er stadigvaek som om der mang-
ler et gear. Min fru leege bliver enig med sig
selv om, at det er tid til endnu et lille tiltag
“Imurel” 150 mg. Det tager fra 3. til 5. mdr. for
man kan merke nogen virkning af Imurel. En
lille ting ved Imurel man skal vaere opmarksom
pa. Man bliver lysfolsom, s ndr man har &bnet
sin keleskabsder 5 gange, sa er man godt pa vej
til en herlig sommerkulor..

Stabilitet

Stille og roligt de naste 3-4 ar fandt sygdom-
men sit sta sted. Mit Acetylcolinreceptor anti-
stof tal faldt stille og roligt ar for ar og ligger nu
pa 1,3 og har ligget der i 5 ar.

Man siger at sygdommen raser op og ned de
forste 4-5 ar inden den falder til ro. Det passer
egentlig ogsa med min erfaring fra mig selv,
hvis jeg sidder lidt og summer tilbage.

Det gér jo meget godt nu hvor vi skriver Maj
1997, men min fru laege mener at jeg har faet sa
meget Prednison, at det er pa tide at jeg skal ha
en knogle scanning, s hun kan se om der er
mere tilbage af mig, inden i. Det var der ikke.
Scanningen sagde at der var 45 % knoglemasse
tilbage. Jeg matte kun lofte 4,5 kg.

Det var godt nok et skidt resultat at fa i hovedet,
men det kan man sd ogsé fa piller for.

Fosamax 50 mg hverdag. Det gode ved de her
piller er at de faktisk virker og at man kan se
resultatet, sa nu er knoglemassen pa vej op
igen. Det er da utroligt, hvad man fér for sine
penge i dag.

Nye sejre

Jeg arbejder meget med min egen hjerne for at
geare den op til de ting som en MG patient
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egentlig ikke kan. Jeg holder dog fast i, at jeg
ikke vil udsaette mig selv for noget, som jeg ved
kan gi* mig knogleskader. Jeg kunne ikke
dremme om at sige til mig selv, at det kan jeg
ikke da jeg har MG, men vender den til
’selvfolgelig kan jeg det” men hvordan ger jeg
det med MG.

Hver gang man fér en ny sejr 1 hus, er det vig-
tigt lige at stoppe op og rose sig selv for det
man har gjort, og sa er det ligegyldigt om det er
en gé tur pa kun 500 meter eller det er et overle-
velses kursus 1 Esbjerg. (jeg har gennemfort
det)

Jeg opdagede pa et tidspunkt, at min hjerne sat-
te flere begransninger end jeg selv troede var
muligt, derfor bruger jeg NLP til at bearbejde
den med i min dagligdag. Det fungerer egentlig
godt i de fleste situationer..

Tilbagefald

Nu er alt jo ikke rosen redt, Nov. 2007. Min
krop er fuldsteendig kert i bund stilling, ingen
ting virker. For forste gang siden Maj 1992 er
jeg sygemeldt. Jeg kan ikke fa kontrol over mi-
ne muskler.

Matte kore hjem fra arbejde kl. 23:00 med dob-
belt syn, matte stoppe halvvejs hjemme, jeg
kunne ikke se hvad bane jeg korte i. Havde in-
gen krefter 1 arme og ben, kunne ikke tale rent
(s og p lyde mangler) ingen kontrol over hoved
og halsmuskler.

Min fru leege stoppede for nogle ér siden, og jeg
har sa skiftet lege en gang om éret pé Riget.
Det gor mig ikke det store da jeg ikke har haft
brug for deres hjzlp.

Den ny fru lege

Hvad har hun sé i posen af gode rad til en MG

patient som er nede og skrabe bunden?

Det samme som ingenting. Jeg skulle gge min

Prednison til 5 mg. sa gar det nok over.

Resten er bare noget psykisk. Men ring til mig.

Tusind tak for din hjelp fru ny leege. Men nu er
jeg jo gammel MG’er, sd jeg mangler det gen
som giver autoritets tro, sa jeg var godt klar
over at, hvis jeg skal komme igennem dette her
inden for en rimelig tid, s matte jeg nok selv
tage fat.

Sa det gjorde jeg. Min basis medicin satte jeg
drastisk i vejret i to uger, for derefter at nedtrap-
pe over to mdr.

Jeg naede at tabe 10 kg. inden musklerne var
oppe at kore igen. Nu har jeg til gengald taget
12 kg. pd og er fit for fight. (min kone siger jeg
har faet handtag) Jeg ved ikke hvad hun mener.
He He.

Jeg startede pa arbejde igen Feb. 2008 for fuld
tid.

Til de nye MG’ere. Eksperimenter aldrig med
jeres basis medicin uden at ha" en leege med pa
rad.

Nu kan jeg jo bare ga og vente pa at neste tur
den kommer. Forhabentlig gar der 16 4r igen.
Men jeg er klar, til den kommer.

Kaere MG’er husk pd, at det kun er os selv der
ved hvordan vi har det, din leege tror de ved det.
Med de kerligste MG hilsner Henrik.

Tak til Henrik for hans beretning, jeg haber at
det giver andre blod pd tanden til at dele deres

MEN DET HAR JEG NU. myastenihistorie med os andre her i MG-
Nyhedsbrevet.
Nyt fra Ungdomsgruppen. gruppens aktiviteter og ned- skellige nye initiativer og vo-

Sa narmer endnu et seminar
sig. Et seminar hvor der igen
skal vere valg til Ungdoms-

gruppen og Arbejdsgruppen....

Alt dette kan du leese mere om
andetsteds i Nyhedsbrevet.
Men udsigten til valg betyder
altsa, at det nu er 2 ar siden
Carina og jeg sidst havde

vendighed oppe til overvejelse.

At det er 2 r siden vi egentlig
varslede vores afgang, men
besluttede at tage et par ar me-
re sammen med Mette.

For 2 &r siden var vi tet pd at
nedlaegge gruppen. Derfor har
vi brugt de forgangne 2 ér pa
at afprove og efterprove for-
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res eget engagement.

Sa hvad har vi lavet i disse 2
ar?

Sidste ar métte vi desverre
aflyse en ellers spendende
weekend om sex og samliv —
med fokus pa de begraensnin-
ger myastenien kan skabe for
os. En weekend vi havde glee-



det os meget til.

Herefter udsendte vi endnu
engang et sporgeskema til de
unge med MG (ca. 25 skema-
er).

Tilbagemeldingerne er stort set
de samme som i 2004; de unge
vil gerne have Ungdomsgrup-
pen fortsatter med at arrange-
re. Helst smé en-dags arrange-
menter uden for store udgifter.
Og helst uden for stor trans-
porttid.... Her kniber det en

Muskdebat.dk igen - igen

Jeg har tidligere proklameret en oprydning pé
muskdebat.dk/myasteni_gruppen. Det er ikke

blevet til noget......

Jeg star godt nok som redaktaer at MG-debaten,
med ret til at slette blokere og rette. Menjeg kan
ikke oprette nye debatter. Og det jeg ville i for-
bindelse med oprydningen var at flytte gamle
debatter, dvs. debetter der ikke har varet rort i
ca § dr, over i et blokeret forum, hvor de stadig
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del, da der normalt er 20-25
unge, som er fordelt i hele lan-
det.

Men pé baggrund af disse on-
sker sammensatte vi sa arets
tilbud til de unge myastenike-
re:

Lordag d. 21. juni medes vi
hos Rikke i Odense. Her skal
vi hygge os og grille inden vi
kerer i samlet flok til Den Fyn-
ske Landsby, hvor Odense
Musical Teater har en opsat-

elle forum.

ning af Fame pa friluftsscenen.
Transporten, ked til grill og
drikkelse skal man selv sorge
for, men resten af maden og
billetten betaler Ungdoms-
gruppens budget.

Og vi bliver da 14 personer. 7
myastenikere med ledsager.
Vi héber pé en hyggelig aften
med det sociale i centrum!
Haber vi ses pa seminaret til
september.
Ungdomsgruppen;

Administrator vil dog ikke oprette et saidant em-
ne, da han har den opfattelse at det er imod bru-

gernes gnsker ! ??!

kan laeses. Men for at svare skal man 1 det aktu-

Myastenikere on Tour
Efter flere succesrige ture
rundt i Europa med "Myaste-
nikere on Tour” har den hidti-
dige arrangergruppe Lisbeth
Jacobsen og Jergen Jensen

Eliteforskerpris
til lovende unge forskere.

valgt at stoppe. Lisbeth og Jor-
gen overtog efter Knud og Aa-
se, og ensker nu at spille bol-
den videre til andre med hang
til udenlandsrejser og med ide-

Det var den overskrift der var pa hjemmesiden, men hvad der

fangede mit gje var “vil bruge denne nye viden....til at studerede
to muskelsygdomme Myasthenia gravis og Myotonia congenita”.
Der var en masse fine ord om ionkanaler og kloridioner, s& MG-
nyhedsbrevet kontaktede den unge forsker, for at here om det var
noget han vil forteelle om i MG-Nyhedsbrevet.
Det vil han gerne, men forst nar han er noget leengere med pro-
jektet, da han nedig vil give falske forhdbninger pa endnu ikke
ferdiggjort arbejde. S& vi méd vaebne os med tdlmodighed og ven-
te 1 hvert fald et ars tid.
Vi glaeder os over at der er nogen der arbejder med vor sygdom,
og venter gerne spaendt endnu et ar.

Jg

Der er 24 emner der ikke har varet rort i over et
halvt ar. Der er 26 emner oprettet i de sidste
seks méneder. Af de 26 emner er der 16 der har
under elle5 indleg .

Jeg mener det md gd ud overskueligheden og at
det dermed forvirrende for nye brugere.

Jjg

er og organisationstalent.
MG-arbejdsgruppen takker de
hidtidige arrangerer, og haber
at andre vil tage over, sd denne
adhoc gruppe ikke forsvinder.
J&

NCETD

RO E=

Gron koncert finder 1 ar sted
fra den 17. - 27. juli, ogsé pa
en plads taet ved hvor du bor.
Kom og nyd musikken og
stemningen, tag naboen og
vennerne med, eller lav en ud-
flugt med andre myastenikere!
Husk at en stor del af fondens
indtaegter kommer fra De
Gronne Koncerter.

MG-arbe jdsgruppen gnsker GOD SOMMER og pd gensyn til seminar!
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