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Nar lyset abner og dagen gar
mod hav og marker, mod by og skove
forventningen ved dit vindu stér
du har ej tid til at sove

Luk gjet op. Se, din dag er her.
Mgad al den klarhed dit blik kan magte.
Det land er dit. Ja, alt hvad du ser
sé langt som sanserne rakte.

Los sa den hidnd ogden fugleheer
der sov sa sedt under hjertets vinge.
Lad bare alt det, som du har keer

og med hvad dagen vil bringe.

Jens Rosendal 1979
Hojskolesangbogen nr. 17

11979 var Anker Jorgensen statsminister i Dan-
mark, og 1 USA var Jimmi Carter president.
Sovjetunionen havde Bresjnev i toppen.

Evald Krog var formand for Muskelsvindfon-
den.

En enkeltbillet med D SB fra Kebenhavn til Ar-
hus kostede kr 196 + 5 kr. for en pladsbillet.
Arskontingentet til M uskelsvindfonden var kr.
75. Tre store Storebaeltsfaerger var under by g-
ning Benzinprisen steg fra 2,88 pr liter til
3,90!. Vivar midt i energikrise 2. Esbjergblev
dansk mester i fodbold. Den senere neurolog
Jesper Torring vandt sit 7. danmarksmesterskab

1 hgjdespring,

Kim Larsen udgav sin "personnummer” LP og
Shu-bi-dua udkom med 6’eren.

Jens Rosendal skrev ogudgav den smukke og
optimistiske morgensang jeg indledte med.

Sidst men ikke mindst havde Birte og Kammilla
medt hinanden p4d Rigshospitalet, hvilket med-
forte at der den 17. februar var et made, der
medferte dannelsen af M yasteni-gruppen under

M uskelsvindfonden.

Vi har altsé 30 ars jubileeum!

Myastenigruppen var den forste deciderede di-
agnosegruppe i fonden..

Der er sket meget i de 30 ar. Som Birte skriver
(side 3) er et af mantraerne oplysning., oplys-
ningogoplysning. Men ogsa “det at komme
sammen” medes til treef, seminar, teatertureeller
busture har varet en hjernesten 1 arbejdet. Ikke
bare for at here noget om MG fra en lege, psy-
kolog eller socialrdd giver, men ogs 4 fordi man
kan leere noget af at veere sammen med ligestil-
lede, udveksle erfaringer og knytte venskaber.

I myasteni-arbejds gruppen har vi haft mange
arbejdsformer og undergrupper gennem tiden,
Vi har haft est- og vestgrupper, international-
gruppe, bus-gruppe ogungdoms gruppe og sik-
kert mange flere. Vi siger en stor tak til alle, der
har gjort et stykke arbejde gennem tiden. Ogen
tak til de mange der har stettet op om gruppens

arbejde aktivt eller passivt.

Jeg onsker os alle til lykke med jubilzet!

Johannes Grav gaard
Grejsbjergvej 7, Grejs
7100 Vejle

7584 4485

johs@ gravgard.dk
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Myastenigruppen 30 ar

M G-Nyhedsbrevet har spurgt Evald Krog om starten pa Myastenigruppen, set fra hans stol:

3 Personligt har
jegaltid veeret
glad for at arbej-
de sammen med
mennesker med
MG. Det har vae-
ret en stor forng-
jelse at mode den
ene personlighed
== efter den anden,
og jegskal love
for, at der ind
imellem har vae-
ret fort mange
diskussioner. Vi er altid ndet det samme sted
hen, ogjegkan kun undre mig over, at det er
tredive ar siden, at gruppen blev dannet. Jeg ser
frem til de naeste tredive ars samarbejde.

Og sa lidt historie:

11979 havde overlege Ole Hein-Serensen og
jeg forngjelsen af at deltage i en generalforsam-
lingi Verlose, hvor et antal myastenikere hav-
de kaldt sammen til en gereralforsamling. For-
malet var at oprette en selvstendig forening for
mennesker med M G. Ole og jeg deltog med det
formal, at vi ville frarade, at M G-folkene dan-
nede en selvstendig forening for M G. Forsam-
lingen tilsluttede sig vores anbefalinger. Der
blev ikke dannet en ny forening, ogalle valgte
at knytte sig til M uskelsvindfonden som en ny

MG gruppe.

Egentlighar personer med MG altid kunne be-
nytte sig af stotte fra VB-centret, som Rehabili-
teringsCentret hed tidligere, og allerede fra
1978 kan vi se, der findes enkelte registrerede.
Med overenskomsten 1991(eller var det 92)
blev gruppen af personer med M G mere formelt
omfattet af RehabiliteringsCentrets tilbud. |
1995 atholdtes det forste diagnosekursus. Pé det
tidspunkt var der registreret ca. 25 med diagno-
sen, langt feerre end medlemstallet i M uskel-
svindfonden viste. Nogle af medlemmerne on-
skede ikke at lade sigregistrere, andre kendte

ikke til forskellen og troede Rehabiliterin gs-
Centret og Muskelsvindfonden var en og sam-
me or ganisation.

12001 blev bogen Det M yasteniske Puslespil
udgivet, som kan siges at vere et resultat af et
taet samarbejde imellem M uskelsvindfondens

M G-gruppe og RehabiliteringsCentret. Her sat-
tes for forste gang samlet fokus pé de mange
aspekter rehabilitering af personer med MG in-
debarer. Samtidig kommer der for alvor gang i
folks adgang til internettet. Disse to ting medfo-
rer, at RehabiliteringsCentret siden 2001 kom-
mer 1 kontakt med stort set alle nydiagnosticere-
de i Danmark, og rigtigmange af disse lader sig
bade registrere som brugere og melder sigind i
My astenigruppen under M uskelsvindfonden.
RehabiliteringsCentret er derfor blevet i stand
til at opsamle en mere dekkende viden om
gruppen og om de rehabiliteringsbehov, der gor
sig geldende, og de er faktisk steorre og vanske-
ligere, end vi havde forestillet os tidligere.

I dag kender RehabiliteringsCentret og M uskel-
svindfonden sma 300 af de formodentlig 500
med MG, der findes i Danmark. Vi arbejder
med udvikling af individuelle rehabiliterin gs-
planer i forhold til iseer behandling og arbejds-
markedstilknytning, og vi samler folk til for-
skellige malrettede kurser, stort set altid i taet
samarbejde med myastenigruppen. Vi samar-
bejder ogudvikler desuden forskningsprojekter
med behandlende specialiserede neurolo ger in-
denlands. Seneste skud pa stammen er planle g-
ning af en fagdag sidst pé aret, hvor behandlen-
de neurologer 1 DK for forste gang skal have
muligheden for at snakke M G samlet.

Internationalt er der ved at blive konstitueret en
europeisk M G-organisation, som vi har meldt
os under fanerne til, EUM GA. Der bliver stif-
tende meder her i foraret.

Hjerteligt tillykke med jubileet.
Evald Krog
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Myastenigruppen 30 ar

M G-Nyhedsbrevet har varet 1 arkiverne og fundet indkaldelsen til det stiftende mede for M yaste-
nigruppen den 25. februar 1979, samt no get korrespondance op til det stiftende mede. M G-
Nyhedsbrevet har ogsa faet fat i referatet fra modet. Der 14 et st vedtagter for oprettelse af en
selvstendig M yasteniforening, og der var et forslag om at myastenikerene skulle sege optagelse 1
Muskelsvindfonden som en fraktion eller interessegruppe.

Forsamlingen vedtog enstemmigt ved en afstemning at tilslutte sig fonden.

Birte Brejner var en af var en af initiativtagerne til Myastenigruppen, her beskriver hun hvordan
det gik til.

En dagijanuar 1978 befandt jegmig pa Rigs- millaog jegi gang med at kontakte fagblade og
hospitalets Neuromedicinske afd. ... jeg havde lokalaviser. Ligesom vi opsegte neuromedicin-
pa det tidspunkt haft MG ica. 17 ar, men jeg ske hospitals afd. for at bede dem uddele et pri-

havde aldrig truffet andre med den samme ek- mitivt materiale om den nye
sotiske diagnose. forening. Henvendelsen blev
Ud fra et af vaerelserne strom- blandet modtaget, nogle ro-

mede en stemme, der med W i : B ste initiativet, andre afslog
pondus fortalte om Tymus g - @0 i‘ S at sende materialet ud.
operation, M estinon og
andre kendte begreber. Sa
jeglistede mighen for at se
“fenomenet”.

5 Imidlertid var Evald Krog
kommer undevejrs med
vores bestrebelser. Han

kontaktede os, og gav udtryk

for at ”gode kraefter ikke ma
spredes”. Han inviterede

Camilla ogmigtil at komme

) ogse Vejlednings — og Be-

L handlingscenteret i Arhus.

Sé en dag med hérd frost sad

vi fast pa faergen mellem Arhus

og Kalundborg Men turen var

ung lege ved navn Kri- bestrabelserne verd. Efter at
stian Karup pa Riget pa - e — | o have heort muskelsvindfondens
det samme tidspunkt. Han @#/M o T tilbud, drog vi hjem fast be-
var meget engageret i MG. ' gl > i @ 1, sluttede pa at danne en grup-

Camilla ogjeg fik ham TSy i * pe for mennesker med MG

med pd “vores hold”, ogen e =" under Muskelsvindfonden.

kold februardag medtes vi ‘ 4 . Imidlertid havde endnu et
hjemme hos Camillas forzl- ~ engageret medlem meldt sig
dre, for at tale foreningen for under fanerne. Poul Am-
mennesker med M G. menstorp, der i forbindel-

Viplanlagde, at vi forst og se med en influenza hav-

fremmest matte finde mader, de haft akut M G. Han var

at komme i kontakt med an- en lystig sejler og Myaste-
dre MG ere, og indsé at vi nigeneralforsamlingen blev

havde brug for penge. afhold pa sejlklubben i

Heldigvis gav en ansogning Verlese, vinteren 1979. Jeg

til Poliefonden pote, og ud- husker desverre ikke helt,

rustet med 3000 kr. gik Ca- hvor mange deltagere er kom

Fanomenet viste sig at hed-
der Camilla Vogelius.

Vi snakkede i dagen om
vores felles sy gdom, efter-
hénden formede tankerne
sigtil, at der var behov

for en forening Tilfel-
digvis befandt der sig en
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til medet, men jeg husker den som pent besagt
1 forhold til den lille gruppe, som myastenikere
er.

Vi var nu en etableret gruppe under M uskel-
svindfonden. Camilla, Poul og jegudgjorde ar-
bejds gruppen

Derefter fulgte en travl periode med ud form-
ning af informationsmateriale, kontakt til Neu-
romedicinske afdelinger, dannelse af patient
grupper. Deltagelse 1 M uskelsvindfondens ge-
neralforsamling i maj 1979, hvor jegblev valg
ind.

De forste ar lagde vi meget vegt pa oplysning,
dels til patienterne og deres pérerende, dels til
omgivelserne. Vi lavede oplysnede pjecer, vi
deltog i en tv udsendelse, der svarer til nutidens

Praxis, hvor jeg fortalte om MG, det svingende
forleb, de mange misforstdelser. I tiden derefter
oplevede myastheniker nasten at blive béret
rundt i verden — en kort tid. Det var i monopo-
lets dage!

Birte Brejner

Heorve 18.02.2009

Lees mere af Birtes beretning om bl.a. Nordiske og
internationale grupper, konferencer m.v. pd op-
slagstavlen pa www.muskelsvindfonden.dk
Fotos:

Seminar pa LO-skolen i Helsingor 86. Sveerke,
Camilla, Jette og Knud planlegger seminar 86
Knud/Ase

Seminar deltagere Iytter 86 Knud/Ase

Udflugt til Glud frilandsmuseum 80erne JG
Flere celdre billeder pa MG opslagstavien
www.muskelsvindfonden.dk.

Opslagstavien

Vores opslagstavle pa www.muskelsvind-
fonden.dk har tidligere veret sver at finde. Der
er mange lag man skal klikke sig igennem. M en
det sidste stykke tid har der varet link direkte
fra forsiden, 1 hegjre spalte, fra medlem til med-
lem.

Opslagstavlen opdateres sommetider mellem
nyhedsbrevene, og har billeder og evt. stof i
forbindelse med M G-Nyhedsbrevet.

Tjek den!

Introkursus

Igen iér vil RCfM af-
holde introduktionskur-
sus for nye med

My astenia Gravis.
Kurset finder sted til
november pa Musholm.
Alle "nye”, dvs. de, der
ikke for har fiet indby-
delse til et introkur-
sus,vil i god tid f4 til-
sendt en indbydelse

Konference for

neurologer

Der er nu planlagt en
konference for neu-
rologer om Myaste-
nia Gravis sidst pé
aret. Det er rehabili-
terings centeret, der
er arranger, og der er
pa forhand stor inte-
resse fra neurolo ger-
nes side.

Landsmede

Muskelsvindfondens lands mede finder sted i
pinsen den 30. - 31. maj, pa Musholm.
Landsmedet er M uskelsvindfondens hgjeste
myndighed, ogdet er her reprasentanterne til
repraesentantskabet vaelges. S vil du have ind-
flydelse p4 fondens arbejde, sa er det her du
skal made op.

Der sendes, ligesom sidste ar, ikke indbydelser
ud prpost, men fra den 16. marts ligger indby -
delsen pa muskelsvindfonden.dk. Har man ikke
netadgang, kan man fa tilsendt program og ind-
bydelse ved at henvende sig til fonden.

EuroMyastenia

Som skrevet i sidste M G-Nyhedsbrev er vi i
Danmark med fra starten i et nyt europ &isk
Myastenia Gravis- samarbejde. Arbejdet er sta-
dig pa det organisatoriske plan, men vi forven-
ter, at der i marts udarbejdes nogle vedta gter,
der sé kan vedtages péa en stiftende generalfor-
samling 1 maj. Foreningen kommer til at kore
under den engelske charity lovgivning.

Der er en hjemmeside:
www.euromyasthenia.org

My asteniarbejdsgruppen har beslutte at lave et arran gement hhv. est og vest for Storebzlt igen ar,
Vi har endnu ikke lagt os fast pa form, tid eller sted. Vi er, ligesom ungdoms gruppen, giet i taenke-

boks for at finde det rette arran gement.

Har du en god idé sé henvend dig til et arbejdsgruppemedlem.
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MGere pa hegjskole!

Denne gang blev vort skole om den rigtige kostsam-
“hvertandetarlige’seminar af- : " mensatning, for at vort eget
holdt pa den traditionsrige hoj- immun forsvar har de bedste
skole i Haslev pé Sjelland. Ca. = betingelser. Vi fik at vide hvad
70 deltagere var madt op til en vi skal undgd, oghvad der
givende weekend. . gavner os. M G-Nyhedsbrevet

% 1 har féet fat i deres noter og

»  Dplancher, seside 8.

Weekenden sluttede med be-
\ A retning fra M G-

Efter at have sagt goddagog ™
opfrisket gamle bekendtskaber ¢
og knyttet nye fredag aften,
var der lerdagoplaeg, gruppe-
diskussion og paneldebat over
emnet behandlingstilbud og
rehabilitering. 1 panelet, der
fulgte op pa gruppernes di-
skussioner, var en psykolog,
en socialrddgiver og cheflege
Jes Rahbek, der havde to ka-
sketter pa ,idet neurolo gen

meldte fra i sidste gjeblik.

arbejds gruppen, hvor vi min-
dedes Kammilla Vogelius, der
o on e dode tidligere pa dret. Kam-
EJ ' - milla var med til at starte

" E Myastenigruppen i 1979.

Et af punkterne p& seminaret
var ogsa valg til M G-

arbejds gruppen. Linda enske-
de at stoppe efter 16 ar i ar-
Om aftenen foregik der noget, bejds gruppen. Vi vil savne
som mange mente var uhort: ; Lindas altid skarpe betragtnin-
Musik og dans! Péstanden ger med sans for detaljen. |
“Mpyastenikere kan da ikke w stedet blev Jens Vandet valgt.
danse” blev manet kraftigt i Jens Vandet er fra Ringsted,
jorden, og efter en god middag tidligere bankmand og har haft
spillede et inspirerende orke- myastenii ?

ster op til dans — ikke til den
lyse morgen, men dog til mid-
nat! — ogder var myastenikere,
der holdt ud sé leenge.

Ungdomsgruppen blev supple-
ret med Liselotte Schau Schi-
rakow og Camilla Aagesen fra
Kebenhavn. Liselotte kommer
fra Skerbak oghar haft

Kost og immunforsvar, var

titlen pgl s;andagen. Viblev be- | o Myasteni ica. 3 ar.
leert af to foredragsholdere fra
Ankerhus Dietist-

Vi byder de nye velkommen.

Se flere billeder pd vor op-
| slagstavle pa
www. muskelsvindfonden. dk

Vagn, Camilla
og Liselotte
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Vederlags fri fysioterapi

1. august 2008 tradte der nye regler for vederlagsfri fysioterapi i kraft. M G-Nyhedsbrevet har
spurgt Bente Kristensen Fysioterapeut hos RCfIM om @ndringerne, hun forteller Det nye er over-
ordnet, at myndighedsansvaret er overgdet til kommunerne, og at det det nu er preeciseret, at per-
soner med progressive sygdomme, der indebcerer en forudsigelig funktionsnedscettelse, kan fa ve-
derlagsfri fysioterapi for at forhale en forringelse. Og for personer med Myasteni, forudscetter det,

at man har en specialleegevurdering.

Der var mange fortolkningsproblemer af de tidligere regler, og flere diagnosegrupper faldt uden-
for ordningen, da det hed ” at en person, som kan klare sig 24 timer uden hjcelp eller hjce lpemid-
ler, ikke har et fysisk handicap - og derfor ikke var deekket af vederlagsfri fysioterapi.

Derfor skulle de nye regler gore det lettere at tolke, om man er omfattet af ordningen eller ej.

M G- Nyhedsbrevet bringer har her udvalgt et relevant uddrag af vejledningen:

1 Vederlagsfri fysioterapi

1.3 Kommunerne far pr. 1. august 2008 myn-
dighedsansvaret for vederlagsfri fysioterapi.
Vederlagsfri fysioterapi tilbydes fortsat hos
praktiserende fysioterap euter, men kommu-
nerne far ogsd mulighed for - men ikke pligt til
- at oprette tilbud om vederlagsfri fysio-terapi
ved egne institutioner eller ved private instituti-
oner, som kommunen ind gér aftale med. Perso-
ner, der henvises til vederlagsfri fysioterapi, far
samtidig et frit valg mellem at modtage veder-
lagsfri fysioterapi hos en praktiserende fysiote-
rapeut eller 1 eventuelle kommunale tilbud 1 bo-
pelskommunen eller i andre kommuner.

1.4 Udvidelsen af ordningen traeder i1 kraft den
1. august 2008 og retter sig imod personer der
har en funktionsnedsattelse som folge af en
progressiv sygdom. Det er sdledes selve sy g-
dommens progressive karakter, der tages ud-
gangspunkt i. Diagnoselisten i bilag 2 er ud-
gangspunkt for afgreensningen af personkredsen
iudvidelsen af ordningen. Der er krav om, at
personen skal have en funktionsnedsattelse,
men kravet om svert fy-sisk handicap gelder
ikke for denne gruppe. Den vederlagsfrie fysio-
terapi til den nye gruppe skal som udgangs-
punkt forega pa hold.

2 Generelt for de to ve derlagsfrie grupper
2.2 I denne vejledning beskrives fysioterapi
som en indsats, der retter sig mod funktionsned-
settelser, der er relateret til de 1 bilag2 anforte
diagnoser. Fysioterapien skal have til formal at
forbedre funktioner, vedligeholde funktioner
eller forhale forringelse af funktioner. Veder-

lagsfri fysioterapi kan ikke anvendes til fysiote-
rapi for eventuelle andre sygdomme og tilstan-
de, som personen har. Hvis en person, der er
omfattet af ordningen om vederlagsfri fysiotera-
pi, har et le gefagligt begrundet behov for gen-
optraening efter udskrivelse fra sy gehus, skal
personen séle-des tilbydes genoptraening efter
sundhedslovens § 140 ogsygehuset skal udar-
bejde en genoptraeningsplan i forbindelse med,
at behandlingen pa sy gehuset afsluttes

2.3.1 Frit valg

Personer, der er henvist til vederlagsfri fysiote-
rapi, kan frit veelge mellem at modtage fy-
sioterapien hos en praktiserende fysioterapeut,
eller ved tilbud om vederlagsfri fysiotera-p1i,
som bop @lskommunen eventuelt har etableret
ved egne eller private institutioner, og kan ogsa
valge tilbud om vederlagsfri fysioterapi pé an-
dre kommuners institutioner.

En kommune kan af kapacitetsmassige arsager
afvise at modtage personer, der har bo-pal1 en
anden kommune, hvis institutionen har vaesent-
liglengere ventetid til vederlags-fri fysioterapi
end andre kommunale institutioner og hvis vae-
sentlige hensyn til personer fra egen kommune
ellers ville blive tilsidesat. Personer, der er hen-
vist til ridefysioterapi, kan ligeledes frit velge
mellem at modtage fysioterapien hos en prakti-
serende ridefysioterapeut eller ved eventuelle
tilbud, som bo-palskommunen eller andre kom-
muner har etableret.

2.4 Diagnoser og tilstande, der er omfattet af
ordnin gen.
Ordningen vedr. vederlagsfri fysioterapi omfat-
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ter en afgraenset gruppe af personer med sy g-
domme ogtilstande inden for folgende fire ho-
veddiagnosegrupper:

1. Medfedte eller arvelige sy gdomme

2. Erhvervede neurolo giske sygdomme

3. Fysiske handicap som folge af ulykke

4. Nedsat led og/eller muskelfunktion som folge
af inflammatoriske gigtsy gdomme.

Det skal bemerkes, at ordningen om vederlags-
fri fysioterapi til personer med funktions-
nedsattelse som folge af progressiv sy gdom
kun omfatter progressive sy gdomme inden for
hoveddiagnosegrupperne 1, 2 og4. Sundheds-
styrelsen har udarbejdet en diagnoseliste som
supplement til de fire hoveddiag-nosegrupper,
se bilag 2. I forhold til tidligere vejledning er
diagnoselisten i denne vej-ledning suppleret
med en pracisering af, hvilke diagnoser og til-
stande der klassificeres som progressive sy g-
domme. De anforte diagnoser omfatter dels di-
agnoser, som pé grund af tvivlsspergsmél kon-
kret er blevet vurderet og godkendt, dels andre
diagnoser, som efter Sundhedsstyrelsens vur-
dering er omfattet af ordningen.

2.5 Den fysioterapeutiske indsats

Fysioterapi, der tilbydes 1 henhold til denne vej-
ledning, ydes efter leegehenvisning hos fysiote-
rapeut 1 praksissektoren, eller ved tilbud om
vederlagsfri fysioterapi, som en kommune har
etableret ved egne eller private institutioner.

2.5.1 Fysioterapip4d hold

Nogle former for fysioterapi foregar naturligt
pa hold af praktiske og faglige grunde. Udover
de rent ferdighedsmassige fordele for den en-
kelte, har holdtreningen nogle so-cialt betin ge-
de fordele. Der opstér ofte en holdsolidaritet og
et feelles ambitionsniveau, som ikke alene sti-
mulerer den enkelte deltager i selve traeningsse-
ancen, men ogsa stimu-lerer holddeltageren til
at fortsaette med ovelser hjemme. Typisk vil
personer, som har funktionsnedsattelser pa
grund af progressive lidelser, have gode mulig-
heder for at trene pa hold sammen med andre
med lignende problemstillin-ger. Det kan vare
hold, som er relateret til de problemstillinger
indsatsen vedrarer, eller hold der relaterer sig til
konkrete diagnoser. Fysioterapi, som foregar pa
hold, omfatter konditions-, koordinations-, styr-

ke- ogudhol-denhedstraening, bassintrening
samt ridefysioterapi. Holdenes storrelse fastsat-
tes 1 over-enskomsten. Forstegan gskontakt med
fysioterapeuten er dogaltid individuel og om-
fatter undersagelse og fastle ggelse af plan for

et forleb i samarbejde med personen, samt
eventuelt indledende behandling.

2.5.2 Individuel fysioterapi

Individuel fysioterapi omfatter dels individuel
vejledning 1 treningsprogrammer og dels indi-
viduel manuel behandling.

4 Vederlagsfri fysioterapi til personer med
funktionsnedszttelse som folge af progressiv
sygdom

4.1 Formalet med indsatsen

Fysioterapien skal have til formal at forbedre
funktioner, vedligeholde funktioner eller forha-
le forringels e af funktioner.

Fysioterapien skal rettes mod den aktuelle funk-
tionsnedsattelse, som er en folge af den pro-
gressive sy gdom.

4.2 Kriterier

Tilbuddet om vederlagsfri fysioterapi til perso-
ner med funktionsnedsettelse som folge af pro-
gressiv sy gdom omfatter personer, som opfyl-
der alle folgende henvisnin gskriterier:

1. Personen har en funktionsnedsattelse som
folge af en progressiv sy gdom.

2. Tilstanden er varig

3. Personen har en diagnose, som pé diagnoseli-
sten 1 bilag 2 er klassificeret som en

progressiv sy gdom.

4. Diagnosen er stillet af sy gehusafdeling eller
speciallee ge i neurolo gi, reumatolo gi

eller andet relevant speciale.

Bilag?2. Diagnoseliste med klassificering af
progressive sygdomme

2.K Myastenia gravis *)

*)Kun progressiv i starten. Der skal foreligge
en relevant speciallee gevurdering for afklaring
af progressiv sygdom

Se hele vejledningen pa sundhedsstyrelsens hjemmeside:
sst.dk direkte link: www.sst.dk/publ/Publ2008/Plan/
Fysio/VejlVederlags friF ysioterapi_4jul08.pd f

Eller hent den hos borgerservice
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Myasthenia Gravis: kostens betydning for sygdommen

Spis sundt og varieret:

Anbefalede fordelingi den daglige kost er:
* Protein: 10-15 pct. af energien

* Kulhydrat: 55-60 pct. af energien

+ Fedt: hgjst 30 pct. af energien

Spis efter Y-tallerken:

«2/5 grensager og frugt

* 2/5 kartofler, ris, pasta og brad
* 1/5 kad, fisk, &g ogost

Fordel maltiderne over dagen:

* M orgenmad: 20%

* Frokost: 30%

+ Aftensmad: 30%

* M ellemmaltider: 20%

Prodein: 20°%

Kulhvyedrar: 40 Grarmsages 405

Neringsstoffer:

- Protein: Kroppens by ggesten til muskler og

vav

- Kulhydrat: Energi til hjerne og muskler

* Kostfiber: 25-35 gram pr. dag

* Sukker, begraens indtaget

* GQrentsager

- Fedt: Styrker cellerne og immunforsvar

* M attede, forekommer 1 animalske produkter

* Enkeltumaettede, forekommer i fedtstoffer.
Oliven- ograpsolie har et hejt indhold

* Flerumattede, forekommer i planteolier og
fede fisk

Fedt ogalkohol giver ca. dobbelt sa megen

energi pr. gram som kulhydrat og protein.

Serligt vigtige for personer med
myasthenia gravis:
+ Kolin, der findes i &ggeblommer, peanuts,
hvedekim, lever, ked, fisk, melk, ost og
gransager (broccoli, kdl ogblomkal). Lecitin

Foredrag givet pa MG seminar september 2008
v. Rie Pedersen & Helle Rasmussen

indeholder 20 % kolin. Findes 1 & ggeblom-
mer, lever, jordnedder ogsoja-benner. Leci-
tin kan kebes som helseprodukt

* M &elkebakterier, der foreckommer 1 meaelke-
produkter, eks. A38

* Melatonin, der forekommer i havre, majs, ris,
ingefaer, tomater og bananer

+ Tryptofan, der bla. findes i soja, hytteost,
kyllingelever, tofu, solsikke- og graeskarker-
ner, fjerkrea, fisk, mandler, jordnedder og
peanuts.

+ Undga kinin, der forekommer i tonic

* Flerumattede fedtsyrer og antioxidanter

Vitaminer og mineraler:

Varieret kost giver tilstrekkeligt vitaminer og

mineraler. Et kosttilskud er godt, serligt ved

nedsat appetit.

Vigtige vitaminer og mineraler:

* M agnesium, der forekommer i malke- og
kornprodukter, grontsager, kad og nedder

* Mangan, der forekommer i kornprodukter og
grontsager

* Calcium, der forekommer i malkeprodukter
samt 1 grove gronsager

+* Vitamin A, der forekommer i lever, fisk samt
frugt og grent, der er orange og merkegronne
farver

* Vitamin B6, der findes i1 ked, fisk, fjerkre,
kornprodukter og grentsager.

* Vitamin D, der forekommer i serligt fede fisk,
fedtstoffer, ked, &g, samt malk ogost. Dan-
nes desuden i huden ved udsattelse af sollys.

* Vitamin C og E samt selen

Immunforsvaret:

Vigtigste fedtsyre: n-3 fedtsyrer, EPA og DHA

* Forekommer 1 fisk, herfreolie, soja, rapsolie

Vigtige antioxidanter:

* C-vitamin, der forekommer 1 frugt og gront,
iser citrusfrugter, grontsager og kartofler.

* E-vitamin, der forekommer i hvedekimolie,
olier generelt, nedder, al, torsk, & ggeblommer
og levertran

* Selen, der forekommer 1 paranedder, lucerne-
og solsikkefre, fisk (specielt tun, makrel,
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hummer, sild) og &g

Tygge- og synkeproblemer:

Vigtigt at spise og drikke sdledes mangelsy g-

domme og vagttab undgas. Indtag af medicin

krever fode.

+ Er det vanskeligt at synke anbefales en flyden-
de diet

* Er det muligt at synke anbefales en synkeven-
ligkost.

* Er problemerne for store kan det vare ned-
vendigt i en kortere periode at f& sondemad.

« Drik ofte under maltidet, sédledes der ikke bru-
ges mange kreefter pé at ty gge.

* Spis smd maltider, 6-8 gange om dagen

Tygge- og synkevenlig mad:

* Spis “blede” retter som omelet, hakket kad
(eks. frikadeller), lasagne, suppe, gred, fars-
brad, yoghurt

* Undgd ting der krummer, meget krydret mad
samt mad af blandet konsistens (eks. corn-
flakes med malk)

+* Undga light produkter og tilsaet gerne eksta
fedtstoffer i madlavningen

* Drik gerne juice p.g.a. vitamin C og mineraler

* Mos grontsager ogberigdem gerne, eks. med
smer

* M aelkeprodukter er ofte nemme at synke, lav
gerne milkshakes

* Spis kogt frem for stegt mad

* Vigtigt at supplere med energi- og proteintil-
skud

Flydende kost:

* De fleste fodevarer kan indgé i en flydende
kost.

+ Tilsaet veeske i begreenset omfang da maden
bliver mindre narende

* Grontsager kan pureers, tilset gerne smor el-
ler meelk

* Fisk egner sig mindre godt til at blive pureret

* Energi- og proteinrige drikke anbefales

* Berig gerne kosten, eks med smor

* Husk at variere maden, sa appetitten bibehol-
des

Overveagt:
* Pévirker muskelfunktionen ogudtratningen

forveerres.

* Spis efter T-tallerken og kun én portion

* Undgd tomme kalorier og begrens indtaget af
fedt

* Spis mange fibre ogdrik vand

* Spis 6 gange om dagen

* Spis mor genmad

Grontsager: 50%

Protein: 25% Kulhydrat: 25%

Fordejelse og medicin:

Vigtig at have et velfungerende fordgjelsessy-

stem:

* Tygmaden grundigt

* Spis 3-6 gange om dagen ogundga for store
portioner

* Spis fiberrigt

+ Undga tilsat sukker

* Spis varieret s du fa nok vitaminer og mine-
raler

+ Undgd maettet fedt

Medicin og bivirkninger:
Bivirkninger ved mestinon:
* Kvalme, diarre, opkastninger og koliksmerter

Undgé kvalme og opkastninger:

* Spis hyppigere og drik rigeligt vand

* Spis smd maltider, der er lette at tygge, sd det
ikke skal veere i munden i lang tid

* Spis ikke fed mad

* Spis inden du far, for tom mave

* Undgd mados og lugte der giver digkvalme

Undga diarre:

* Spis kostfibre, grontsager, grove kornproduk-
ter, gerne veltilberedte.

* HUSK (kan kebes pa apoteket), tilsettes ma-
den, s& den bliver mere fiberholdig

* Diarre kan betyde nedsat optagelse af minera-
ler, derfor serg for at fa nok gennem kosten
specielt kalium (frugt og gront, nedder), natri-
um (salt) og calcium (malk)

* Diarre kan skyldes overfalsomhed. Var op-
mearksom pa din kost, specielt i henhold til
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glutenprodukter, melke-produkter og fedthol-  foreningen:

digmad. * Motion og frisk luft
* Sgvn, er vigtigt for at have overskud i hverda-
Bivirkninger ved atropin: gen.
* Mundterhed * Stresshindtering, kan hjelpe med afslapnings-
gvelser og vejrtrekningsovelse.
Athjelp terhed i munden: + Pas pé digselv.
* Drik rigeligt *Seghjelp.
* Spis mad med saftigog bled konsistens Litteratur:
* Sut pa sma isternin ger ~http://www.myasthenia.org/index.cfm USA
* Spis syrligmad, det fremmer spytproduktio- forening hjemmes ide
nen, eks. ananas, citrusfrugter, syltede agurk —http://www.mgauk.org/ UK forening hjemme-
og asier eller prov ty ggegummi side
~http://www.dsgnet.dk/Sites/artsy m/
Foreby g Knogleskerhed: Myasthenia%?20 gravis.asp
* Binyrebarkhormon nedsztter optagelsen af ~http://www.foodcomp.dk/fvdb_search.asp
calcium. ~http://www.meraadet.dk/gfx/uploads/
+* Fa D-vitamin, gennem kosten, fede fisk eller rapporter p df/7]93_anti0xidanter,p df
via solen ~http://www.apoteket.dk/Laegemidler/
* F4 calcium gennem bl.a. malkeprodukter M edicinhaandbo gen. aspx
(specielt ost), kry dderurter —Anbefalinger for den danske institutionskost,
Foreby g forhgjet blodtryk: Fodevaredirektoratet
*N-3 fedtsyrer
Spergsmal:
Depression: * Honning: Indeholder meget sukker men ogsé
N-3 fedtsyrer hjelper mod depression vand og protein (dog lille mengde). Indehol-
Forekommer 1i: fisk og horfroolie der ligeledes vitamin K, B6 samt C. Desuden
Serotonin: er der mineraler 1 bl.a. natrium, kalium, calci-
* Forekommer bl.a. 1: ananas, avocado, bananer, um og magnesium. Til sammenligning inde-
skimmelost, kiwifrugter, blommer holder sukker stort set ikke andet end sukker
@vrige faktorer som anbefales af depressions- og kun meget begreenset indhold af mineraler
Telefon- og mailliste:
MG arbejdsgruppen
Lea Blom .....coovveviiiiieeiiiiieeiecieeen 28182658........... lea.blom@ mail.dk
Jens Vandet.........oooveiiiiiiiiiiieiiiecees e jensvandet@ymail.com
M arianne Bendix Thostrup ................ 39698508........... marianne bt@hotmail. com
Lotte Frank .........cccooovevviievieniieiieen 98154150........... fasmalie(@ email. dk
Johannes Gravgaard ..........ccccceuennnee. 75854485........... johs@ grav gard.dk
Ungdomsgruppen
Carina Nors Jensen..........ccceeveeveennenn. 23474982........... carina@nors-jensen.dk
Liselotte Schau Schirakow ........cccco. covevcieeniiieeieeee, lisel 1984@hotmail.com
Mette Fomsgaaard ..........cccceeveeieennen. 27584153 ........... fomsgaard (@ gmail.com
Camilla Aa@ESeN.......eovuiieiieiiieiieiiees ceiieeie e camilla_bel@hotmail.com
M edlemskonsulent
Asger Frost ...cocueeviieiiiiiicieeieecee, 89482222........... asfo@muskelsvindfonden.dk
Hjemmeside

www.muskelsvindfonden.dk- ©r medlemmer->medlemsgrupper->diagnos egrupp er>my astenigruppe
www.myasteni.org www.muskdebat.dk
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