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Muskelsvindfonden

Nyt fra Myasteni-gruppen

Det er forér. Alting klippes ned.

Der beskares 1 buskadser og budgetter.

Slut med fordums fede edselhed.

Vi begynder at traene til skeletter.

Jeg blir fem ar aldre

ved hvert indgreb i min pung,

men nar forarssolen skinner,

blir jeg ung!

Musik Povl Dissing 1981

Tekst Benny Andersen 1981
nr 308 i Hojskolesangbogen

Jeg synes det er passene denne gang at starte
med denne sang “Hilsen til forarssolen”. Den
indlysende grund er at vi mistede sangens kom-
ponist, Povl Dissing, for kort tid siden. En an-
den grund er at det er en smuk og livsoptimi-
stisk sang. Hvor digteren gledes - pa trods af
flere darligdomme - over at ’nér forarssolen
skinner bliver jeg glad’.

Og jeg er glad. Glad for at vi igen kan medes i,
medes med andre myastenikere. Det kan vi nu
til vores kommende seminar. Sidst vi havde se-
minar var 1 oktober 2018 , sa der er sikkert
mange ‘nye’ og mange af de kendte vi skal ha-
ve hilst pa igen. Ikke mindst skal vu have valgt
nye fork ind 1 MG-arbejdsgruppen.
Forskningskonferencen har ogsa veret lenge
undervejs, udskudt pga.. at vi ikke kunne mo-
des. Ligeledes glader vi os igen til at ses med
vore nordiske venner i NRMG.

Jo, jeg gleder mig.

Johannes Gravgaard

Sa sker det!

Der er seminar
-der er konference om livet med MG i DK
-og mede i Nordisk Rad for MG

af Liselotte Schirakow

Det sker alt sammen samme weekend, hvor det
nordiske rad starter med at medes torsdag til
lordag, hvorfor Jer der melder til at komme til
vores seminar, maske vil kunne medes nogle af
vores MG-venner fra det nordiske faellesskab.
Magodet handler om hvordan vi kan udbrede vi-
den om MG samt hvordan denne behandles.

Konferencen starter fredag til middag og var til
lordag middag, 1 den sidste weekend 1 septem-
ber/forste weekend 1 oktober. Den omhandler
forskningen der er pA MG omrédet, hvordan vi
med MG lever i1 vores dagligdag, formalet er
desuden at fa bredt denne viden ud s& behand-
lingen kan blive mere ensartet over de nordiske
lande. Man kan som medlem af muskelsvind-
fonden tilmelde sig kongressen fredag, hvor der
desverre ikke er mulighed for overnatning
(pga. pladsmangel fordi forskerne ogsa skal vee-
re der.) Konferencen foregar pa engelsk. Derud-
over er der jo samme weekend seminar for MG
som dette ar selvfelgelig skal handle om emner
fra kongressen, og sé skal vi bare nyde at vi
igen kan vere sammen.
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Myasteni seminar pa Musholm d. 1. — 2.oktober

Emnet pé seminaret bygger denne gang videre pa emnerne pa den netop overstaede forsknings-
konference. Men laegger ogsa op til socialt samver og snak med andre myastenikere, efter en lang
covid-pause.

Program lordag

14.00 — Paneldebat fremlaeggelse af de veesentligste emner fra konferencen.

- ved professor Henning Andersen, RCFM og Liselotte Schirakow

15.30 — indkvatering, - kaffe — og ’efter covid’ snak, med de nordiske delegerede, socialt samveer.
18.30 — Middag

aften — musikalsk underholdning, gled jer!

Sendag.

8.00 — 9.30 Morgenmad

9.30 — Arbejdsgruppen — hvad er det, input til hvad der skal arbejdes med fremadrettet.
og ikke mindst — valg til arbejdsgruppen. (lees nedenfor)

11.00 — Livet med MG — oplaeg og gruppesamtaler.

12.30 — Evaluering

13.00 — Frokost — Tak for denne gang.

Alt dette far du for kr. 350. Kontakt Lene for ledige pladser. (lele@muskelsvindfonden.dk)

MG-arbejdsgruppen - hvad er det?

af Johannes Graavgaard

I aftalepapiret med Muskelsvindfonden star der ~ formerer/hjalper vi bedst vores medlemmer —
”MG-arbejdsgruppen er myastenikernes offici-  myastenikeren’, det gor vi som sparingspartnere
elle stemme i Muskelsvindfonden”. I aftalepa- for Muskelsvindfonden, ligesom RCFM af og til
piret star der ogsa at "MG-arbejdsgruppen vael-  bruger vores erfaring. Der er som regel en fra
ges pa MG-gruppens seminar”. Nu skal viigen =~ MG-arbejdsgruppen med til RCFMs Intro-

have seminar, og vi skal dermed have valgt per-  kurser, (se side 4).

soner til MG-arbejdsgruppen. Som du kan se, er der brug for mange kompeten-
Det er arbejdsgruppen der arrangerer, hvis ikke  cer, lige fra det handicappolitiske til praktiske.
der kommer corona eller andet i vejen, Myaste-  Hele tiden med gje for andre myastenikere.
ni-seminar hvert andet ar. Vores seminarer skal I MG-arbejdsgruppen sidder vores medlemskon-
have hgj faglighed og samtidig stette netvaerket  sulent fra Muskelsvindfonden og fire til seks

1 myastenigruppen. medlemmer. I aftalepapiret star der at der skal
Med til at stotte sammenholdet i myastenigrup-  velges to fra hhv. Ost- og Vestdanmark, dette
pen, netverket, er ogsa de mindre “tref” vi til- for geografisk at kunne sprede de mindre ’tref.

streeber at arrangere bade @st og vest for Store- ~ MG-arbejdsgruppen har to til tre meder arligt pa
belt. Disse treef kan have alle mulige forskelli-  hhv. Musholm og 1 Aarhus. Der er flere moder

ge emner — f.eks. har vi tidligere besagt en fy- op til et seminar. Mederne er dagsmeoder pa
sioterapiklinik, vi har kert med sporvogne pa hverdage.

Skjoldenasholm og vi har varet 1 teateret og Der udsendes en dagsorden og der tages referat.
set musicals. For at blive "kladt pd’ til det organisatoriske ar-
Til vores arrangementer er der deltagerbetaling, bejde bliver arbejdsgruppen inviteret til

men vi far ogsé tilskud fra Muskelsvindfonden.  ’netvarks-mede’ sammen med Muskelsvindfon-

Det er det udadvendte arbejde der direkte kom-  dens andre diagnosegrupper. Ligesom det at del-
mer medlemmerne til gode. Derudover arbejder  tage 1 landsmederne ogsa giver en god bag-

MG-arbejdsgruppen bag kulissen, *hvordan in-  grundsviden og foreningsfolelse.
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NYT FRA MUSKELSVINDFONDEN:

ALDRIG HAR SOMMEREN VARET SA GOD FOR MUSKELSVINDFONDEN

af Lene Lebech

Ovenpa en noget tor periode, hvor covid-19 sat-
te en stopper for Muskelsvindfondens Indsam-
lingsaktiviteter, sd er der vist taget revanche
denne sommer.

Cirkus Summarum havde ca. 104.000 gaster,
og meget fa ledige sader tilbage i det store telt.
Samtidig var der godt gang i alle boder, sa sal-
get har boomet 1 ar.

GRON havde flere udsolgte koncerter, og ol-
hanerne havde ikke megen pause. S ogsa her
vil resultatet skaeppe godt i Muskelsvindfon-
dens kasse.

Og det er alt sammen rigtigt godt, for der er ef-
ter covid-19 et hul i kassen der skal fyldes op.
Resultatet, hvad end det i sidste ende bliver, gi-
ver ogsa hab for foreningens fremtidige aktivi-
teter. Vi kan ande lettet op, og tage fat i at lofte
foreningslivet, sa vi arbejder for Mere til Flere.
Det er ikke kun noget vi tenker nu, men noget
foreningens seneste strategi beskriver 1 dybden,
og som derfor tegner Muskelsvindfondens ind-
satser 1 arene der kommer.

For Myastenia Gravis gruppen er 2022 et ar,
hvor der for alvor settes fokus pa diagnosen.
Med en fag-konference den 30. september til 1.
oktober setter Muskelsvindfonden og Rehabili-
teringsCenter for Muskelsvind for alvor fokus
pa forskning indenfor MG. Det er forste gang
nogensinde at forskere fra hele Norden medes
og udveksler forskningsresultater og debatterer
livet med MG.

Du kan lase mere om konferencen og MG se-
minaret, der starter ndr konferencen slutter, pa
side 1.

Der er derfor meget at se frem til, ikke bare for
Muskelsvindfonden, men ar ogsa serligt for
MG gruppen.

Kontaktperson for MG gruppen

Har du brug for at snakke med Muskelsvind-
fonden, sa er medlemskonsulent Lene Lebech
kontaktperson for gruppen. Du kan komme 1
kontakt med Lene fra 9-15 1 hverdagene pa mo-
bilnr. 22652439 eller du kan sende en mail til
lele@muskelsvindfonden.dk

Hvad er NRMG?

Danmark, myasteniarbejdsgruppen, er i ar vert
for NRMG medet, ( NRMG star for, Nordisk
Réd for Myastenia Gravis). Hvert andet ar af-
holdes der delegeret-meader pé skift hos de nor-
diske myasteniforeninger. Dvs. Sverige, Fin-
land, Norge, Island og Danmark. Vi mades
hvert andet ar og far en orientering om hvad der
er sket pd myasteniomradet siden sidst. Vi herer
hvilke medlemsaktiviteter der foregér, vi harer
hvis der sker noget banebrydende medicinsk og

ikke mindst networker vi, fir inspiration fra hin-
anden.

P& mederne er der ogsa en faglig del, som regel
en forelaesning af en af landets myasteni-laeger. I
ar er konferencen den faglige del aff NRMG-
medet.

Sidste gang vi 1 Danmark var verter var da udvi-
delsen af Musholm blev fejret. Vi glaeder os til at
vise vore nordiske MG-venner Musholm i brug
og hvad Musholm kan.

Johannes Gravgaard
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Myastenia Gravis intro-kursus

Af Inge Bjerregaard

RCFM atholder d. intro-kursus d. 29.-30. okto- ~ radgiver. Henning Andersen, lege fra AUH,
ber pa Musholm. Kurset er for personer der er som ogsd har deltaget pa tidligere kurser kom-
visiteret til RCFM inden for de sidste 5 ar, og mer og bidrager med at skabe viden og forstael-
som ikke tidligere har deltaget i dette kursus. se for sygdommen. Liselotte Schriacow fra Mu-

Maélet med dette kursus at give brugere og deres ~ Skelsvindfondens medlemsgruppe vil informere
nermeste parerende en grundig og faglig viden O gruppens arbejde og tilbud, holde opleeg om
omkring sygdommen. Det er ogsé her deltager- hvordan det kan vaere at leve med sygdommen
ne far mulighed for at tale sammen, erfaringsud- ©2 facilitere nogle gode snakke.

veksle og snakke om, hvad der fylder hos den Vi haber pé mange tilmeldinger, god stemning,
enkelte. interessante oplaeg og ikke mindst erfaringsud-
Fra RCFM deltager fysioterapeuter og social- veksling og hyggeligt samveer,

Sa har GRON igen vearet pa landevejen. Efter to ars pause var der festunder-
skud. Der var mange festende publikummer rundtom i landet. Ogsa mange
myastenikere var madt Nicole Staebler har sendt os denne hilsen fra Odense.

En tur med pa GRON 22

Det er mange ér siden jeg har deltaget i gron og derfor foltes det som at vaere
ny igen. Jeg valgte gron i Odense, hvor jeg i informationen blev modt med et [T
kaempe smil, kram og jokes til den store guldmedalje, da jeg ville hente arm-
band til gesteomradet til mig og min veninde. Gasteomradet fungerede su-
per godt. Der var godt med plads og man skulle ikke bekymre sig om man
kunne sidde 1 ro og nyde koncerten. Dog savnede jeg lidt ekstra borde og
banke da mit indtryk var, at der sjeldent skete udskiftning ved dem.

Aftensol over GRON
Gron var lige som jeg husker det. Masser af drinks og endda uden den store  set fia geesteomrddet i
ventetid og dejligt blandet musik, maske lidt mindre bas nzaste ar, s kunst- ~ Odense

neren bliver nemmere at hore. Men stemningen var ikke til at tage fejl af og gren kan noget helt
serligt. Der er nemlig plads til alle og i mit tilfelde, plads til min Myasthenia Gravis.

Sa alt 1 alt en dejlig oplevelse og jeg vender sterkt tilbage 1 2023 til et brag af en fest.

Hidtidige MG arbejdsgruppen - flere genopstiller ikke.

Birthe Olesen (orlov) egevang293@live.dk

Niels Korsgaard nkkk@live.dk

Djonna Larson djonna@larssons.dk

Jette Bigum j.bigum@gmail.com

Liselotte Schirakow lisel 1984@hotmail.com

Birthe Rarmussen agbr@bknet.dk

Johannes Gravgaard 20988533 myasteni@gravgard.dk

Medlemskonsulenter

Lene Lebech 89482222 lele@muskelsvindfonden.dk

Hjemmeside www.muskelsvindfonden.dk

f Facebookside: Myasteni/Myasthenia Gravis i Muskelsvindfonden
https://www.facebook.com/groups/myasteni/
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Kaere MG’ere

Jeg héber, at I har haft en dejlig sommer. Det har vi 1 hvert fald
haft 1 Muskelsvindfonden, hvor bade Gren og Cirkus Summa-
rum er gdet rigtig godt. Det er dejligt for alvor at vare tilbage
efter a&r med corona og restriktioner, sddan har I det forhdbent-

lig ogsé :-)

Johannes har bedt mig satte et par ord pa, hvorfor det er vig-
tigt, at [ som medlemsgruppe er reprasenteret 1 repreesentant-
skabet, det vil jeg selvfolgelig meget gerne, det er nemlig vig-

tigt.

. I gjeblikket er jeg sd heldig at have selskab af
Liselotte Schirakow 1 bade repraesentantskab og
bestyrelse, og jeg mé bare sige, at det gor en
forskel. I sig selv er hun bare dygtig, men hun
bringer ogsa perspektiver pd bordet bade i for-
hold til jer som en af vores store og vigtige
grupper, men ogsé 1 forhold til det at vaere gden-
de og have et aktivt forhold til medicinering.
Hendes viden og erfaringer idrager til at udvide
vores samlede horisont, sd vi dernaest ogsa traef-
fer bedre beslutninger.

Repreasentantion er bare afgerende, og som for-
mand har jeg overordnet et onske om, at vores
mange grupper og forskellige medlemmer skal
vere tilstede 1 de politiske organer. Vi er en for-

foto
Rasmus Dissing Nielsen

ening for ALLE med muskelsvind og deres pa-
rorende, men hvis kun et snavert udsnit er re-
prasenteret der, hvor en del af beslutningerne
treeffes, sé risikerer vi, at nogle perspektiver el-
ler nogle behov bliver glemt. Jeg hdber derfor,
at [ som gruppe vil fortsatte med at vaere aktive
ind 1 det feelles netveerk, og at I fortsaetter med at
lade Liselotte vide, hvad der er vigtigt for netop
jer. Der er ogsa altid plads til flere, hvis nogen
skulle ga med den lyst i maven, og [ mé aldrig
tove med at kontakte mig for at here mere.

Jeg héber at se en del af jer til den store konfe-
rence sidst 1 september.

De bedste hilsner,

Simon Toftgaard Jespersen, formand for Mu-
skelsvindfonden

v/ Liselotte Schirakow

Jeg har efterhanden haft
flere sporgsmal 1 forhold
til Mg og graviditet, sd
her er et lille sammen-
) skriv af den nyeste
forskning udgivet i
2021, jeg er ikke gdet
ind 1 det medicinske aspekt, da det i reglen er
noget der skal besluttes med laegen, alt efter
hvordan din Mg pavirker dig.

Graviditeter pdvirker ikke sygdomsforlebet af
MG pa laengere sigt, Dog kan en graviditet og
fodsel i sig selv vaere ansvarlig for sterre traet-

Forskningsnyt: MG og graviditet

hed, som ber behandles som hos raske gravide,
og derefter justerer medicinering g hyppighed
af kontroller hos neurolog og fedselslege. Ny-
lig forskning tyder pd at varigheden af sygdom-
men for graviditet, MG score, og andre faktorer
er vasentlige faktorer for at kunne give en bed-
re prognose. MG forvarres hos 30-40% af kvin-
derne under graviditet, oftere 1 forste trimester
eller efter fodslen. Ofte kan der 1 andet og tredje
trimester ske en symptomforbedring, selv en
fuldstendig remission, dette er relateret til den
fysiologisk immunforsvarstolerance under gra-
viditet. Hvorfor dette opherer igen efter fodslen



MG Nyhedsbrev august 2022

indenfor alt fra 2 mdr. til ca. 1 ar. Det er vigtigt
at veere bevidst om dndedratsfunktionen under
graviditet, da der er en begraensning af mellem-
gulvsmusklen pga den voksende graviditet. In-
fektioner der er oftere forekomne under en gra-
viditet ber let behandles med specifik antibioti-
ka, der ikke er kontraindiceret med MG.

MG nedsetter ikke chancen for at blive gravid.
Det oger heller ikke risikoen for abort, svanger-
skabsforgiftning, for tidlig fodsel eller at barnet
ikke vokser som det ber. Dog er komplikationer
under fodslen hyppigere hos kvinder med MG,
end 1 den generelle befolkning og forekommer
hos ca 30%, uanset om de er velbehandlede el-
ler ej. Kvinden kan godt fede og derfor ber val-
get af et evt. kejsersnit kun baseres pa obstetri-
ske arsager. Der ber have veret en samtale med
en anastesilege under graviditeten sé et evt.
Akut behov for bedavelse er planlagt i forhold
til MG pé forhand. Der er ingen kontraindikati-
oner for anvendelse af en epidural. Hos 15% af
de nyfedte ses en pavirkning i forhold til MG,
hvor der er nogle antistoffer der har bevaget sig
pa tveers af moderkagen til barnet. Det er ikke
let at forklarer hvorfor og hvilke bern der pavir-
kes mens andre ikke gor. Det er undersogt og

der er fundet at modrene der overforer antistof-
fer og madre der ikke gor, har samme opbyg-
ning 1 deres antistoffer. Der er heller ikke set
nogen sammenhang mellem svarhedsgraden af
moderens sygdom. Det kan dog ses at hvis mo-
deren i forste graviditet har overfert antistoffer
til barnet, er der en storre risiko for at det vil
ske igen. Hvis barnet er pavirket, vil det som
regel vise sig som unormal traethed, svert ved
at sutte, slap i musklerne, svag grad, det vil of-
test ophere fuldsteendigt indenfor 2 til 3 dage og
indtil 2 til 3 maneder. I det padgeldende tidsrum,
vil barnet blive behandlet.

Avadatn ortee & Ulsaviar Mavion ¢

Y
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Pregnancy
Myasthenia gravis and pregnancy L)

P. Roche, F. Bouhour

Tema: Fatigue

Hvad er fatigue? Hvorfor siger vi ikke bare udtratning?

Der er en del der i facebook gruppen har stillet
spergsmal om emnet, hvilket jeg her tager over-
ordnet op. Temaet opfolges i neste nyhedsbrev,
nar vi har veret til konferencen og fiet mere ny
viden om emnet og dens pavirkning af livet med
MG.

MG-treethed har flere dimensioner, og forstiel-
sesmassig betydning. Der er den Neurologiske
forstaelse, som er vasentlig i forhold til hvordan
det bliver opfattet og anvendt som led 1 behand-
lingen af MG. Her er den Subjektiv oplevelse af
traethed en virkelig vigtig faktor, men ikke
mindst at man som patient formér at give udtryk

for hvad den oplevede treethed sa rent faktisk
betyder for den enkelte. Som eksempel kan
navnes, Traethed som konsekvens af stress-
respons, hvilket er helt reelt, og hvor man med
MG skal vere opmarksom da stress ofte har en
negativ indvirkning pa din MG.

Traethed et vaesentligt livskvalitetsparameter:
hvor de forskellige udtryk — diagnosemaessigt
Forskelligt udtryk — kan vere individuelt svere
at beskrive 1 professionel sammenhang, der er
enkelte der har forsegt sig med nogle forskellige
definitioner:
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* Traethed: "The awareness of a decreased capasity for physical and/or mental activity due to
an imbalance in the availability, utilization and/or restauration of ressources needed to per-
form activity”. (Aaronson LA, et al. 1999, p. 46) Et kompromis udsprunget af diskussioner
mellem fagpersoner pa Kansas School of Nursing, der har erfaring med mange sygdoms-
grupper med mange former for treethed.

* Traethed: ”A subjective lack of physical and/or mental energy that is percieved by the indi-
vudual or caregiver to interfere with usual desired activities” (Krupp LB, 2001, p. 294) En ar-
bejdsdefinition (ligeledes et kompromis) udviklet af det amerikanske selskab for forskning i
MS. Definitionen ligger bl.a. til grund for udarbejdelsen af Fatigue Severity Scale (FSS) som
er blevet anvendt pa mange andre grupper og i mange andre sammenhange end MS.

* Traethed: ”A reduced capasity to sustain force or power output (physiological), reduced ca-
pasity to perform multiple tasks over time (psychological), and the experience of feeling ex-
hausted, tired, weak and lacking energy.” (Jahnsen R, et al, 2003 p. 296) | sammenligning
med smerte med fokus pa kvantificering. Her overfgrt pa praevalensundersggelse af en
gruppe af patienter med cerebral palcy i sammenligning med normal befolkningsgruppe
(FSS).

* Traethed: ”A multidimensional view of fatigue has emerged from the descriptions that have
been given the symptom. Fatigue incorporates a number of concepts.” (Krupp, L. 2003 p.12)
"The absense of an overall definition of fatigue preempts any scientific basis for measuring
the condition, because logically which cannot be defined cannot be measured, and is not
understood.” ( Eidelmann D, 1979 p. 340) Her pa en made en bekraeftelse i at dette omrade
er sveert, da det ikke kan males, og derved ikke kan forstas generelt men kun individuelt.

Hvis man slar op i den gode danske synonymordbog under ordet treethed star der:

..... atkreeftet, afmagtig, afsvakket, bedrovet, dorsk, desig, darlig, efterladende, energiforladt, for-
aset, forkommen, forpint, frustreret, holdningsles, irriteret, klatgjet, lidende, livstraet, magelig, mat,
medtaget, modstandsles, mettet, nedgjort, nerves, omtéget, opbrugt, opgivende, opkert, oprert,
overmet, pjokket, segnefzerdig, skrantende, skrebelig, skvattet, slap, slidt, slgj, slavet, stresset, stu-
pid, svag, svagelig, svekket, syg, sygelig, savnig, tilfredsstillet, tynget, udkert, udmattet, udslidt,
urolig, usund, utidig, vag, veg, osv. osv.

Hvis der derimod slas op i1 en engelsk faglitteraer synonymordbog under ordet fatigue star der:

» = weakness = lassitude = tiredness = fatigue ? (muskeltrat) (energiforladt) (sevnig, normal)
("fransk treet”)

med MG giver den bedste forklaring af den fo- T
lelse vi ofte har gennem hele degnet, pé trods af o TP
god medicinsk behandling. s
Jeg héber dette har kunnet svare lidt pd hvad for- ;
skellene er mellem de to ord.

Der bliver en opfelgning af temaet 1 naste ny-
hedsbrev, da emnet ogsa bliver en del af konfe-
rencen i oktober.

h Tips for Treating Fatigue
Derfor er det ordet fatigue der for mange af os ; — .

rcise regularl
2, Exercise regularly

T

Avoid known stressors

-

Don't overbook yourself
professionally and socially

MG Nyhedsbrev udsendes af Myasteniarbejdsgruppen til medlemmer af Muskelsvindfondens Myasteni-
gruppe. MG-Nyhedsbrevet udkommer efter behov, og ndr der er stof til det. Stof og inspiration til MG-
Nyhedsbrevet sendes til Johannes Gravgaard myasteni@gravgard.dk. Alle artikler i MG-Nyhedsbrevet er
udtryk for skribentens egen holdning, og ikke MG-arbejdsgrupen eller Muskelsvindfondens holdning.
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