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Liebe Leser,

in dieser Ausgabe kdnnen Sie auf den ersten Sei-
ten, wie bereits angekiindigt, die Ubersetzung
der Forschungsarbeit von Frau Anna Rostedt
Punga nachlesen. Mein Dank gilt an dieser Stel-
le Prof. Dr. Janzen, der die wissenschaftliche Ar-
beit fur die DMG ins Deutsche uUbersetzt hat.

Einen weiteren besonderen Beitrag finden Sie
auf  Seite 9. Frau Julia Balzer, deren Grol3-
vater an Myasthenie erkrankt ist, hat eine in-
teressante Forschungsarbeit wahrend ih-
rer Abiturschulzeit Uber Myasthenie verfasst.
Weiter freut es mich personlich besonders, dass ich
in dieser Ausgabe drei Leserbriefe veroffentlichen
kann. Es ware schon, wenn dies in jeder DMG-
Aktuell-Zeitung durch Mitglieder mdéglich  ware.
Beachten Sie bitte auch besonders die Info-Beitrage
und den erstmaligen Newsletter-Aufruf.

Die Deutsche Myasthenie Gesellschaft ,will mit der
Zeit gehen® und dafur die technischen Vorausset-
zungen fur unsere Mitglieder schaffen. Wenn auch
nicht dafur ein groRer Schritt — sondern viele kleine
Schritte notwendig sind, so heil3t doch bestandige
Bewegung auch sicheres Weiterkommen, und
darauf kommt es doch schlieRlich an. So soll es
zusatzlich in absehbarer Zukunft méglich gemacht
werden, auf Wunsch unsere Vereinszeitung auch
digital zu erhalten. Sie werden zu diesem Thema
bald mehr Informationen erhalten.

Der folgende Text fiel mir in die Hande und erganzt
meine Gedanken und Wunsche abschlieBend fur
Sie:

S
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Zwei gute Freunde:

»Welchen Sinn hat das Leben?* fragte ein Bildhauer
seinen besten Freund.

,0en Sinn, den du ihm gibst*, erwiderte der Freund.

~oeit Wochen, nein seit Monaten gebe ich meinem
Leben anscheinend keinen besonders guten Sinn
mehr. Deshalb flihle ich mich wohl auch so leer, so
matt und lustlos.”

Der Freund dachte Uber diese Worte nach und fragte
sich, wann er seinen Freund zum letzten Mal gliick-
lich gesehen hatte. Das war vor einigen Jahren ge-
wesen, beim gemeinsamen Drachensteigenlassen.
Er legte ihm die Hand auf die Schulter und sagte:
.Komm, wir fahren raus und lassen wieder mal un-
sere Drachen steigen! Glicklicherweise weht heute
ein kraftiger Wind.“ Der Bildhauer fUhlte sich durch
diesen Vorschlag angenehm berthrt und musste un-
willkurlich lacheln.

,2oiehst du“, sagte der Freund, ,innerlich hast du
schon damit angefangen, deinen Drachen steigen zu
lassen.“ Und er erganzte: , Viele Menschen, die eine
schwere Krankheit Uberstanden haben, kommen zu
der Einsicht, wie kostbar, wie schon und wertvoll das
Leben ist und sein kann. Du brauchst nicht erst krank
zu werden, um diese Einsicht zu gewinnen.”

Ich wiinsche Ihnen viel Spal} beim Lesen dieser Zei-
tung und eine gute Zeit bis zur nachsten Ausgabe
der DMG-Aktuell und vielleicht lassen Sie ja auch
mal einen Drachen steigen.....

Passen Sie gut auf sich auf.
lhre

Linda Bischel-Fleckenstein
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Liebe Mitglieder,

nachdem nun die Zertifizierung der Charité in Berlin
abgeschlossen ist und wir ein Integriertes Myasthe-
nie Zentrum in unserer Hauptstadt haben, mdchte
ich darauf hinweisen dass am Tag danach nicht al-
les besser oder sinnvoller ist. Eine Verbesserung der
Behandlungs-Qualitat ist ein langer Prozess, den wir
durch Wiederholung der Zertifizierung und dem Dia-
log mit unseren Mitgliedern zu einem erfolgreichen
Ende bringen wollen.

Der Austausch von Daten und Informationen zwi-
schen den Zentren bedeutet auch ein Mehr an Er-
fahrung, somit eine Weiterentwicklung fir uns alle.
Die unterschiedliche Behandlung von Myasthenie
Patienten in unserem Lande wird durch Austausch
und Schulung immer mehr verbessert und auf einen
einheitlichen, bundesweiten ,Nenner® gebracht.
Auch unser neues Projekt der unerwlnschten Ne-
benwirkungen von Medikamenten (UAW) ist ein wei-
terer Schritt in die richtige Richtung. Die Deutsche
Myasthenie Gesellschaft ist dabei, gemeinsam mit
Spezialisten, einen dafir speziellen Fragebogen zu
erstellen. Dieser wird jedem DMG-Mitglied zuge-
sandt, und gemeinsam mit dem jeweiligen behan-
delnden Facharzt bzw. Neurologen ausgeflllt. Nahe-
res erfahren Sie hierzu in der nachsten Ausgabe der
DMG-Aktuell.

Fir September haben wir alle Regionalleiter nach
Eisenach zu einem ,Regionalleiter-Workshop ein-
geladen. Dort steht der gemeinsame Austausch mit
dem Vorstand im Vordergrund. Wir wollen auch hier
die Zusammenarbeit, Kritikpunkte, Anregungen und
neue ldeen aufgreifen und weitere Dinge innerhalb
der DMG flr jedes einzelne Mitglied verbessern.

Dabei werden wir auch auf die einzelnen Behand-
lungs-Zentren eingehen, damit wir durch die Regio-
nalleiter erfahren, wie die ,Behandlungswirklichkeit*
in der Praxis und am betroffenen MG-Patienten aus-
sieht. Wir hoffen sehr, dass alle Regionalleiter daran
teilnehmen werden, damit sich ein aussagekraftiger
Gesamtlberblick erkennen lasst.

Ich winsche allen Mitgliedern eine
schone Herbstzeit.

Hans Rohn



