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Liebe Mitglieder,

wir haben dieses Heft leider mit Verspatung fertig-
gestellt, da einige wichtige Themenpunkte zeitlich
etwas langer bendtigt haben. Wir bitten diese zu ent-
schuldigen.

Das Warten hat sich aber fiir Sie gelohnt, denn Sie
kénnen den ersten Auswertungsbericht aus unserem
Myasthenie-Register (MyaReg) lesen. So viel vorab,
die Daten sind interessant. Den Bericht finden Sie auf
Seite 22. Geplant ist, dass es zu einem spateren Zeit-
punkt einen ausgewerteten Bericht Uber
Myasthenie-Patienten, die an Corona erkrankt sind,
geben wird. Die Auswertung wird noch einige
Wochen bzw. Monate dauern.

Inzwischen liegt die erste virtuelle Mitgliederver-
sammlung der DMG hinter uns und trotz aller
vorherigen Schwierigkeiten und zu l6senden Pro-
bleme haben wir uns der neuen digitalen
Herausforderung gestellt. Mit zusatzlicher Hilfe von
rechtlicher Beratung seitens der Firma Winheller
wurde unserer Selbsthilfeorganisation bei den Sat-
zungsanderungen, Satzungserganzungen oder bei
den Wahlen, bestens unterstiitzt.

Das Protokoll der Mitgliedsversammlung und den
Kassenpriferbericht kdnnen Sie auf den nachsten
Seiten nachlesen.

Bei unserem Virtuellen Kongress, der einen Tag vor
unserer Mitgliederversammlung am 7. Mai stattfand,
wurde der 6. Eberhard-Pfleiderer-Preis verliehen,
welches sicherlich ein Hohepunkt des Veranstal-
tungstages war. Die Preistragerin Frau Dr. Miriam
Fichtner hat einen interessanten Bericht Uber ihre
Forschungsarbeit flr diese Zeitschrift verfasst. Es
lohnt sich, diesen zu lesen.

In eigener Sache ware es schdn, wenn Sie an unse-
rem Reha-Klinik-Aufruf teilnehmen wirden, damit wir
geeignete Reha-Kliniken fiir Myasthenie-Betroffene
nennen kénnen. Reha-Klinken mit ausschlielllich
Myasthenie-Patienten wird es aufgrund der Selten-
heit unserer Erkrankung leider nie geben. Aber wenn
die Reha-Klink bereits Erfahrung mit Myasthenie-
Betroffenen machen konnte, so ist das sicherlich ein
guter Ansatz flr andere MG- Betroffene.

Erfreulicherweise kénnen in dieser Ausgabe auch
wieder neue Ansprechpartner/innen vorgestellt wer-
den, die eine einjahrige Einarbeitungs- und Probezeit
absolviert haben. An dieser Stelle kann ich nur noch
einmal ein ,herzliches Willkommen* aussprechen.
Irgendwann kommt leider auch die Zeit, wo man aus
privaten oder gesundheitlichen Grinden sein Amt
niederlegt. An dieser Stelle mdchte ich besonders
Peter Fensch erwahnen, der sein bisheriges Amt als
2. stellv. Vorsitzender und Regionalgruppenreferent
niedergelegt hat, aber glicklicherweise als Ansprech-
partner der RG-Gruppe Marburg / GielRen / Siegen
uns allen erhalten bleibt. Danke flir die gute Vor-
standsarbeit.

Ich wiinsche Ihnen nun viel Freude beim Lesen

dieser Ausgabe, griiie besonders unsere neuen
Mitglieder und winsche Ihnen eine schone Som-
merzeit. Machen Sie das beste aus der Situation!

lhre

Linda Bischel-Fleckenstein
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Kennen Sie eine gute Rehaklinik?

Heute wollen wir Sie wieder einmal um lhre aktive und personliche Mithilfe bitten!

Viele Myasthenie-Betroffene und Neu-Erkrankte wissen nicht, wie sie eine Myasthenie-erfahrene, gute
Reha-Klinik finden kdnnen, die sich mit unserer seltenen neurologischen Erkrankung und den einge-
schrankten Therapiemdglichkeiten gut auskennt. Gerade nach einer schweren Erkrankung wie Herzin-
farkt, Schlaganfall oder Operationen, auch nach einer myasthenen Krise, ist eine Rehabilitation flr
Myasthenie-Patienten besonders wichtig.

Aus diesem Grund mdchten wir Sie bitten, den unten aufgefihrten Abschnitt auszufullen und bis spates-
tens 5. Juli 2021 an die Geschéaftsstelle in Bremen zu senden.

Dort werden die von lhnen eingegangenen Daten der jeweiligen Reha-Kliniken gesammelt und erfasst.
Ziel ist es, fur alle DMG-Betroffenen eine Liste mit ,Reha-Klinken® zu erstellen, die bei Bedarf angefor-
dert werden kann.

Mit Ihrer Teilnahme an diesem Aufruf helfen Sie allen DMG-Mitgliedern und Neu-Erkrankten. So kdnnen
vielleicht in Zukunft einigen Betroffenen und Neu-Erkrankten unnétige Reha-Odysseen und falsche
Therapieansatze wahrend der Rehabilitation erspart bleiben.

Die Teilnahme erfolgt anonym und ist freiwillig!

Vielen Dank fiir lhre Unterstiitzung!

Abschnltt bltte hler durchschnelden /abtrennen .........................................................................................

Name des Reha-Klinik:

Adresse der Klinik:

StraBBe / Nr. :

Ort mit PLZ:

Bundesland:

Tel. Nr. :

E-Mail:

Bitte senden Sie diesen Abschnitt an:

DMG-Geschaftsstelle Bremen * WesterstraBe 93 * 28199 Bremen
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Achtung - Bitte lesen - Achtung - Bitte lesen - Achtung

Einladung fur alle DMG-Mitglieder
zur 5. Interaktiven Zoom-Videokonferenz
am 2. Juli 2021

,Neue Therapien der Myasthenia gravis”
,Jmpfungen bei Myasthenia gravis”

Liebe Mitglieder,
wir mochten Sie recht herzlich zu unserer 5. Interaktiven Videokonferenz am
Freitag, 2. Juli 2021 von 10.30 Uhr bis ca.12.30 Uhr, einladen.

Wir werden dort u. a. eingereichte Fragen von Mitgliedern zu o. g.
Themen beantworten. Auf Grundlage des Datenschutzes werden die
Zugangsdaten nicht frei im Internet veroffentlicht. DMG-Mitglieder und
Teilnehmer bekommen vor dem Termin eine Einladungs-Mail mit Zugangsdaten
und Link zum Einwahlen zugesandt.

Wenn Sie Probleme mit dem Umgang der erforderlichen Technik haben sollten,
so fragen Sie eventuell Freunde, Familienangehorige oder Bezugspersonen, ob
diese lhnen helfen kdnnen.

Bitte reichen Sie vorab lhre personlichen Fragen
an folgende Adresse ein:

Linda Bischel-Fleckenstein
Kennwort: 5. Interaktive Videokonferenz
Jahnstr. 11
55435 Gau-Algesheim
E-Mail: linda.bischel-fleckenstein@dmg-online.de

Wir freuen uns uber lhre Teilnahme

Ihr Videokonferenz-Team

Prof. Franz Blaes & PD. Dr. Tim Hagenacker




GruRwort von DMG-Schirmherrin
Antje Grotheer

Guten Tag, sehr geehrte Damen und Herren, oder
»,Moin“, wie man bei uns in Bremen sagt!

Moin bedeutet nicht etwa ,Morgen®, sondern ,gut®.
Und ,Moin, Moin“ gilt in Bremen schon als tberfllssi-
ges Geschwatz.

Deswegen habe ich lhnen heute auch kein Marchen
mitgebracht, ich will sie nicht von den wichtigen Fra-
gen und Antworten abhalten, die der heutige Tag |h-
nen bringen soll.

Und ich fasse mich mal kurz, damit Sie sehen und
horen konnen, dass Politiker:innen das auch kon-
nen.

Ich erzahle Ihnen eine kurze Fabel von Aesop:

Die beiden Frosche

Zwei Frosche, deren Tumpel die heil’e Sommerson-
ne ausgetrocknet hatte, gingen auf die Wander-
schaft. Gegen Abend kamen sie in die Kammer eines
Bauernhofs und fanden dort eine grol3e Schissel
Milch vor, die zum Abrahmen aufgestellt worden war.
Sie hlpften sogleich hinein und lieken es sich
schmecken.

Als sie ihren Durst gestillt hatten und wieder ins Freie
wollten, konnten sie es nicht: die glatte Wand der
Schussel war nicht zu bezwingen, und sie rutschten
immer wieder in die Milch zurutck.

Viele Stunden mihten sie sich nun vergeblich ab,
und ihre Schenkel wurden allmahlich immer matter.
Da quakte der eine Frosch: »Alles Strampeln ist um-
sonst, das Schicksal ist gegen uns, ich geb’s aufl« Er
machte keine Bewegung mehr, glitt auf den Boden
des Gefales und ertrank. Sein Gefahrte aber kampf-
te verzweifelt weiter bis tief in die Nacht hinein. Da
fihlte er den ersten festen Butterbrocken unter sei-
nen FuRen, er stiel® sich mit letzter Kraft ab und war
im Freien.

Wie sonst auch kommt jetzt meine Frage, warum ich
Ihnen ausgerechnet diese Geschichte erzahlt habe
und was ich damit wohl sagen will.

Da Sie mir nicht antworten kénnen, ich bin ja heute
leider nicht bei lhnen, nicht mal online, lose ich
schnell selbst: Meine Erzahlung soll Ihnen heute be-
deuten, dass man nicht aufgeben darf, egal, welche
Herausforderungen einem taglich so begegnen. Und
in diesen Zeiten und mit Ihren Krankheiten sind es si-
cher oft mehr Herausforderungen als Sie schultern
kdnnen.

- Aktuell

Jetzt haben Sie also zwei Moglichkeiten, jedenfalls in
der Fabel:

Aufgeben und ertrinken oder abstrampeln und auf
der Butter aus der Milchschussel krabbeln.

Ich hoffe sehr, dass Sie sich immer zur zweiten Alter-
native aufraffen kdbnnen, auch, wenn es schwer und
muhsam ist.

ICH kann mir sogar eine dritte Alternative denken:
Sie Uberzeugen den anderen Frosch, dass er mit-
strampelt, dann geht das mit der Butter namlich viel
schneller und besser.

Und weil Sie sich hier heute mit so vielen wieder ver-
sammelt haben, weil} ich, dass Sie sich auch alle fur
die dritte Variante entschieden haben.

Das freut mich sehr und erflllt mich auch ein biss-
chen mit Stolz, weil ich die Schirmherrin dieser tollen
Organisation mit so vielen groRartigen Menschen
bin.

Wie sonst auch, wird es jetzt auch noch ein bisschen
weniger ,fabelhaft* und etwas mehr politisch:

Die Europaische Kommission hat erst im Marz die-
ses Jahres die Strategie flr die Rechte von Men-
schen mit Behinderungen (2021-2030) vorgelegt, die
auch das Leben von Menschen mit einer seltenen
Krankheit verbessern soll:

“Raise patients with disabilities related to rare disea-
ses and identify and examine ways of facilitating ac-
cess to state-of-the-art treatment including making
use of digital innovations across Member States
awareness and develop support strategies for.”

Das ist ein wichtiger Punkt, um den wir uns gemein-
sam kimmern mussen. Auch wenn Sie als DMG
schon gut dabei sind!

Niemand sollte sich wegen einer seltenen Krankheit
alleine gelassen fiihlen, niemand sollte im Alleingang
Lésungen finden mussen!

Wie heildt es so treffend: ,Wenn es dir schlecht geht,
brauchst du die Gruppe, wenn es dir gut geht,
braucht die Gruppe dich!*

Deswegen freut es mich, dass die DMG bereits seit
mittlerweile 35 Jahren Anlaufstelle fur alle Betroffen
ist, sie unterstitzt und sich um medizinische Fragen
unabhangig kimmert. Zu diesem Jubilaum vom April
gratuliere ich herzlich und freue mich, dass ich auch
schon funf Jahre dabei sein darf!

Fiir die ndchsten 35 Jahre wiinsche
ich lhnen alles Gute

Herzlichen Dank fiir Ihre Aufmerksamkeit!

Antje Grotheer



Protokoll zur ordentlichen Mitgliederversammlung der DMG
in virtueller Form am 08.05.2021
Beginn: 11:30 Uhr - Ende: 13:00 Uhr

Anwesende Mitglieder zu Beginn der Versammlung: 42 — am Ende 46

Aufgrund technischer Schwierigkeiten auf Seiten einzelner Mitglieder beginnt die Mitgliederver-
sammlung erst um 11:30 Uhr. Hiergegen gibt es keine Einwande. Um 11:30 Uhr erlautert der vom
Vorstand als Gast zugelassene Rechtsanwalt Alexander Vielwerth die technischen Besonderheiten

der virtuellen Mitgliederversammlung, insbesondere die Durchflihrung von Abstimmungen im gesonder-
ten Abstimmungstool. Sowohl hierzu wie auch zur anschlieRenden Testabstimmung gibt es keine Fragen.

TOP 1 - BegriiRung, Anderungen, Ergdnzungen zur Tagesordnung

Herr Rohn eroéffnet als Versammlungsleiter die Mitgliederversammlung der Deutschen Myasthenie Gesell-
schaft e.V. und heif3t im Namen des Vorstandes alle Mitglieder herzlich willkommen. Er weist auf die Beson-
derheiten der aktuellen Corona-Pandemie und der damit einhergehenden Notwendigkeit einer virtuellen
Durchflihrung der Versammlung hin.

Die Einladung zu dieser Mitgliederversammlung ist allen Mitgliedern frist- und formgerecht durch die
DMG-Aktuell 1/2021 zugestellt worden. Weiterhin wurde erganzend per E-Mail eingeladen.

Die Versammlung ist mit 42 stimmberechtigten Mitgliedern beschlussfahig.

Herr Rohn weist auf die Anwesenheit von technischen Dienstleistern sowie die Ubertragung der Wahlleitung
auf Herrn Vielwerth hin.

Es liegen keine Antrage zur Anderung der Tagesordnung vor.

TOP 2 - Mitgliederinformation und Gedenkminute

Zum Gedenken an die verstorbenen Mitglieder im Zeitraum zwischen der letzten und heutigen
Mitgliederversammlung, insbesondere Frau Renate Eberlein, bittet Herr Rohn alle Anwesenden,
ihnen in einer Schweigeminute zu gedenken. Der Vorsitzende dankt fur die Anteilnahme.

Die Zahl der Mitglieder betragt derzeit 3.443. Das ist eine Zunahme von 2 Mitgliedern.

An der personellen Besetzung der Geschaftsstelle hat es im vergangenen Jahr keine Veranderung gegeben.
Frau Lingenberg, Frau Helfers, Frau Westerhoff und Frau Nelde unterstiitzen den Vorstand durch ihre gute
Arbeit. Herr Rohn dankt allen Mitarbeiterinnen der Geschaftsstelle sowie den weiteren Vorstandsmitgliedern

fur ihre geleistete Arbeit, insbesondere angesichts der aktuellen Umstellungen in der taglichen Arbeit.

TOP 3 - Protokoll der Mitgliederversammlung 2019

Das Protokoll der letzten Mitgliederversammlung wurde in der ,DMG-Aktuell* 2/2019 veréffentlicht. Die Zeit-
schrift wurde allen Mitgliedern zugesandt. Hierzu liegen keine Erganzungen vor. Damit ist das Protokoll aner-
kannt und verbindlich.

TOP 4 - Tatigkeitsbericht des Vorstandes
Der Tatigkeitsbericht ist allen in schriftlicher Form Gbersandt worden.

Es besteht kein Erlauterungsbedarf. Fragen an den Vorstand bestehen nicht. Es gibt keine Erganzungen.
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TOP 5.a - Kassenberichte 2019 und 2020

Der Kassenbericht liegt den Mitgliedern in schriftlicher Form vor.

Eine Rickfrage zu erhaltenen Erbschaften wird durch den Schatzmeister dahingehend beantwortet, dass
2019 keine Erbschaften vorlagen und die im Jahr 2020 zugeflossenen Erbschaften aus dem Kassenbericht
ersichtlich sind.

TOP 5.b - Haushalt 2021
Der Haushaltsplan 2021 liegt allen vor. Es gibt hierzu keine Rickfragen.
Der Haushaltsplan 2021 wird in der vorliegenden Form zur Beschlussfassung vorgelegt.

Stimmberechtigte: 45

Abgestimmt: 40

JA 39 Stimmen 100,00%
NEIN 0 Stimmen 0,00%
Enthaltung 1 Stimme

TOP 6a - Bericht der Kassenprufer
Herr Stefan Pfister tragt den Bericht der Kassenprufer flr die Geschaftsjahre 2019 und 2020 vor.

Die Prufung ergab keine Einwendungen. Die Kassenabrechnung wurde von den Kassenprifern als richtig
befunden.

Herr Rohn dankt den Kassenprufern fur ihren Bericht. Er weist darauf hin, dass die Kassenprifer Stefan Pfis-
ter und Laszlo Szolnoki fur ein weiteres Jahr das Amt austiben werden, eine Neuwahl der Kassenprufer er-
folgt im folgenden Jahr.

Es gibt keine Fragen zur vorliegenden Abrechnung.

TOP 6b — Entlastung des Vorstands flr 2019 und 2020

Stimmberechtigte: 45

Abgestimmt: 37

JA 35 Stimmen 100,00%
NEIN 0 Stimmen 0,00%
Enthaltung 2 Stimmen

TOP 7 - Antrage des Vorstandes
Es liegen mehrere Antrage zur Satzungsanderung vor, deren Wortlaut bereits mit der Einladung bekanntge-
geben wurden.

TOP 7a — Anderung § 7 der Satzung

Folgender Wortlaut wurde vom Vorstand vorgeschlagen:

Der Vorstand im Sinne des § 26 BGB sind der 1. Vorsitzende, der 1. Stellvertreter, der 2. Stellvertreter und
der Schatzmeister. Sie vertreten den Verein gerichtlich und auf3ergerichtlich.

Der 1. Vorsitzende der DMG ist zusammen mit einem weiteren Mitglied des geschéaftsfuhrenden Vorstandes
vertretungsberechtigt.

Im Fall der Verhinderung des 1. Vorsitzenden sind jeweils zwei Mitglieder des geschaftsfihrenden Vorstan-
des zusammen vertretungsberechtigt.

Auf Nachfrage erlautert Herr Rohn die Problematik nicht angetretener Vorstandspositionen nach voreiliger
Bereiterklarung und Wahl in der Mitgliederversammlung und die daraus resultierende Notwendigkeit der Sat-
zungsanderung zur Verschlankung des Vorstands. Weitere Funktionstrager sollen statt einer Wahl durch die
Mitgliederversammlung kiinftig vom Vorstand ernannt werden kénnen.
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Eine weitere Rickfrage zur Herkunft von Wahlvorschlagen wird durch Herrn Rohn dahingehend beantwortet,
dass einzelne Engagierte gezielt angesprochen und vom Vorstand vorgeschlagen werden. Frau Schlemmin-
ger verweist auf einen Mangel an Wahlvorschlagen seitens der Mitglieder.

Herr Wolf-Dietrich Trenner meldet sich zu Wort und beantragt eine Erganzung der Satzung dahingehend,
dass die weiteren berufenen Funktionstrager nach § 8 Nr. 7 ein Teilnahme- und Rederecht in Vorstandssit-
zungen erhalten. Herr Rohn verweist darauf, dass ein solches Recht bereits praktisch vorgesehen sei, aber
auch in der Satzung verankert werden kénne.

Auf Vorschlag von Herrn Vielwerth hin wird zunachst tiber die Anderung von § 7 abgestimmt, ehe Uber die in
der Versammlung erganzte Anderung des § 8, anschlieRend hilfsweise die vom Vorstand vorgeschlagene
Anderung des § 8 beschlossen wird.

Stimmberechtigte: 46

Abgestimmt: 39

JA 33 Stimmen 94,29%
NEIN 2 Stimmen 5,71%
Enthaltung 4 Stimmen

Angenommen (erforderliche 2/3 Mehrheit ist erflillt)

TOP 7b — Anderung § 8 der Satzung

Nach vorangegangener Diskussion steht folgende Erganzung des § 8 zur Abstimmung:

7. Berufung von Funktionstragern flr besondere, vom Vorstand festgelegte Tatigkeitsbereiche — bspw. Re-
gionalgruppenreferent/in, Pressereferent/in, Arztlicher Berater/in des Vorstandes, Koordinator/in fiir Zertifi-
zierungen, Schriftfihrer/in ; auch als besondere Vertreter iSd § 30 BGB. Diese haben Teilnahme- und Rede-
recht in Sitzungen des Vorstands, jedoch kein Stimmrecht.

Stimmberechtigte: 46

Abgestimmt: 38

JA 33 Stimmen 91,67%
NEIN 3 Stimmen 8,33%
Enthaltung 2 Stimmen

Angenommen (erforderliche 2/3 Mehrheit ist erflillt)

TOP 7c — Anderung § 11 der Satzung

Der Vorstand schlagt folgende Neufassung vor:

Der Arztliche Beirat setzt sich zusammen aus den Leitern der zertifizierten Myasthenie-Zentren (iMZ2)
und den von der DMG berufenen fachbezogenen Beratern.

Fachbezogene Berater werden flr zwei Jahre vom Vorstand benannt.

Vorstandsmitglieder kdnnen nicht zugleich Mitglieder des Beirates sein.

Der Arztliche Beirat steht dem Verein in medizinisch-wissenschaftlicher Hinsicht zur Verfligung.

Er berat die DMG in allen medizinischen Fragen.

Herr Rohn erlautert die Anpassung der Satzung an die in den letzten Jahren gelebte Vereinspraxis.
Hierzu gibt es keine Fragen.

Stimmberechtigte: 46

Abgestimmt: 37

JA 35 Stimmen 97,22%
NEIN 1 Stimmen 2,78%
Enthaltung 1 Stimmen

Angenommen (erforderliche 2/3 Mehrheit ist erflillt)
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TOP 7d — Aufnahme eines § 14 a in die Satzung

Herr Vielwerth erlautert die vorgesehenen Neuregelungen zu erweiterten Moglichkeiten der Beschluss-
fassung im Umlaufverfahren sowie der Durchfiihrung virtueller bzw. hybrider Mitgliederversammlungen.
Ruckfragen zu Umlaufverfahren und der Méglichkeit von Satzungsanderungen werden durch ihn
beantwortet.

In der folgenden Diskussion kommt der Wunsch nach einer Einschrankung der Beschlussfassung im Wege
des Umlaufverfahrens auf. Die Mitglieder erhalten die Méglichkeit zur Abstimmung Uber gewilnschte Ein-
schrankungen: Wahlen sollen ausgenommen werden, Satzungsanderungen werden ausgenommen
und/oder das Umlaufverfahren soll nur bei Erreichung eines noch zu bestimmenden Quorums an Teilneh-
menden wirksam sein.

Stimmberechtigte: 46

Glltige Stimmen: 37

Ohne Wahlen 29 Stimmen Gewahlt

Ohne Satzungsanderungen 25 Stimmen Gewahlt
Mit Quorum 7 Stimmen Nicht gewahlt
Enthaltung 5 Stimmen Nicht gewahlt

Entsprechend des gefassten Beschlusses steht nunmehr folgender Wortlaut des § 14 a zur Abstimmung:

1. Mitgliederversammlungen finden grundsatzlich als Prasenzveranstaltung am Sitz des Vereins statt. Der
Vorstand kann beschlie®en, dass die Mitgliederversammlung an einem anderen Ort als dem Sitz des Vereins
stattfindet.

2. Der Vorstand kann beschliel3en, dass Mitglieder ohne Teilnahme an einer Mitgliederversammlung ihre
Stimme in Textform oder schriftlich abgeben kénnen (Briefwahl).

3. Der Vorstand kann beschliel3en, dass Beschlisse des Vereins ohne Abhaltung einer Mitgliederversamm-
lung im schriftlichen Verfahren gefasst werden; hiervon sind Satzungsanderungen und Vorstandswahlen
ausgenommen. Zur Wahrung dieses Schriftformerfordernisses gentgt die Textform, § 126 b BGB. Der Vor-
stand kann ein Mindestquorum an Teilnehmern vorgeben. Setzt der Vorstand kein Quorum fest, ist die Be-
schlussfassung unabhangig von der Anzahl der abgegebenen Stimmen glltig, § 32 Abs. 2 BGB gilt nicht.
4. Der Vorstand kann beschlief3en, dass alle (virtuelle Mitgliederversammlung) oder einzelne (hybride Mit-
gliederversammlung) Mitglieder abweichend von § 32 Absatz 1 Satz 1 BGB an der Mitgliederversammlung
ohne Anwesenheit am Versammlungsort teilnehmen und Mitgliederrechte im Wege der elektronischen Kom-
munikation ausuben konnen.

5. Einzelheiten des Verfahrens legt der Vorstand nach pflichtgemafRem Ermessen fest.

Stimmberechtigte: 46

Abgestimmt: 38

JA 38 Stimmen 100,00%
NEIN 0 Stimmen 0,00%
Enthaltung 0 Stimmen

Angenommen (erforderliche 2/3 Mehrheit ist erfullt)

TOP 8 — Antrage der Mitglieder
Es liegen keine Antrage der Mitglieder vor.

TOP 9a — Wahl des/der 1. Vorsitzenden
Herr Vielwerth stellt Herrn Hans Rohn als bereits vorab vorgestellten Kandidaten vor. Weitere Kandidaten
werden nicht vorgeschlagen.

Stimmberechtigte: 46

Abgestimmt: 39

JA 36 Stimmen 94,74%
NEIN 2 Stimmen 5,26%
Enthaltung 1 Stimmen

Herr Rohn erklart die Annahme der Wahl und bedankt sich flr das erhaltene Vertrauen.
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TOP 9b — Wahl des/der 2. Stellvertretenden Vorsitzenden

Herr Rohn verweist auf den Rucktritt des bisherigen Amtsinhabers Herrn Peter Fensch und bedankt sich fur
die gute Zusammenarbeit. Als Kandidatin schlagt er Frau Linda Bischel-Fleckenstein vor. Als weitere Kandi-
datin wird Frau Claudia Schlemminger vorgeschlagen, die sich auf Rickfrage hierfir jedoch nicht zur Wahl
stellt, da sie bereits das Amt der 1. stellvertretenden Vorsitzenden bekleidet.

Stimmberechtigte: 46

Abgestimmt: 39

JA 30 Stimmen 88,24%
NEIN 4 Stimmen 11,76%
Enthaltung 5 Stimmen

Frau Bischel-Fleckenstein erklart die Annahme der Wahl.

TOP 10 — Verschiedenes

Es gibt keine Beitrage der Teilnehmer. Herr Rohn wiinscht sich fir die Zukunft wieder die Riickkehr
zum Format in physischer Prasenz.

Frau Schlemminger greift Fragen aus dem Teilnehmerkreis zur Tatigkeit in den Regionalgruppen auf,
Herr Rohn erganzt um Ausfliihrungen zur Aktivitat der Mitglieder vor Ort.

TOP 11 - Mitgliederversammlung 2022
Die 36. Mitgliederversammlung 2022 findet voraussichtlich wieder in Hofheim-Diedenbergen am 07. Mai
2022 statt. Das DMG-Kongress-Wochenende soll vom 5.5. bis 8.5.2022 stattfinden.

TOP 12 - Verabschiedung und Ende der Versammlung

Herr Rohn erklart die ordentliche Mitgliederversammlung der Deutschen Myasthenie Gesellschaft
um 13:00 Uhr fur beendet und dankt allen Teilnehmern.
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Kassenpruferbericht der DMG
Geschaftsjahr 2020

Am 06. Marz 2021 wurde per Zoom-Meeting in der
Zeit von 9.00 Uhr bis 14.00 Uhr die Kassenprifung
satzungsgemal durchgeflhrt.

Anwesend waren:

Frau Edith Helfers, Geschaftsstelle
Frau Anna Lingenberg, Geschéaftsstelle
Herr Hans Rohn, 1. Vorsitzender

Herr Holger Frank, Schatzmeister

Herr Erwin Wied, Berater

Herr Laszlo Szolnoki, Kassenprifer
Herr Stefan Pfister, Kassenprufer

Es wurde wie folgt vorgegangen:
Es wurden im Einzelnen gepriift:

- Einnahmenrechnung 2020
- Ausgabenrechnung 2020
- Vermdgensuibersicht per 31.12.2020
- Haushaltsplan 2021 auf Plausibilitat
und Stichhaltigkeit
- Berechnung -Freie Ricklage- per 31.12.2020

Folgende Schwerpunkte wurden
insbesondere gepriift:

- Summen- und Saldenlisten

- Trennung Zweckbetrieb und ideeller Bereich

- Rechnungs- und Bankbuch (Stichproben,
insbesondere Projektausgaben)

- Auslagenabrechnungen

- IT-Aufwendungen

- offene Forderungen und Verbindlichkeiten

- Fordergelder

- satzungsgemalle Mittelverwendung

- Verwendung zweckbestimmter Zuschlsse

Die Prifung flhrte zu dem Ergebnis, dass bzgl. der
ordnungsgemalen Konten- und Buchfiuhrung, der
Mittelverwendung und der Einhaltung von vertragli-
chen Vereinbarungen keine Einwendungen beste-
hen. Die finanzielle Situation der DMG ist geordnet.
Daher schlagen wir der Mitgliederversammlung vor,
dem Vorstand in uneingeschranktem Umfang die
Entlastung fir das Jahr 2020 zu erteilen.

Laszlo Szolnoki, Kassenprufer
Stefan Pfister, Kassenprufer

Per Zoom, 06. Marz 2021

Bild: shutterstock
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Laudatio

von Prof. Andreas Meisel

Liebe Patientinnen und Patienten,
liebe Kolleginnen und Kollegen,
liebe Anwesende,

liebe Frau Fichtner,

ich freue mich aufRerordentlich, heute hier, wenn
auch in einem virtuellem Rahmen, diese Laudatio
anlasslich der Verleihung des Eberhard-Pfleiderer-
Preises der Deutschen Myasthenie-Gesellschaft hal-
ten zu dirfen. Eberhard Pfleiderer, der selbst an der
Myasthenie erkrankt und Mitglied der Deutsche
Myasthenie Gesellschaft war, hat diesen Preis, der
seit 2009 alle zwei Jahre vergeben wird, gestiftet.
Geehrt werden sollen junge Arzte/innen und Wissen-
schaftler/innen flir herausragende Leistungen auf
dem Gebiet der Versorgungsforschung, Pathogene-
se-Forschung oder Entwicklung neuer Behandlungs-
methoden der Myasthenia gravis. Im Folgenden wer-
de ich begrinden, warum Miriam Fichtner diesem
Wunsch des Stifters auf hochst eindrucksvoll Weise
gerecht wird.

Ich mdchte hier aber auch nicht verschweigen, dass
der Preis schon ein Jahr warten musste, bevor er
endlich seine Empfangerin erreichen konnte. Dies ist
der Tatsache geschuldet, dass durch die Corona-
Pandemie der letztjahrige Myasthenie-Kongress lei-
der ausfallen musste.

Bevor ich zur Begriundung komme, mochte ich eine
Frage beantworten, von der ich gar nicht weif3, ob sie
sich fur Sie, Frau Fichtner, so Uberhaupt stellt. Aber
vielleicht doch. Wissen Sie, Frau Fichtner, eigentlich,
auf was flUr einen Preis Sie sich hier einlassen? Zu-
nachst, wie wohl bei jedem Preis ist damit ein ganz
ordentliches Preisgeld verbunden, zu lhrer freien
Verfugung. Dabei kdnnte ich es bewenden lassen -
.einem geschenkten Gaul schaut man nicht ins
Maul“. Dazu lasst sich zweierlei sagen. Erstens ist
der Preis kein Geschenk, sondern wird flr besonde-
re Verdienste verliehen. Auf Ihre Verdienste werde
ich noch ausfluhrlicher eingehen, Sie haben ihn sich
redlich verdient. Und zweitens, habe ich Sie, Frau
Fichtner, als einen Menschen kennengelernt durfen,
der sich sehr fur die Dinge dahinter interessiert.
Daher méchte ich hier kurz die Gelegenheit nutzen,
und auf die bisherigen 5 Preistrager kurz verweisen,
die alle wesentliche Arbeiten zur besseren Behan-
delbarkeit myasthener Syndrome geleistet haben.
Die erste Preistragerin Juliane Muller hat kongenitale
myasthene Syndrome molekulargenetisch genauer

charakterisierbar gemacht. Anna Punga Rostedt und
Alexandra Pevzner haben entscheidend zum ver-
besserten Verstandnis der damals neuen MuSK und
LRP4 Antikérper fir die Myasthenie beigetragen.
Siegfried Kohler konnte die zentrale Bedeutung des
Zytokines Interleukin-17 fir den Verlust der B-Zell-
Toleranz und damit der Entstehung der Myasthenie
herausarbeiten. Adela Della Marina hat dazu beige-
tragen, die Therapie der Roboter-assistierten Thy-
mektomie fur die Behandlung von Kindern und Ju-
gendlichen zu etablieren.

Sie sehen, ein breites Spektrum, in das Sie, Frau
Fichtner, sich mit lhren Arbeiten bestens einreihen.
Die Ergebnisse lhrer Arbeit und deren Implikationen
fur die Myasthenie werden Sie uns gleich im Detail
darlegen. Davor mochte ich Sie vorstellen. Dazu
greife ich auf einige Details Ihrer Biographie zurlick,
die Sie mir dankenswerterweise verraten haben.
Miriam Fichtner wurde am 4. Januar 1990 in Augs-
burg geboren. Als kleines Kind war es ihr Wunsch,
Richterin zu werden. lhren verwunderten Eltern, die
den Wunsch einer juristischen Laufbahn ihrer Toch-
ter beflrchteten, erklarte sie vollig selbstverstand-
lich, dass sie gedenke ,Sachen verstehen und repa-
rieren“ zu wollen. Da ich selber auch kein Richter bin,
weild ich nicht, ob ein Richter dies als die pragnante
Beschreibung seines Berufsbildes akzeptieren wir-
de. Allerdings vermute ich, nicht wenige Richter wur-
den wohl sagen, ja genau, das ist das, was ich letzt-
lich mache. So viel kann ich vorwegnehmen, Sie
haben es letztlich dann etwas anders gemeint und
kein Jura studiert. lhnren Weg, Sachen verstehen und
reparieren zu wollen, haben Sie dabei aber immer
konsequent fortgesetzt.

Als kleines Kind bekam sie im Sinne eines modernen
Erziehungsstils einen eigenen Werkzeugkasten.
Zum Leidwesen ihrer Eltern fing sie dann allerdings
an, damit alles auseinanderzubauen, um zu sehen,
wie es funktioniert. Ich betone hier, um zu sehen - als
Voraussetzung des Verstehens. Jeder, der als Eltern
selber solche Exemplare an Kinder in der Entwick-
lung erleben darf bzw. durfte und dabei einige mehr
oder weniger grolRe materielle Verluste zu beklagen
hatte, wird verstehen, dass die Eltern von Frau Ficht-
ner nach einer, die Haushaltskasse schonenden,
Ldsung suchten.

Hier gestatte ich mir lobende Worte fir die padagogi-
schen Fahigkeiten lhrer Eltern, Frau Fichtner. Sie wi-
derstanden dem wohl haufigsten Elternreflex des
Verbietens oder der Enteignung, also hier des Werk-
zeuges. lhre Eltern organisierten ihrer Tochter neue
Untersuchungsobjekte, an denen sie sich austoben
konnte - vom nahegelegenen Schrottplatz. So konn-
te sie ihre Neugierde ohne Kollateralschaden befrie-
digen.
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Aus der ,destruktiven® Phase des Erkenntnisge-
winns entwickelte sich dann die ,konstruktive“. Dazu
brauchte es neue Arbeitswerkzeuge. Sie wechselte
das Fach und arbeiteten fortan mit dem Chemiekas-
ten und widmeten sich der Synthese. Diese Schaf-
fensepisode lief wohl glimpflich ab, Explosionen oder
andere Katastrophen sind jedenfalls nicht berichtet.
Von der Chemie ging es dann in Richtung Biologie,
die Metamorphose hatte es ihr angetan, sie zlchte
Schmetterlinge mithilfe eines Raupenkastens im Fa-
miliengarten. Von der Entomologie wechselte sie
dann in die Mikrobiologie. Erste Versuchsreihen uber
die Garung von Saften fuhrte sie bereits im Kinder-
gartenalter durch. Der Zufallsbefund eines anders
schmeckenden Holundersaftes und in Erinnerung
dessen, was sie mit diesem gemacht hatte, motivier-
te sie dazu, systematisch die Einflussfaktoren des
Flascheno6ffnungs- sowie Flaschenaustrinkstatus zu
untersuchen. Leider war es ihr nicht vergonnt, die
Versuchsreihe zu vollstandig zu beenden, da ihre EI-
tern von dem Experiment Wind bekommen hatten
und es beendeten, bevor sie lhren ersten Holunder-
wein hatte verkosten kdonnen.

Somit war bei lhnen die naturwissenschaftliche Lauf-
bahn vorgezeichnet. Der Wunsch Medizin zu studie-
ren, entwickelte sich aus ihrer Erfahrung als Schul-
sanitaterin und dem Wunsch zu helfen. Im Jahre
2009 begann Frau Fichtner dann ihr Studium der
Medizin an der Ludwig-Maximilians-Universitat Mun-
chen (LMU). Lag am Anfang der Fokus auf der Anas-
thesie und Notfallmedizin, brach dann im Studium
wieder der Wunsch durch, die Dinge ,verstehen und
reparieren“ zu wollen. Etwaig hier anwesenden An-
asthesisten und Notfallmediziner mdchte ich beruhi-
gen, das ist im Prinzip auch in diesen Fachgebieten
moglich, und somit kein zwingender Grund, das
Fach wechseln zu mussen. Aber es gibt andere Fa-
cher, da ist deutlich mehr mdglich, wenn man sie
sucht und findet. Wahrend des Studiums suchte und
fand Frau Fichtner dann ihre Doktorarbeit bei Profes-
sor Edgar Meinl am Institut fur Klinische Neuroimmu-
nologie der Ludwig-Maximilians-Universitat Mdun-
chen (LMU). Dabei gehorte sie zu den Studierenden,
die sich in einer Parallelwelt neben dem Studium der
Forschung verschrieben haben. Sie nahm sich tUber
3 Jahre Zeit, um so viel wie mdglich zu experimentie-
ren und zu lernen.

Schon wahrend ihrer Doktorarbeit begann sie sich
mit den B-Lymphozyten zu beschaftigen. Genauer
gesagt mit dem - jetzt wird es komplizierter - dem
Transmembrane activator and CAML interactor
(TACI), der Teil des Uberlebenssystems der B-Zellen
- des sogenannten BAFF/APRIL-Systems - ist. Di-
rektor des Instituts war Ubrigens Prof. Reinhard

Hohlfeld, der die Myasthenie-Forschung in den 80er
und 90er Jahren des letzten Jahrhunderts ganz we-
sentlich gepragt hat, bevor er in das Feld der Multi-
plen Sklerose-Forschung wechselte. In diesem her-
vorragenden wissenschaftlichen Umfeld ist Frau
Fichtner in die Neuroimmunologie eingestiegen.
Wenn auch nur in die Neuroimmunologie der Multi-
plen Sklerose, das mdchte ich hier auf dem Myasthe-
nie-Kongress einschrankend betonen. Nicht nur am
Rande bemerkt, ihre Doktorarbeit hat sie im Jahre
2018 mit Bravour, also summa cum laude, abge-
schlossen. Auch ihr Medizinstudium beendete sie ein
Jahr zuvor sehr erfolgreich.

Frau Fichtner traf dann erneut eine sehr voraus-
schauende Entscheidung, sie wechselte aus der MS
in die Myasthenie-Forschung. Man kénnte meinen,
Sie haben damals eine Trend gesetzt. Ich weil} nicht
warum, aber ich vermute, dass es die B-Zellen wa-
ren, die ja einerseits ganz offensichtlich eine wichtige
Rolle bei der Myasthenie spielen. Andererseits sind
ganz wesentliche damit zusammenhangende Me-
chanismen nicht nur bei der Myasthenie bisher we-
nig verstanden. Die Myasthenie ist damit eine ideale
Modell-Erkrankung, um B-Zell-vermittelte Krank-
heitsmechanismen zu untersuchen.

Sie wollte aber nicht nur inhaltlich ihren Horizont er-
weitern sondern sich auch methodisch weiterentwi-
ckeln. Sie suchten sich eine neue Herausforderung
und entschlossen sich, in die USA zu gehen. An der
Yale Universitat Department of Neurology and Immu-
nobiology heuerte Frau Fichtner bei Prof. Kevin C.
O’Connor als Postdoctoral Fellow an. Dort hat sie
sich schwerpunktmaRig mit der Erforschung der Im-
munopathogenese der sogenannten MuSK-Antikor-
per positiven Myasthenia gravis beschaftigt. Das be-
sondere daran ist, dass sie die Subgruppe der
B-Zellen, welche die krankheitsbedingten
Autoantikorper produzieren, genau charakterisiert
haben. Die dabei entdeckten Unterschiede zur
AChR-Ak positiven Myasthenia gravis haben auch
unmittelbare therapeutische Implikationen.

Daher freue ich mich sehr, Ihnen nun im Namen der
Deutschen Myasthenie Gesellschaft und des Arztli-
chen Beirats den Eberhard-Pfleiderer-Forschungs-
preis 2020 Uberreichen zu durfen. Mégen lhre Wirdi-
gung lhnen und anderen ein  weiterer
Ansporn sein, durch die Erforschung myasthener
Syndrome unser Verstandnis und die Behandlung
der betroffenen Patientinnen und Patienten weiter zu
verbessern.

Herzlichen Gliickwunsch!

Andreas Meisel
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6. Eberhard Pfleiderer
Myasthenie Forschungspreistragerin
Dr. Miriam Fichtner

Preistragerin Dr. Miriam Fichtner

Mein Name ist Miriam Fichtner. Ich bin in Augsburg
geboren und in Aichach aufgewachsen. Mein Abitur
habe ich am Deutschherren-Gymnasium Aichach
absolviert und Medizin an der Ludwig-Maximilians-
Universitat (LMU) in Mldnchen studiert. Mein erster
Berufswunsch als fast Dreijahrige war es ,Richter zu
werden - im Sinne von Sachen verstehen und repa-
rieren. Schon als Kind habe ich kleine Versuche
vorgenommen und war laut meinen Eltern immer in
Aktion. Das hat sich bis heute nicht geandert. Wah-
rend des Medizinstudiums habe ich ein grofRRes
Interesse an Immunologie und Neurologie entwickelt.
Im Rahmen meiner Doktorarbeit im Labor von Pro-
fessor Edgar Meinl am Institut fir Klinische
Neuroimmunologie der LMU wurde mir klar, dass ich
nach dem Studium weiterhin im Bereich der trans-
lationalen Forschung arbeiten und meinen
Schwerpunkt auf die Erforschung von Myasthenia
Gravis legen will. Mit Myasthenia Gravis bin ich das
erste Mal am Friedrich-Bauer-Institut in Minchen in
Berihrung gekommen. Diese Erkrankung hat mich
fasziniert, da man schon zum Teil wei3, gegen wel-
che Strukturen die Immunantwort bei Myasthenia
gerichtet ist. Dieses Wissen ermdglicht die spezifi-
sche Untersuchung und Charakterisierung von
krankheitserregenden Zellen. Ich habe direkt nach

Bild: M.F.

dem Studium eine Stelle im Labor von Associate Pro-
fessor Kevin C. O’'Connor in Yale angetreten. Das
O’Connor Labor bietet mir die perfekte Maglichkeit,
hochkaratige Forschung im Bereich der Immuno-
pathogenese von Myasthenia Gravis auszuiben und
mich als Forscherin weiterzuentwickeln. Als Arztin ist
es mir besonders wichtig, dass die Grundlagen mei-
ner Arbeit das Leben von Patienten und ihren
Angehdrigen verbessern. Ich mdchte auf lange Sicht
nach Deutschland zurtiickkehren und mir in Deutsch-
land mein eigenes Labor aufbauen und weiter an
Myasthenia Gravis forschen.

Defekte innerhalb des eigenen Immunsystems kon-
nen zu Autoimmunitat fihren. Hierbei kommt es zu
einer Immunantwort des Korpers gegen das eigene
Gewebe. Bei der Autoimmunkrankheit Myasthenia
Gravis fuhrt dieser Vorgang zu einer Beeintrachti-
gung der Signaltbertragung zwischen Nerven und
Muskeln, was zu Muskelschwache und rascher
Ermudbarkeit bei Patienten fuhrt. Der Grund fur diese
Fehlfunktion bei Myasthenia Gravis konnte auf Auto-
antikérper, die Bestandteile dieser Signal-
Ubertragungen angreifen, zurickgefuhrt werden. Das
menschliche Immunsystem besteht aus Billionen von
Zellen, wobei nur ein winziger Anteil davon die
Erkrankung direkt verursacht. Bei Myasthenia Gravis
ist dies eine kleine Untergruppe von B-Zellen, welche
Autoantikorper produzieren. Es ist eine grofRRe
Herausforderung und wichtige Aufgabe, aus dieser
Vielzahl von Zellen genau die Fraktion zu isoliere
und zu untersuchen, welche die Krankheit bedingt.

In den letzten drei Jahren habe ich an mehreren Pro-
jekten gearbeitet und mitgewirkt, um das Verstandnis
der Immunopathogenese von Myasthenia Gravis zu
fordern. In einem von Dr. Kazushiro Takata und Dr.
Panos Stathopoulos geleiteten Projekt haben wir uns
auf die Isolierung von muskelspezifische Rezeptor-
Tyrosinkinase (MuSK) spezifischen Autoantikérpern
von MuSK Myasthenia Gravis Patienten konzentriert.
Im Laufe des Projektes haben wir uns auf drei Auto-
antikérper fokussiert, welche MuSK sehr gut
gebunden haben. Wir konnten diese starke MuSK-
Bindung auf verschiedene Arten replizieren. Dabei
zeigten wir, dass sie MuSK in I6slicher Form, gebun-
den an Zellen und lokalisiert in der motorischen
Endplatte von Mausen, binden konnten. Alle drei
Autoantikorper erkannten dieselbe MuSK Sub-
domane (lg2-like). Des Weiteren waren diese
Autoantikorper dazu in der Lage, die Cluster-Bildung
des Acetylcholinrezeptors in einem in-vitro Versuch
zu verhindern und somit die neuromuskulare Signal-
Ubertragung zu blockieren (1).
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In einer weiteren Studie, die von Dr. Panos Statho-
poulos und Dr. Anne Chastre geleitet wurde, haben
wir untersucht, ob Patienten mit nicht-neurologischen
Autoimmunerkrankungen Autoantikérper aufweisen,
welche im Zusammenhang mit neurologischen Auto-
immunerkrankungen stehen - wie zum Beispiel
Autoantikorper gegen den Acetylcholinrezeptor
(AChR) und die muskelspezifische Rezeptor-Tyrosin-
kinase (MuSK). Wir haben hierfiir Serumproben von
Patienten mit rheumatoider Arthritis, Typ-1-Diabetes
und systemischem Lupus erythematodes (SLE) mit
einem zellbasierten Autoantikdrper-Detektionstest
getestet. Wir stellten fest, dass nur einige Patienten
mit SLE Autoantikérper besallen, die im Zusammen-
hang mit neurologischen Autoimmunerkrankungen
stehen. Im Allgemeinen waren Autoantikorper, welche
mit neurologischen Erkrankungen assoziiert sind,
relativ spezifisch flr neurologische Erkrankungen (2).

In einer im Journal of Experimental Medicine ver-
offentlichten Studie, die in Zusammenarbeit mit dem
Labor von Damian C. Ekiert (Departments of Cell Bio-
logy and Mikrobiologe, New York University School of
Medicine) entstanden ist, haben wir Autoantikérper
und ihre Entwicklung genauer untersucht. In dieser
Arbeit zeigten wir, dass im naiven B-Zell-Repertoire
Autoantikorper-Vorlaufer vorhanden sind, welche
bereits autoreaktiv und spezifisch fir Myasthenia
Gravis sind.

Im Laufe ihrer Entwicklung erwerben diese Auto-
antikorper-Vorlaufer eine auflergewohnlich hohe
Bindungsaffinitdt und verbesserte Bindungseigen-
schaften. Diese Veranderungen sind zusammen mit
speziellen Eigenschaften von MuSK-Autoantikdrpern
dazu notwendig, damit diese Autoantikdrper krank-
heitserregend werden. Diese Ergebnisse bieten neue
Einblicke in den Mechanismus der pathogenen Auto-
antikdrperproduktion in Myasthenia Gravis (3).

Dr. Miriam Fichtner

S
= Urkunde

In Wiirdigung
ihrer herausragenden wissenschaftlichen Arbeit im Bereich der

"Characterization of pathogenic monoclonal autoantibodies derived

from muscle-specific kinase myasthenia gravis patients."
wird

Dr. med. Miriam Franziska Laura Fichtner
geb. 04.01.1990
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6. Eberhard Pfleiderer
Myasthenie Forschungspreis 2020
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Bremen, den 07.05.2021
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Medizinische Fragen von
DMG-Mitgliedern zum Kongress 2021

Freitag, 7. Mai 2021

Thema Corona:

Mannlich — wurde am 15.04. erstmalig mit AstraZe-
neca geimpft. Zweite Impfung ist am 8.07. vorgese-
hen. Patient nimmt CellCept). Arzt hat keine Erfah-
rungen diesbezliglich mit der Corona-Impfung.

Frage: Wann ist mit der Wirkung nach der ersten
Impfung zu rechnen?
Antwort: Nach 2 Wochen.

Frage: Ist die Covid-Impfung durch die Einnahme
von CellCept reduziert?
Antwort: Nein, das ist nicht der Fall.

Frage: Ist ggf. eine dritte Impfung sinnvoll oder erfor-
derlich?
Antwort: Nein, die Impfantwort ist ausreichend.

Frage: Die Impfstoffe wurden sehr schnell entwickelt.
Ist das riskant?

Antwort: Nein. Dass wir jetzt verschiedene hochwirk-
same Impfstoffe haben, ist sensationell. An der Ent-
wicklung der sogenannten Impfstoffe wird schon seit
1990 geforscht. Alle Impfstoffe sind vor ihrer Zulas-
sung vom Paul-Ehrlich-Institut auf Qualitat, Wirk-
samkeit und Sicherheit geprift worden.

Frage: Wozu bzw. warum ist die zweite Impfung
Uberhaupt notwendig?

Antwort: Stellen Sie sich den Schutz vor, als wiirden
Sie eine Mauer bauen: Beim ersten Mal reichen die
Steine noch nicht, die Mauer ist noch nicht hoch ge-
nug. So verhalt es sich auch mit der zweiten Imp-
fung.

Frage: Macht es Sinn nach zweimaliger Impfung ge-
gen Corona, dass der Impftiter bestimmt wird, um zu
sehen, ob man genug Antikérper gebildet hat?

Antwort: Nein, dass ist nicht nétig und das macht
man nicht. Nur in ganz besonderen wenigen Ausnah-
mefallen kontrolliert der Arzt die Impfantwort bzw.
den Impftiter. Es hilft einem bei der Therapie nicht

weiter und ist aus arztlicher Sicht nicht erforderlich.

Thema MG und Azathioprin:

Weiblich, 56 Jahre alt — 2013/2014 Diagnose erhal-
ten, 2015 thymektomiert. Seit Januar 2019 schleicht
die Betroffene Azathioprin aus Angst vor Nebenwir-
kungen / Krebs wieder aus. Aktuell nimmt sie abends
1 x 25 mg. Azathioprin.

Frage: Wie lange ist Azathioprin nach Absetzen noch
im Korper?

Antwort: Nach 4 Wochen ist Azathioprin nicht mehr
im Korper.

Frage: Wie sollten nach dem Ausschleichen von
Azathioprin die Blutkontrollen zeitlich aussehen und
welche Werte sind zu bestimmen?

Antwort: Normales Blutbild und Leberwerte

Frage: Gibt es eine Statistik, wie oft MG nach Abset-
zen mit Azathioprin wieder zum Ausbruch kam und in
welchem Zeitabstand?

Antwort: Nein, hiertber gibt es keine Studie oder
gesammelte Daten.

Frage: Kann ich die Einnahme von Azathioprin nun
ganz beenden?

Antwort: Ja, es kann die Einnahme nun beendet wer-
den. Aber achten Sie weiterhin auf Sonnenschutz!

Thema Antikorper:

Mannlich — seit 1993 an Myasthenie erkrankt. Frihe-
re Tagesdosis u. a. 180 mg Mestinon — inzwischen
bei 0. Der Arzt bestatigt, dass keine Krankheitsaktivi-
tat mehr besteht.

Frage: Obwohl keine Krankheitsaktivitat und Symp-
tome vorhanden sind, betragt der Antikorper-Rezep-
tor-Ak immer noch 5,7 nmol/l. Wie kann das sein?
Antwort: Der Antikdrperwert spielt keine Rolle, son-
dern die Symptome. Es werden keine Blutwerte be-
handelt, sondern nur die vorhandenen MG-Beein-
trachtigungen bzw. Symptome.
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Frage: Kann ich einen Rickfall bekommen?
Antwort: Ja, natirlich konnen Sie eine Rckfall be-
kommen - missen aber auch keinen Ruckfall be-
kommen. Das kann kein Arzt der Welt voraussehen
und eine 100%ige Aussage gibt es nicht. Eine hohe
Wahrscheinlichkeit gibt es aber in der Regel nicht.

Frage: Sind auch ohne Krankheitsaktivitat weiterhin
arztliche Kontrollen erforderlich?

Antwort: Es reicht aus, wenn Sie einmal im Jahr zum
Neurologen gehen.

Thema MG und Thymektomie

Frage: Sollte nicht jeder Myastheniker thymektomiert
werden?

Antwort: Es gibt mehrere Kriterien die fir eine Thy-
mektomie erfullt werden mussen. Diese werden bei
jedem MG-Patient individuell medizinisch geprtift.
Nein, es koénnen und mussen (glucklicherweise)
nicht alle Myasthenie-Patienten thymektomiert wer-
den.

Thema MG und Sport:

Ich (w/61 Jahre) fahre E-Bike und konnte die 3 Kilo-
meter bis zum Ziel nicht mehr fahren.

Ich musste eine Kalymin-Pause einlegen, mich aus-
ruhen und dann konnte ich weiterfahren und hatte
mein Ziel erreicht. Ich bin positiv eingestellt und er-
freue mich mehr an den Dingen die ich kann, als das
ich negative Gedanken dartber habe, was ich nicht
kann. Trotzdem belasten mich diese Erlebnisse im-
mer wieder aufs Neue.

Frage: Warum bemerke ich bei sportlicher Betati-
gung erst immer zu spat, dass ich mich Uberfordert
habe? Warum geht von jetzt auf sofort nichts mehr?
Antwort: Das ist aus arztlicher Sicht nicht ungewdhn-
lich und geht sicherlich vielen Myasthenie-Betroffe-
nen so. Jeder Patient muss individuell herausfinden
wann und wieviele Pausen bendtigt werden - diese
sollten unbedingt einhalten und gemacht werden,
damit der ,Akku der Muskelkraft“ nicht vollig aufge-
brauchtist. Sie durfen nicht in die Ermidung rein trai-
nieren. Zusatzlich ist nattrlich die Kalymin / Mesti-
non-Dosis der jeweiligen korperlichen Belastung
anzupassen.

Thema MG und neue Medikamente:

Ich habe gehdrt, dass viele neue Medikamente fur
MG-Patienten auf den Markt kommen werden. Laut
meiner Arztin werden diese aber ausschlieRlich nur
an bzw. mit Myasthenie-Patienten mit Antikorper-
nachweis getestet.

Frage: Warum werden neue Medikamente nicht
auch mit sero-negativen Patienten getestet oder die-
se fur Studien eingebunden?

Antwort: Es ist tatsachlich so, dass fiir viele neue
Medikamente ein Antikdrpernachweis notwendig ist,
da die Wirkmechanismus dort zugrunde liegt.
Inzwischen hat die Pharmaindustrie aber verstan-
den, dass auch sog. ,Sero-negative Myasthenie-Pa-
tienten® von neuen Medikamenten profitieren mus-
sen.

Frage: Werden diese neuen Medikamente flir Myas-
thenie-Patienten dann auch nur an MG-Betroffene
mit nachweisbaren Antikérpern verordnet?

Antwort: Erstmal ja. Inzwischen hat die Pharmain-
dustrie aber verstanden, dass auch sog. ,Sero-nega-
tive Myasthenie-Patienten“ von neuen Medikamen-
ten profitieren missen. Diese Patientengruppe darf
nicht vergessen werden und wird auch nicht verges-
sen!

Frage: Wird an der Findung neuer Antikorper bei
Myasthenie aktuell weiter geforscht?

Antwort: Ja, die Diagnostik wird erweitert werden,
und es wird neue Testverfahren flir Myasthenie in
den nachsten Jahren geben.

Thema MG und Muckenschutz:

Frage: Darf man Betaisadona-Salbe und Octenisept
bei Schirfwunden und Anti Brumm-Spray als Mu-
ckenschutzmittel verwenden?

Antwort: Ja, es koénnen alle drei Wirkstoffe genom-
men werden. Sie haben alle drei keinen Einfluss auf
die Myasthenie. Bei Muckenschutz sollte man auch
an vernunftige Kleidung z.B. Socken usw. denken -
das ist auch ein nicht unerheblicher Schutz.
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Thema LEMS:

Bei mir wurden 2016 positive VGCC-AK und somit
ein LEMS diagnostiziert. In den letzten 4 1/2 Jahren
sind diese jedoch (ca.1-2x jahrlich) immer negativ
ausgefallen, nur die Acetylcholinrezeptoren-AK sind
weiterhin positiv mit Gberwiegender okularer Symp-
tomatik.

Frage: Kann ich davon ausgehen, dass bei mir
,nur‘ eine Myasthenie vorliegt? Im Januar 2021 war
bei mir der Tumormarker CA12-5 erhoht, bei einer
Kontrolle im April jedoch wieder im Normbereich.
Oder gibt es Mischformen LEMS und Myasthenie?
Antwort: Der Tumormarker CA12,5 ist ein gynakolo-
gischer Marker und hat nichts mit dem Lambert-Ea-
ton-Syndrom zu tun. Der Tumormarker CA 12,5
spielt vor allem bei Eierstockkrebs (Ovarialkarzinom)
eine Rolle. Sollte aber weiter kontrolliert werden.

Frage: Gibt es Mischformen bzw. Patienten, die
LEMS und Myasthenie haben?

Antwort: Ja, es gibt ,Mischformen® bzw. Patienten,
die beide Erkrankungen und beide Antikorper im Blut
nachweisbar haben. Dies ist sehr selten. Meist ist ein
Antikorper dominanter d.h., ein Ak ist héher und der
andere Ak ist niedriger. Es sollte nochmals alles

grundlich gepruft und untersucht werden.

Die Therapie sollte immer symptomatisch verbunden
sein d.h., wenn keine Symptome vorhanden sind
auch keine Therapie einleiten.

Verschiedenes:

Frage: Kann ich als Myasthenie-Patient Organspen-
den?

Antwort: Sie werden wahrscheinlich als MG-Patient
nicht genommen werden.

Frage: Gibt es neue Daten bzw. Richtlinien zu Kon-
trastmitteln und Myasthenie?

Antwort: Nein, es gibt keine neuen Datenergebnisse
zu diesem Thema.

Frage: Kann ich die Myasthenie durch Erndhrung
verbessern?

Antwort: Jeder MG-Patient achtet bereits auf seine
Myasthenie-Erkrankung, wenn er keine Adipositas
oder Diabetes entwickelt. Eine gesunde Ernahrung
ist fur jeden Menschen sinnvoll und gut.

Frage: Wann kann man sagen, dass eine Myasthe-
nie stabil ist?

Antwort: Eine Myasthenie kann auch stabil schlecht
sein. Diese Frage wird individuell von jedem Patien-
ten anders empfunden und kann daher nicht beant-
wortet werden.

Prof. Berthold Schalke

Prof. Andreas Meisel

...die bewédhrte Teamarbeit
bei der Beantwortung der Fragen...
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Neues und Altbewahrtes:
iMZ Dusseldorf vereint
Forschung und Therapie

Rasche Ermudung, Muskelschwache, Doppelbilder,
Schluckstérungen aber auch Schmerzen pragen das
Bild der myasthenen Erkrankungen und fihren zu
weitreichenden Einschrankungen in den Leben der
betroffenen Patienten. Oft ist es ein langer Weg zur
richtigen Diagnose und ein noch langerer zur richti-
gen Therapie. Hierflr bietet das interdisziplinare
Myastheniezentrum der Universitatsklinik Disseldorf
schon seit 2014 eine spezialisierte Anlaufstelle.

Hier kimmerten sich bisher Prof. Dr. med. Sebastian
Jander, PD Dr. med. Michael Gliem und Dr. med.
John-lh Lee zusammen mit Thoraxchirurgen, Radio-
logen, Physiotherapeuten, Logopaden und vielen
anderen Hand in Hand um die Betreuung der Betrof-
fenen. Diese enge Zusammenarbeit soll auch in Zu-
kunft fortgefuhrt werden.

Mit dem Wechsel von Prof. Jander an das Marien
Hospital Dusseldorf und mit dem Neuzugang von
PD Dr. med. Tobias Ruck zu Beginn des Jahres
ergeben sich aber doch einige Neuigkeiten.
Herr PD Dr. med. Ruck betreute zuletzt das iMZ an
der Universitatsklinik in Mdunster und wechselte
zusammen mit Herrn Prof. Dr. med. Sven Meuth,
der die Klinik fir Neurologie seit Oktober 2020 als
Direktor leitet, zum Beginn dieses Jahres an die
Universitatsklinik Dusseldorf.

Seitdem verstarkt er nun das neue Team der Myas-
thenieambulanz als Leiter des iIMZ, um gemeinsam
mit seinen Stellvertretern Herrn PD Dr. med. Gliem
und Herrn Dr. med. Lee die Behandlung der Patien-
ten mit myasthenen Erkrankungen weiter zu verbes-
sern.

Herr PD Dr. med. Ruck engagiert sich intensiv im
Arztlichen Beirat sowie im Nutzerrat des Myasthenie-
registers der DMG und ist malRgeblich am Aufbau
der DMG Biobank beteiligt. ,Fir eine bessere
Behandlung der myasthenen Erkrankungen wollen
wir uns in Zukunft noch intensiver auch aus wissen-
schaftlicher Sicht mit diesen Erkrankungen
beschaftigen“, erlautert PD Dr. med. Ruck.
Unter anderem mithilfe der Daten und Proben des
DMG Register bzw. der DMG Biobank soll den Ursa-
chen der myasthenen Erkrankungen auf den Grund
gegangen werden, um diese besser zu verstehen
und neue Therapiemdoglichkeiten zu entwickeln.
Durch Studien erhalten die Patienten in Dusseldorf
zudem Zugang zu den neuesten medikamentosen
Behandlungen.

»Ein Hauptziel unserer Klinik ist es somit, den Betrof-
fenen modernste Therapien zu ermdéglichen, aber
auch diese mitzuentwickeln®, bekraftigt Prof. Dr.
med. Sven Meuth.

Der enge Austausch zwischen Arzten und Patienten
soll aber weiter im Zentrum der Tatigkeit des iMZ
bleiben, um auch den zukinftigen Herausforderun-
gen gemeinsam begegnen zu kdnnen. Themen wie
Erreichbarkeit, Information und Kommunikation sind
daher ebenfalls ein Hauptteil der Verbesserungsbe-
muhungen. Betroffene sollen in Disseldorf langfristig
betreut werden. Nur so ist es moglich, die vielfaltigen
Krankheitssymptome der Myasthenie optimal zu be-
handeln. Telefonisch ist die Myasthenie-Ambulanz
werktags zwischen 8:00 und 15:30 Uhr unter der
Rufnummer: 0211-81-17887 zu erreichen.

PD Dr. Michael Gliem

PD. Dr. Tobias Ruck

Dr. John-lh Lee
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100 Jahre und kein bisschen weiser

,Die Grippe und die Menschen®

Sicher, es hat schon Vergleiche zwischen den
Pandemien gegeben: Dort die Spanische-Grip-
pe vor uber 100 Jahren, hier die aktuelle Coro-
na-Pandemie. Um Methoden der Seuchenab-
wehr ging es bei diesen Vergleichen, um
Maskenpflicht und Hygienemalinahmen, um
Verbreitungswege und unzahlige Tote, um Ab-
schottung, SchulschlieBung und Pflegeperso-
nal.

Selten wurde der Vergleich gezogen zum Ver-
halten der Bevodlkerung auf die von der Politik
und Verwaltung verordneten MalRnahmen. Das
Gedicht ist Uber 100 Jahre alt, heif’t: ,Die Grippe
und die Menschen® und ist erschienen in der
schweizerischen Satirezeitschrift ,Nebelspalter*
(in No. 10 v. 06.03. 1920). Wrde darin nicht die
damalige Grippe ausdrucklich angesprochen,
man musste es fur ein aktuelles Corona-Gedicht
halten.

Ein Gedicht aus der Zeit
der ,Spanischen Grippe“

Als Wurger zieht im Land herum
mit Trommel und mit Hippe,
mit schauerlichem
bumm, bumm, bumm,
tief schwarz verhdillt die Grippe.
Es schrie das Volk in seiner Not
laut auf zu den Behorden:
,Was wartet ihr? Schutzt uns vorm Tod!
Was soll aus uns noch werden?
Ihr habt die Macht und auch die Pflicht -
nun zeiget eure Grutze!

Wir raten Euch: jetzt druckt Euch nicht!
Zu was seid ihr sonst nutze?
S’ist ein Skandal, wie man es treibt -
wo bleiben die Verbote?
Man singt und tanzt, juheit und kneipt;
gibt’s nicht genug schon Tote?*

Die Landesvater rieten her
und hin in ihrem Hirne,
wie dieser Not zu wehren war’,
mit sorgenvoller Stirne.

Und sieh’, die Miuhe ward belohnt,
ihr Denken ward gesegnet:
bald hat es, schwer und ungewohnt,
Verbote nur geregnet.

Die Grippe duckt sich tief und scheu
und wollte sacht verschwinden -
da johlte schon das Volk auf’s neu
aus hunderttausend Mundern:
,Regierung, he!, bist du verrtckt?
Was soll das alles heilden?
Was soll der Krimskrams, der uns druckt,
ihr Weisesten der Weisen?
Sind wir denn blof3 zum Steuern da?
Was nehmt ihr jede Freude?
Und just zu Fastnachtszeiten - ha!*
So grohlt und tobt die Meute.

,Die Kirche mogt verbieten ihr,
das Singen und das Beten -
betreffs des andern lassen wir
jedoch nicht nah uns treten!

Das war es nicht, was wir gewollt,
gebt frei das Tanzen, Saufen!
Sonst kommt das Volk, hort wie es grollt,
stadtwarts in hellen Haufen!*

Die Grippe, die am letzten Loch
schon pfiff, sie blinzelt leise.

Und spricht: ,Na endlich - also doch!®
Und lacht auf ham’sche Weise.
,~Ja, ja - sie bleibt doch immer gleich,
die alte Menschensippe!”

Sie reckt empor sich, hoch und bleich
und scharft auf’s neu die Hippe.

(Erlauterung: Hippe:
alter Begriff fir Sense)
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