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Die Redaktion behélt sich vor, bei besonderem
Anlass die Versandtermine zu verschieben
Versandtermine

jeweils Anfang des Monats

Heft 1: Marz

Heft 2: Juni

Heft 3: September

Heft 4. Dezember

Redaktionsschluss 4 Wochen vor Versand
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Foto: Leon Schlemminger

Die Welt ist in Bewegung und die DMG ist es auch.

Zwei Jahre dauert nun schon die Coronapandemie
an und das Virus verandert sich immer noch stetig.
Ein Jahr nach der Flutkatastrophe in Deutschland
ist die Aufarbeitung der Ereignisse und der
Wiederaufbau langst noch nicht abgeschlossen. Seit
einem halben Jahr herrscht Krieg in der Ukraine,
und die Folgen fur uns alle, in Europa und in der
Welt, sind untberschaubar. Angesichts dessen, was
in der Welt geschieht, fihlt man sich oft Gberfordert
und Uberrannt. Besonders deshalb ist es wichtig,
voller Optimismus und Zuversicht weiterzumachen.

Inzwischen liegen der Kongress und die
Mitgliederversammlung drei Monate zurlck und
der neue Vorstand agiert, trotz noch so mancher
Hirden, mit Einsatzbereitschaft und Idealismus.

Aufmerksame Leser der ,DMG-Aktuell® haben
sicherlich mitbekommen, dass mein Vorwort in
der letzten Ausgabe gefehlt hat. Es jetzt in dieser
Publikation zu verwenden, ist nicht angebracht.

Dennoch mdchte ich - Bezug nehmend auf das letzte
Vorwort - das Engagement meiner langjahrigen
Vorstandskollegen Linda Bischel-Fleckenstein und
Holger Frank fur die DMG e.V. hier noch einmal
an dieser Stelle wirdigen und ihnen danken. Ich
winsche euch flur euren weiteren Lebensweg
personlich alles Gute.

Die neue ehrenamtliche Leitungsspitze ist sich
bewusst, dass sie eine groRe Herausforderung
angenommen hat. Der FuRabdruck, den Hans
Rohn hinterlassen hat, ist gro. Wir mdochten

seine Arbeit fortflhren und dabei unseren Weg
finden, indem wir - auch immer mit einem Blick
zurlick - nach vorne schauen; ich persénlich, meine
Vorstandskollegen sowie die Ansprechpartnerinnen
und Ansprechpartner - wir als eine Gemeinschaft
Gleichgesinnter und wir als DMG.

GroRe Projekte wie das Deutsche Myasthenie
Register ~ werden  weiter  fortgefihrt.  Die
Zusammenarbeit mit dem Arztlichen Beirat und den
iIMZ sowie die Zertifizierungen/Re-Zertifizierungen
sind weiterhin gewahrleistet.

Die gesundheitsbezogene Selbsthilfe wird immer
mehr zu einer Sdule im Gesundheitssystem und eine
Erganzung zu professioneller Hilfe. Wir engagieren
uns gemeinsam mit den Ansprechpartnerinnen und
Ansprechpartnern fir ein belebtes, freudiges und
gut funktionierendes Vereinsleben. Die Treffen der
Gruppen - ob virtuell oder real - sind eine wichtige
Anlaufstelle, um sich gegenseitig zu unterstitzen,
neue Erkenntnisse und Informationen zu erwerben.
Hier teilen Sie Ihre Probleme und helfen dabei sich
und anderen Betroffenen.

Als  Vorstand verpflichten wir uns, den
satzungsmaligen  Vereinszweck  bestmdglich
umzusetzen und die Interessen der an Myasthenia
gravis, Lambert-Eaton-Syndrom oder anderen
myasthenen Syndromen Erkrankten zu vertreten.
Unsere Gesellschaft soll ,Heimat® fur alle ihre
Mitglieder, ihre Aktiven und Unterstitzer bleiben.

Freuen Sie sich nun auf die vor Ihnen liegende
Ausgabe der ,DMG-Aktuell”, die erstmals das neue

Redaktionsteam fir Sie erstellt hat.

Claudia Schlemminger
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Stellungnahme zur Ausgabe 02/2022 der DMG-Aktuell

Liebe Leser,

im Namen unserer Redaktion und unseres
Vorstandes bitten wir Sie hier um |hr Verstandnis fir
die Unannehmlichkeiten, die mit der letzten Ausgabe
unserer Vereinszeitschrift verbunden waren:

Zuerst ist der verspatete Druck zu nennen, der unter
anderem dadurch zustande kam, dass das Protokoll
und die Artikel zur Mitgliederversammlung und zum
Kongress im Mai mit in der Ausgabe abgedruckt
werden sollten. Leider war der neue Vorstand bei
diesem Prozess auf die Zusammenarbeit mit dem
alten Vorstand und der Druckerei angewiesen. Das
Zusammenspiel funktionierte nicht so reibungslos,
wie wir uns das gewlnscht haben.

Diesem Umstand geschuldet, haben Sie mit der
DMG-Aktuell auch von Terminen erfahren, die zu
diesem Zeitpunkt bereits stattgefunden hatten.
Zudem werden einige von Ihnen Berichte vermissen,
die sie mit viel Muhe zur Veroéffentlichung eingereicht
haben. Dieser Stellungnahme folgend ein Nachtrag
des Berichtes zum Zoom-Online-Meeting der DMG
mit Prof. Andreas Meisel (Charité Berlin) und Prof.
Berthold Schalke (iMZ Regensburg) am 23.03.2022.
Auch die Bildqualitat entsprach nicht dem Standard,
den wir erwarten.

Wir nehmen die Herausforderung gerne an, diese
Prozesse in Zukunft zu verbessern.

Unser neues Redaktionsteam kdénnen Sie ab
jetzt auch unter einer gemeinsamen Mailadresse
erreichen: redaktion@dmg-online.de

Das hat den Vorteil, dass alle Berichte zentral
gesammelt werden koénnen. Dabei werden die
Beitrage nach Dringlichkeit sortiert und veroffentlicht.
Berichte allgemeiner Natur werden nach und
nach veroffentlicht. Das bedeutet, dass es
einmal vorkommen kann, dass der von lhnen
eingesandte Artikel nicht zwingend in der nachsten
Ausgabe verodffentlicht wird, sondern in einer der
darauffolgenden.

Zum Abschluss mochten wir Sie dazu ermuntern,
regelmalig auf unserer Homepage vorbei zu
schauen. Gerade in der heutigen Zeit kann es
vorkommen, dass Termine verschoben oder sogar
abgesagt werden mussen. Das geben wir rechtzeitig
auf unserer Homepage unter www.dmg-online.de
bekannt.

In diesem Sinn hoffen wir, dass Sie auch in Zukunft
durch unsere Zeitung informiert und gut unterhalten

werden konnen und griflen Sie herzlich

Die Redaktion und der Vorstand
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Nachtrag aus der Ausgabe 02/2022 der DMG-Aktuell

Das Zoom-Online-Meeting der
DMG mit Prof. Andreas Meisel
(Charité Berlin) und Prof. Berthold
Schalke (iMZ Regensburg)

Die Deutsche Myasthenie Gesellschaft (DMG),
explizit Claudia Schlemminger und Judith Gruber,
hatten am 23.03.2022 um 16:00 Uhr flr zwei Stunden
zum Zoom-Online-Meeting fir Myastheniker mit
Prof. Dr. Andreas Meisel (Charité Berlin) und Prof.
Dr. Berthold Schalke (iMZ Regensburg) eingeladen.
In der Vorrunde, die Frau Schlemminger um 15:45
Uhr eroffnete, entwickelte sich schon eine sehr
lebhafte Diskussion, in der einige Teilnehmer Uber
ihre tatsachlichen Erfahrungen mit einer aktuellen
Covid-Erkrankung und ihrer Myasthenie berichteten.
Dies erstreckte sich in allen Fallen Uber die gesamte
Bandbreite der Symptomatiken. Verschiedentlich
wurde betont, dass man sehr froh Uber die
Impfung war, die den Verlauf hdchstwahrscheinlich
Uberlebbar gestaltet hat.

Um 16:00 Uhr schalteten sich Prof. Andreas Meisel
von der Charité in Berlin direkt aus seinem Dienst
dort zu und Prof. Berthold Schalke, mit besonderem
Charme, aus dem heimatlichen Wohnzimmer.

Prof. Meisel Ubernahm mit seiner angenehm
stringenten Art das Wort und erklarte, dass er
zugunsten der Menge an Fragen, die im Vorfeld
gestellt worden waren, auf einen Vortrag verzichten
wolle, um sich sofort den Fragen zu widmen und in
einen Dialog zu kommen.

Im Ablauf konnten dann zusatzlich Fragen im Chat
gestellt werden. Prof. Meisel und Prof. Schalke
warfen sich in der Beantwortung aller Fragen
routiniert die ,Balle® zu, so dass wir stets den
aktuellsten Stand der Myasthenie-Medizin bei den
Antworten abgebildet bekamen.

Unnétig zu sagen, dass beide —neben derimmensen
Kompetenz - sehr charmant und einfiihlsam waren
und auch den einen oder anderen Tipp nebenbei
gaben.

Zu Beginn betonte Prof. Meisel die mittlerweile
eminente Relevanz des MG-ADL Scores, also der
Wertebestimmung des Anzeigers ,Myasthenia
Gravis- Activities of Daily Live* (,Messung der

Schwere der Aktivitdten des taglichen Lebens mit
Myasthenie®).

Verbesserungen dieses Scores bei Patienten sei
momentan der Malstab fir die Zulassung neuer
Medikamente.

Er machte uns diesen Score bekannt, indem er
uns mit Hilfe der folgenden Folie (siehe Ende des
Berichtes) und mit seiner Erlduterung diesen Wert
fur uns selbst bestimmen lie. Ausgesprochen
interessant! Wir erfuhren viel Uber die Bewertung
unserer eigenen Myasthenie.

Er erlauterte uns im weiteren Verlauf der
Veranstaltung, welche neuen Medikamente die zur
Behandlung der Myasthenie in der ,Pipeline® zur
Zulassung im Sommer stehen wurden und deren
erganzende Wirkmechanismen.

So ergibt sich die begrindete Hoffnung, Myasthenie
in Zukunft noch detaillierter und damit besser
behandeln zu kdénnen. Fir viele von uns, die
aufgrund Ihres MG-ADL Scores durchaus solche
Behandlungen bekommen kdnnten, ein wirklicher
Lichtblick.

Im Anschluss gingen beide Professoren zur
Beantwortung der Fragen Uber. Sehr viele Fragen
drehten sich aktuell naturlich um Covid mit

Immunsuppression  sowie damit verbundene
Risiken.
Hier fuhrte  Prof. Schalke aus, dass

immunsupprimierte Myastheniker in der Regel in der
zweiten Phase der Erkrankung, in der es zu einer
Uberreaktion des Immunsystems komme, eine leicht
bessere Prognose hatten.

Diese Uberreaktion zerstdre namlich —im Gegensatz
zu einer ,normalen Lungenentzindung - die
Lungenblaschen (Alveolen) irreversibel von innen,
was dann zu Covid-Langzeitschaden fiihre und hier
hatten die leicht immunsuprimierten Patienten einen
Vorteil durch weniger Zerstérung.
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Nachtrag aus der Ausgabe 02/2022 der DMG-Aktuell

Prof. Meisel wies darauf hin, dass man aber nicht
vernachlassigen dirfe, dass generell ein statistisch
sehr geringer, aber nachweisbarer leichter Nachteil
der Immunsuppression bei der Infektion vorhanden
sei. Dies wirde jedoch nicht rechtfertigen, die
Immunsuppression auszusetzen und sollte durch
gesteigerte Vorsicht kompensiert werden.

Prof. Schalke pladierte hier nochmals eindringlich fir
die Impfung gegen Covid und betonte die Wichtigkeit
generell und auch fir Myastheniker. Eine Messung
des Antikorperspiegels halt er durchaus fir ein
sinnvolles Indiz fir einen Booster-Impfung.

Meisel sprach an, dass es vielleicht ebenso sinnvoll
ware, ggf. auf die neuen Impfstoffe, die dann auf
Omikron angepasst in ca. 2 Monaten zu erwarten
seien, zu warten, wenn es die individuelle Situation
zulasst. Beide sind sich einig, dass mdglichst hohe
Vorsicht trotz Impfung angebracht ist. Auf Covid-
Antikdrper Medikamente und deren Einsatz befragt,
waren sich ebenfalls beide Herren einig, dass dies
im Einzelfall beurteilt werden muss; speziell bei
Myasthenie.

Es schlossen sich generelle Fragen zu Impfungen
an, zu denen Herr Prof. Schalke Stellung nahm
und empfahl, wenn mit Cortison supprimiert werde,
Impfungen erst wieder unter 10 mg durchfuhren.
Azathioprin etc. wirden kein Problem darstellen.
Ca. 4-6 Wochen sollte man sich zwischen den
einzelnen Impfungen durchaus Zeit lassen, wegen
der sich nach jeder Impfung in der Regel kurzzeitig
verstarkenden  Myasthenie-Symptomatik.  Das
anschlielende Fragenspektrum, auf das hier nicht
detailliert eingegangen werden kann, umfasste
Thymektomie, Thymom-Wachstum, Azathioprin und
seine Langzeit-Anwendung, Verschlechterung der
Myasthenie durch Pollenallergie (durch Hochfahren
des Immunsystems) und die Sinnhaftigkeit von
Cannabis-Therapien.

Alles dies wurde von den beiden Professoren
schnell, kompetent und immer bis zur individuellen
Zufriendenheit beantwortet.

Ein erwdhnenswerter Tipp von Prof. Schalke bezog
sich noch auf Reisen mit Myasthenie.

Hier empfahl er zum Thema Reiseversicherungen
(Rucktritt / Abbruch / Krankenversicherung),

unbedingt vor der Reise zum Hausarzt zu gehen und
sich die Reisetauglichkeit bestatigen zu lassen, um
fur die Versicherung ggf. einen Nachweis zu haben
und nicht auf eventuellen Kosten sitzen zu bleiben.

Ein abschlielender Fragekomplex bezog sich auf
Lokal-Anasthetika, sowohl bei der Verwendung in
Krampfader-OPs als auch Zahn-OPs. Die einhellige
Meinung beider Professoren war hier, solche
Operationen - wegen moglicher Restrisiken der
Narkosemittel - immer nur im Beisein eines/einer
Anasthesisten/Anasthesistin durchflihren zu lassen,
ggf. stationar und nicht ambulant.

Gegen 18:00 Uhr kam diese Uberaus
informationsgefiillte Veranstaltung punktlich zum
Abschluss, nachdem alle Fragen beantwortet waren.
So verabschiedeten sich beide Professoren in den
wohlverdienten Feierabend. Wir sagen alle ganz
herzlichen Dank mit dem Zitat einer Teilnehmerin:
,vYon meiner Seite ein ganz groRes Dankeschdn
an Prof. Schalke und Prof. Meisel - ein Traum flr
uns Betroffene, dass Sie sich die Zeit genommen
haben und derart zugewandt agieren. Auch an Frau
Schlemminger. DAN K E!*

Dem schlie®en sich ganz sicher alle der Ubrigen
mehr als 80 Teilnehmer an.

Christian Hauck
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(CHARITE

Fragebogen zu Aktivitaten des alltaglichen Lebens bei Myasthenia gravis

Cluster of Ex

NEUROCURE

Bitte geben Sie an, wie sehr jede einzelne der Angaben in den letzten 4 Wochen auf Sie zugetroffen hat. Bitte wahlen Sie

jeweils nur eine Antwortmdéglichkeit.

Augenlider

taglich

konstant

Grad 0 1 2 3 Punkte
Kontinuierliches
Sprachen Teilweise lallen oder | Lallen oder nasales bt miversithen
P Mormal nasales Sprechen Sprechen, spricht 9
aber verstandlich
K ErmUdung_ bei festen E_rm[ldung t_)ei Magensonde
Normal Speisen weichen Speisen
L Regelmalige
Seltene Episoden Erstickungsanfalle,
Schiucken Kiormal von die eine Umstellung Magensonde
Erstickungsanfallen der Nahrung
erforderlich machen
Kurzatmigkeit bei N o
Atmen Wil Anstrengung Kurzatmigkeit in Ruhe | Beatmungspflichtigkeit
Sy % i Besonders s
g?slmrachtr%;ng dsr th%(elt, die anstrengend, aber Ruhepausen Kam_'r trjqrteselt;l'?pgg_emen
k? e e R PCeh e Rt 2 Nein keine Ruhepausen notwendig n'% Sﬁf_.ian 9
ammen notwendig urchfiihren
Beeintrachtigung der Fahigkeit vom Nein Mild, muss teiweise | Moderat, muss immer Schwer, Hilfe ist
Sessel/Stuhl aufzustehen die Arme benutzen die Arme benutzen notwendig
- Treten auf, aber Taglich, aber nicht
Doppesbides Nein nicht taglich konstant Ionetant
Ermatten/Ungleichmafigkeit der R Tntt auf, aber nicht | Taglich, aber nicht e ristan

Punkte gesamt:
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Geleitwort zur DMG-Aktuell von Prof. Dr. Andreas Meisel

Liebe DMG-Mitglieder,

auf der Suche nach einem ,Einstieg® zu diesem
Geleitwort fur diese Ausgabe der DMG-Aktuell
habe ich mich gefragt, welche Bedeutung die DMG-
Aktuell fir Sie haben kdnnte. Ich meine das nicht
speziell bezogen auf diese Ausgabe, sondern ganz
allgemein. Warum schauen Sie sich diese Zeitschrift
an? Etwa aus reinem Pflichtgefihl als DMG-Mitglied?
Aus Neugierde, was anderswo besser lauft als in
Ihrer Region? Oder um sich zu informieren, was flr
Sie in Bezug auf die Myasthenia gravis oder LEMS
wichtig sein kénnte? Fur mich schafft die Zeitschrift
einen guten Uberblick tiber die Betroffenen-Sicht zur
Myasthenie.

Der DMG-Aktuell geht es vermutlich wie allen
anderen sogenannten Printmedien. lhre Bedeutung
droht in der heutigen Zeit verloren zu gehen.
Digitale Medien werden immer wichtiger, da sie viel
schneller aktuelle Informationen vermitteln kénnen.
Sie sind fir jeden leichter verfugbar, jedenfalls
dann, wenn man in der digitalen Welt ,unterwegs*
ist. Ist die DMG-Aktuell also ein Auslaufmodell? Ihr
,Uberlebensvorteil* ist, dass jedem DMG-Mitglied
ein Exemplar zugesendet wird. Aber reicht das fir
die Zukunft aus?

Warum stelle ich mir diese Fragen? Weil die DMG-
Aktuell mit dieser Ausgabe einen Neuanfang startet.
Dieser bietet Anlass, nicht nur den bisherigen Pfad
des Erfolges fortzuschreiben, sondern auch nach
neuen Wegen zu suchen, um die Ziele und Aufgaben
dieser Zeitschrift auch in der Zukunft bestmdglich zu
erfullen.

Der Erfolg der DMG-Aktuell wird auch weiterhin
malfgeblich von der inhaltlichen Qualitat abhangen.
Durch das Engagement der jeweiligen Macher:innen
und DMG-Mitglieder hat sie sich Uber Jahrzehnte
hinweg als Vereinszeitschrift etabliert. Sie ist mit
viel Liebe zum inhaltlichen und bildlichen Detail
gestaltet und hochwertig produziert. Die DMG-
Aktuell berichtet Gber die myasthenen Erkrankungen
und die aktuellen Entwicklungen des Vereins. Sie
entwickelte sich zu einem Forum der Mitglieder,
um sich dber ihre Erlebnisse im Rahmen der
Erkrankung austauschen zu koénnen. Die DMG-
Aktuell dokumentiert damit nicht nur die Geschichte

der DMG, sondern auch auf einzigartige Weise die
der Myasthenie.

Der Bitte der neuen Macherinnen der DMG-Aktuell,
Ivonne Kohlstruck, Anna Lingenberg und Carola
Mdller, fir ein Geleitwort zu diesem Heft bin ich
sehr gerne nachgekommen. In Vorbereitung dessen
hatte ich versucht, einige Hintergrundinformationen
zu recherchieren. Was planen sie? Was wollen
sie weiter wie bisher machen? Was sollte anders
werden? Und wer steht wofur im Team? Sie haben
es mir nicht verraten, was ich gut verstehen kann,
vermutlich werden sie es lhnen selber schreiben.
Insofern wird dieses Heft auch flr mich eine
Uberraschung. Aber so viel habe ich dann doch
erfahren. Sie stehen fir Kontinuitat, Transparenz
und Teamarbeit.

Gestatten Sie mir abschlieRend, einige Winsche
zu auliern. An die neuen Macherinnen geht mein
Wunsch, neue Rubriken und Themen mutig
aufzugreifen, ohne Tabus. Punktuelles Scheitern
sollte einkalkuliert sein, es ist bekanntlich ja
auch eine Chance. Zumindest eine Chance flr
lebhafte Diskussionen. Ich winsche mir eine
starkere Verbindung von DMG-Aktuell und der
DMG-Website, um ausgewahlte Inhalte breiter
sichtbar zu machen oder z.B. ,online“ Kontroversen
zusammenfassen zu kénnen. Mein Wunsch an
die Kolleginnen und Kollegen, beteiligen Sie sich
mit konventionellen, aber noch viel lieber mit out-
of-the-box Beitragen. Mein Wunsch an die DMG-
Mitglieder ist, nutzen Sie die DMG-Aktuell engagiert
als Forum fir den konstruktiven Informations- und
Meinungsaustausch.

Ganz unabhangig von meinen 0.g. konkreteren
Wiunschen ist es mir ein besonderes Anliegen,
Ivonne Kohlstruck, Anna Lingenberg und Carola
Muller ein geschicktes Handchen und viel Erfolg
bei der Gestaltung der DMG-Aktuell zu winschen,
damit wir auch in Zukunft gerne in die DMG-Aktuell
hineinschauen.

Andreas Meisel
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News aus den Gremien
Prolog zu der neuen Rubrik

Wir vom Redaktionsteam haben uns in der kurzen
Zeit, die uns bisher zur Verfiigung stand, ein paar
Gedanken gemacht.

Zunachst fragten wir uns nach den Leser*Innen und
ihren Erwartungen an uns bzw. an die Zeitschrift.
Jeder Mensch hat bekanntlich so seine eigenen
und sehr persdnlichen Gewohnheiten, auf die er im
Alltag gerne zurlickgreift. Dazu gehoért der Umgang
mit den eigenen krankheitsbedingten ,Spezialitadten®
und die Lesegewohnheiten. Wir fragten uns daher:
»Wer sind unserer Leser*Innen und wie lesen sie?"
Wir fragten uns sehr konkret: ,Wie unterscheiden
sich Lesegewohnheiten?“ Wer kennt sie nicht,
diejenigen, die die Zeitung immer hinten aufschlagen
und sich dann sukzessiv nach vorne arbeiten. Oder
diejenigen, die erst oberflachlich durchblattern
und nach den Gedichten suchen, um sich an den
schonen Worten dieser Kunst zu erfreuen. Manche
suchen den selbstverfassten Bericht, andere sehen
nach zwei Seiten ,doppelt‘. Sie brauchen Tage, um
sich durch alle Inhalte zu kdmpfen, wahrend bei
anderen das Heft am ersten Lesetag erledigt ist.
Und dann gibt aber auch noch eine Leserschaft, die
von der Krankheit nicht betroffen ist und trotzdem
voller Interesse unsere Vereinszeitung liest. Das
kdnnen Arzte, Therapeuten und/oder Mitglieder
aus unterschiedlichen Gremien sein, und wer
weild, vielleicht steckt auch mal ein Pharmareferent
und/oder ein Mitglied aus den Fdérdergremien der
Krankenkassen die Nase in unser schones Heft.
Ach, kénnten wir ein Heft gestalten, das sich auf die
priorisierten Lesegewohnheiten der Leser*in sofort
und individuell einstellt. Bei dem sich beim Lesen die
Buchstaben flexibel auf Arial 34 vergroRRert, wenn es
mal wieder mit dem Lesen nicht funktioniert. Und
ware nur ein Knopf dabei, fur die Vorlesefunktion
regulierbar in jeder Lautstarke. Besonders zu
erwadhnen ware, dass die Artikel laienverstandlich
geschrieben sein sollten und gleichzeitig fur die
arztliche Klientel interessant bleiben. Und last but
not least - eins sollte unser Heft immer sein, das
verspricht ja schon der Name: Aktuell!

Da drangt sich uns der Spruch auf: Allen Menschen
recht getan, ist eine Kunst, die niemand kann.

Wir fragten uns: ,Wo ist also der Kkleinste
gemeinsame Nenner, der dieses breite Spektrum
und die unterschiedlichen Bedlrfnisse miteinander
verbindet?“ Selbsthilfe bedeutet ,Hilf dir selbst®.
Aber gute Selbsthilfe funktioniert leider nur, wenn
sich das Gegenuber hilfsbereit zeigt. Ein besseres
gegenseitige Verstehen und Verstandnis ist es, das
uns das Leben erleichtert.

Genau an diesem Punkt erfillt die DMG-Aktuell
einen wichtigen Zweck. ,Man“ versteht sich besser,
wenn Betroffene offenherzig ihre Lebenslinien fur
alle lesbar nachzeichnen. Behandlungsmethoden
angstigen nicht mehr so sehr, wenn sie von
Fachleuten erklart werden.

Die Gemeinschaft in der Myastheniegesellschaft
ist vielfaltig und es tragen die unterschiedlichsten
Personen, Gruppen und Gremien zu einem
gemeinsamen Gelingen bei.

Damit die Leser*in dabei nicht den Uberblick verliert,
war unser erster Gedanke: ,Wir ordnen die Zeitung
ubersichtlicher an und geben allen Beteiligten einen
Raum, um sich zum Ausdruck bringen zu kénnen.
Die Neue Rubrik heil3t zukinftig:

News aus den Gremien

Hier sind in jeder Ausgabe Infos zu finden aus
einzelnen Gremien und deren Arbeit:

- Vorstand

- Arztlicher Beirat/ Nutzerrat

-iMZ

- Fachausschlsse

- Ansprechpartner*Innen

- Regionalgruppenreferentin Nord/ Sud

-LEMS

- Junge Myastheniker

Diese Rubriken befiillen die Engagierten mit ihren
eigenen Texten. Wir vom Redaktionsteam sammeln
nur und fugen sie ins Heft ein. Hin und wieder
werden wir auch etwas schreiben, so wie heute.

Ihr Redaktionsteam
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News aus dem Vorstand

Womit beschaftigt sich der
Vorstand aktuell?

Mitte Juni traf sich der neue Vorstand in der Bremer
Geschéftsstelle zu seiner konstituierenden Sitzung.
Am Nachmittag nahmen erfreulicherweise auch die
angestellten Mitarbeiterinnen unserer Organisation
an der Sitzung teil. Es war ein langer und sehr
anstrengender Tag, da fir fast alle Anwesenden
die Vorstandstatigkeit ein unbekanntes Gebiet der
Zusammenarbeit bedeutet.
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v.l.n.r. Claudia Schlemminger, Katja Indlekofer, Tim-Florian Frick,
Judith Gruber, Bettina Schubert, Carola Miiller, lvonne Kohlstruck, Anja

Hoffmeister

Fir den Vorstand heil3t es nun, die Ziele und
Aufgaben zu definieren, Verantwortlichkeiten
festzulegen. Dabei steht die Frage im Vordergrund:
Was kénnen und was wollen wir — jeder einzeln
fur sich, als Team und als Selbsthilfeorganisation -
leisten?

In den neuen Aufgabenbereichen werden z.B. Dr.
Bettina Schubert und Tim Florian Frick im Nutzerrat
des Arztlichen Beirates vertreten sein.

Frau Dr. Kalischewski steht uns weiterhin als
arztliche Beraterin des Vorstandes zur Verfugung
und Anja Hoffmeister bleibt die Ansprechpartnerin
fUr unsere jungen und junggebliebenen Mitglieder.
Judith Gruber wird zukunftig die iMZ Koordinatorin
Dr. Bettina Schubert unterstutzen.

Ivonne Kohlstruck wird durch die Ernennung als
Regionalgruppenreferentin  Nord sukzessive die
Aufgaben von Claudia Schlemminger Gibernehmen
und Judith Gruber beistehen. Die bisherigen und neu
ernannten Fachbeirate handeln, bis zur Eintragung
der Satzungsanderung in das Vereinsregister,
kommissarisch.

Ein erstes Kennenlernen des Vorstandes
mit Mitgliedern des Arztlichen Beirates zur
gegenseitigen Vorstellung und Projektbesprechung
in einer virtuellen Sitzung bildet den Start fur
die Zusammenarbeit dieser beiden Gremien. Im
September werden neben Dr. Bettina Schubert
erstmals Claudia Schlemminger und Tim Florian
Frick an der Sitzung des Arztlichen Beirates in
Potsdam teilnehmen. Die beiden stehen u. A. mit
Dr. Sophie Lehnerer im monatlichen Austausch Uber
den Stand in der Entwicklung der MyaLink-App.

Das Redaktionsteam, bestehend aus Carola Mller,
Ivonne Kohlstruck und Anna Lingenberg, flllt fir Sie
die ,Aktuell“ mit Inhalten. Die friihzeitige Information
Uber bundesweite virtuelle Veranstaltung konnte
durch Terminabstimmungen eingehalten werden.
Ausgehend von der Mitgliederversammlung und
dem Hinweis, dass eine Uberarbeitung der Satzung
notwendig ist, haben wir begonnen, uns in dieses
Thema einzuarbeiten. Bei der Recherche nach
geeigneten Unterstitzungsmoglichkeiten und im
Austausch mit unseren Dachorganisationen wurde
ein Team zur Bildung einer Satzungskommission
gefunden. In der Arbeitsgruppe von privaten und
auch juristisch tatigen Personen werden in den
kommenden Wochen und Monaten Vorschlage
zur Umstrukturierung und Gestaltung der Satzung
erarbeitet werden.
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In der Zwischenzeit wurden zwei Workshops
erfolgreich durchgefuhrt. Artikel dazu finden Sie in
dieser Ausgabe.

Ende Juni fand der 2. Teil des Workshops
fur  Physiotherapeut*innen  statt. Ein  sehr
ergebnisorientiertes  Wochenende, mit vielen

Anregungen und Aufgaben fur die kommende
Zeit. Inzwischen ist der erste Flyer zum Thema
Physiotherapie finalisiert und im Druck. Weitere
Arbeitsmaterialien folgen.

Anfang Juli trafen sich die LEMS-Patient*innen
zu ihrer Veranstaltung - mit Referenten zu
verschiedenen Themen und mit gentugend Zeit fur
Gesprache untereinander. Wir denken, dass das
Wochenende auch ein mdglicher Auftakt fur viele
weitere (auch virtuelle) Treffen sein wird.

Fir die demnachst stattfindende Schulung fir
unsere zukunftigen Ansprechpartner*innen
sowie die jahrliche Weiterbildung fir die aktiven
Ansprechpartner*innen und der Neubetroffenen-
Workshop erfolgen gerade die Feinabstimmungen
mit den Referent*innen.

Seit dem Kongress wurden neue Drehtermine und
inhaltliche Abstimmungen zum Imagefilm getroffen
undseiteinigen Tagen liegtder Flyer ,Kurzinformation
fur  Myasthenia gravis Patient*innen®  mit
aktualisiertem Inhalt und neuem Layout vor.

Entwurf der neuen Flyer

Foto: Leon Schlemminger

Die erste Episode des DMG-Podcasts ,Mit der
Myasthenie leben” ist abgemischt, [auft inzwischen
auf den Portalen und weitere Interviews mit Amy
Zayed und den Protagonist*innen werden eifrig
geplant.

Mit der Myasthenie leben

PN

MIT DER
MYASTHENIE

(4

Diagnose, Hiirden, Stolperfallen
Mit der Myasthenie leben

Wir mochten Sie zukinftig in dieser Rubrik weiterhin
mit kurzen Artikeln Gber unsere Arbeit informieren.

lhr Vorstand
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News aus den iMZ

Zertifikatslibergabe iMZ GieRen

Was lange wahrt, wird gut.

Mehrere Termine zu einem personlichen Treffen
und der UrkundenlUbergabe nach erfolgreicher
Zertifizierung der Neurologischen Klinik des
Universitatsklinikums Gielten und Marburg wurden
seitvergangenem Jahrmehrmals verschoben. Immer
kam Corona auf die eine oder andere Art dazwischen.
Nun hat es endlich geklappt, sich in einem ersten
gemeinsamen Kennenlernen auszutauschen und
auch dariber zu informieren, dass demnéchst der
Kontakt zu den Ansprechpartner*innen hergestellt
wird.

v.l.n.r. Dr. Matthias Wassenberg, OA

Laureen Muth vom Patientenmanagement

Prof. Dr. Heidrun Kramer-Best, iMZ-Leiterin
Claudia Schlemminger, Vorsitzende DMG
Tobias Frihwald, Assistenzarzt in Weiterbildung

Romy Baumgardt, Assistenzarztin in Weiterbildung

Wie wird es sein?
So oder (lies es) andersherum!

Verén&erung bietet eine neue Perspektivel
Nein, wahr ist,
dass Krankheit und Verlust nur traurig sind,
ich g]aube nicht,
dass ich eine neue Auggabc finde,
dass ich achtsamer werden kann,
dass du mich wirklich mit meinen Schwichen akzePtieren kannst.
esist doch 50,
dass die Schwiche voranschreitet,
ich glaube nicht
dass mein Leben sich zum Positiven sndert,
dass meine Nerven und Muskeln noch miteinander kooperieren konnen.
es ist doch nicht unwahrschein]ich
dass du an mir vcrzwchce]st,
es wird nicht sein
Liebe bis in alle Ewig\(cit
Ich glaube daran

Das ist unser Leben.

Lilo Neschen

. J
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News von den Ansprechpartner*innen der Regionalgruppen

Danke fur das Engagement

Verabschiedung der Ansprechpartnerin der
RG Leipzig, Brigitte Hintersdorf

Urspringlich hatte Brigitte Hintersdorf,
Ansprechpartnerin der Regionalgruppe Leipzig,
kein unmittelbares Interesse, sich ehrenamtlich zu
engagieren. Als sie 2010 angesprochen wurde, die
Funktion einer Stellvertreterin zu Gbernehmen, fand
sie es dann doch wichtig, anderen zu helfen.
Inzwischen sind nun so viele Jahre vergangen, in
denen Brigitte Hintersdorf mit Freude im Ehrenamt
tatig war. Sie hat immer versucht, fur alle ihre
Gruppenmitglieder da zu sein, hat ihnen zugehort
und Mut gemacht. lhren Leipzigern waren die
direkten Gesprache und der personliche Kontakt
immer wichtig.

Seit einigen Monaten kundigt sich nun ein Wechsel
in der Betreuung der Regionalgruppe an. Brigitte,
die sich wiunscht, dass lhre Mitglieder weiterhin in
guten Handen sind, man ein offenes Ohr fir ihre
Sorgen hat und Ihnen Tipps und Informationen im
Umgang mit Ihrer Erkrankung gibt, wird sich nun
aus dem Ehrenamt verabschieden und winscht
Christoph Kaufmann, der sich in dieser Ausgabe den
Mitgliedern vorstellen wird, genauso viel Erfullung in
seinem Amt.

Mein erster Kontakt als neues Mitglied der DMG war
auf dem Kongress 2012 Brigitte Hintersdorf. Daraus
ist mein ehrenamtliches Engagement entstanden,
und es hat sich eine Freundschaft mit ihr entwickelt.
Mir personlich ist es wichtig, ihr zu danken und von
Herzen alles Gute fur die Zukunft zu wiinschen.
Auch wenn die raumliche Distanz grof} ist, hoffe ich,
dass wir weiterhin in Kontakt bleiben und uns mal
auf ein Kaffchen in Leipzig wiedersehen kdnnen.

Claudia Schlemminger

Brigitte Hintersdorf

Foto: Claudia Schlemminger
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News von den Ansprechpartner*innen der Regionalgruppen

Neuer Ansprechpartner
der Regionalgruppe Leipzig

Christoph Kaufmann
Jahrgang 1955
Diplom-Historiker
verheiratet, 2 Kinder

Myasthenia gravis — nie gehort! Das war bis zum
Sommer 2012 bei mir so. Da hatte ich schleichend
ungewohnliche Beschwerden. Die Augenlider
machten bei Belastung schlapp und die Buchstaben
verschwammen am Nachmittag auf dem Bildschirm
immer mehr. Eine ,innere Stimme“ sagte mir,
dass es vielleicht etwas Neurologisches sein
koénnte, und ich bekam eine Uberweisung meiner
Hausarztin. Dann begann die Suche nach einem
Neurologen/Neurologin. Bei der den Leipzigern
bekannten Praxis in der Antonienstralle hatte ich
keine Chance. Aber schon beim zweiten Versuch
hatte ich Gluck. Frau Dr. Wehner aus der Lutzner
StralBe stellte bei der ersten (!) Konsultation
die richtige Diagnose: Myasthenia gravis. Was
folgte, waren zwei relativ kurze diagnostische
Krankenhausaufenthalte und problemlos ohne
Widerspruch genehmigte Rehamafnahmen. Diese

waren insbesondere flr die allgemeine korperliche
Fitness nutzlich. Medikamentds habe ich Kortison
und Azathioprin hinter mir gelassen und komme
jetzt mit einer optimal eingestellten Kalymintherapie
gut im Alltag zurecht. Dazwischen lag noch eine
Lidraffungsoperation (beide Augen gleichzeitig!) an
der Universitatsaugenklinik Leipzig, die sehr gut
verlaufenistund die mir bis heute die Augen offenhalt.
Das brauche ich auch, da ich jetzt als Rentner
ehrenamtlich sowohl fir das Universitatsarchiv
Leipzig als auch fur das Stadtgeschichtliche Museum
Leipzig historische Fotografien bearbeite.

Zur DMG kam ich durch einen Flyer in einer Praxis,
und so wurde ich im Januar 2018 Mitglied der DMG.
In der Leipziger Gruppe flhle ich mich bis heute gut
aufgehoben, und man geht immer schlauer nach
Hause als man gekommen ist. Irgendwann stellte
sich fur mich die Frage, dass Nehmen und Geben
immer zusammengehdren und ich deutete an, dass
ich bereit sei, Verantwortung zu tUbernehmen. Die
.Fulabdricke sind sehr grof3, in die ich in diesem
Jahr hineintreten mdchte. Brigitte Hintersdorf hat
die Leipziger Regionalgruppe in ihrer zupackenden
Art hervorragend geleitet. Ohne ihre Hilfe ware
fir mich das Hineinwachsen in die Arbeit eines
Ansprechpartners fir die Region Leipzig aussichtlos.
Gern werde ich bewahrte Strukturen und gewohnte
Veranstaltungen Ubernehmen, aber es wird auch
Unterschiede geben, die sich ganz einfach aus
einer ganz anderen Krankheitsgeschichte ergeben.
Ich bitte darum, es mir nachzusehen, wenn ich
betont zurlickhaltend bei rein medizinischen Fragen
sein werde, denn ich gehdre zu den ca. 20% der
Myastheniepatienten, die (noch) keine generaliserte
Form dieser Krankheit haben.

Far die vor mir liegenden Aufgaben bitte ich alle
Patienten der Region Leipzig um Vertrauen und
Geduld, denn es ist noch kein Ansprechpartner vom
Himmel gefallen.

lhr Christoph Kaufmann
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Neue Ansprechpartnerin
der Regionalgruppe Frankfurt

Liebe Mitglieder,

mein Name ist Nelli Sanger, ich bin 34 Jahre alt und
wohne im Herzen von Frankfurt am Main. Ich koche
und esse fur mein Leben gern und lasse mich gerne
von fernen Kichen inspirieren, die ich auf der einen
oder anderen Reise durch die Welt kennenlernen
durfte.

2011 begann fur mich die Odyssee mit der
Myasthenia Gravis, in den darauffolgenden Jahren
folgten einige Auf und Abs, die mich immer wieder
auf den Boden der Tatsachen beférderten. Die ersten
Symptome waren immense Sprachschwierigkeiten
und Schluckbeschwerden, erst beim zweiten Schub
kamen Doppelbilder sowie das klassische hangende
Augenlid hinzu. Mit der Diagnose ging es doch recht
schnell, wie ich spaterlernen durfte. Nach etwa einem
halben Jahr lag der Verdacht vor, dieser konnte
bestatigt werden, und auch eine Thymektomie folgte
wenige Wochen danach. Mittlerweile, nach einigen
Schiuben, darf ich die generalisierte Myasthenie

mein Eigen nennen.

Die ersten acht Jahre der Diagnose habe ich mit
der Anstrengung verbracht, diese zu verdrangen
und die Augen davor zu verschlieRen. Erst bei
einem Reha-Aufenthalt wurde mir bewusst, dass es
leichter ist, mit der Diagnose zu leben statt standig
dagegen anzukadmpfen. Diese Erkenntnis war der
Beginn eines Wandels, der mir personlich sehr
zugutekam. So schwer die Last der MG manchmal
auch sein kann, rickblickend bin ich der Meinung,
dass mich die Diagnose zu einem besseren
Menschen gemacht hat, ich bin dankbarer und sehe
weniger als selbstverstandlich an, darlber hinaus
fuhle ich mich mehr in der Lage, mit schwierigen
Situationen umzugehen, man wachst eben mit
seinen Herausforderungen.

Schon seit langerer Zeit liebaugle ich mit einem
Ehrenamt bei der DMG, jedoch habe ich mir
das aufgrund meines turbulenten Berufsalltags
zunachst nicht zugetraut und immer weiter in
die Zukunft verschoben. Als die Regionalgruppe
Frankfurt dann aber plétzlich ohne Ansprechpartner
dastand, traute ich mich, in Gesprache zu gehen
und mich auszutauschen. Claudia Schlemminger
ermutigte mich zu dem Schritt und gab mir alles an
die Hand, was ich firs Erste wissen musste. Ein
herzliches Dankeschon dafir! In Tim Florian Frick
(Regionalgruppe Mainz) fand ich einen engagierten
Ansprechpartner, der mir den Start in die Aufgaben
einer Ansprechpartnerin erleichterte, nicht zuletzt
mit den Online-Treffen, welche wir seit Oktober
2021 gemeinsam veranstalten. Danke auch hierfUr,
der Austausch und die gegenseitige Unterstutzung
haben uns gemeinsam wachsen Ilassen. Ich
freue mich sehr, den Mitgliedern der Frankfurter
Regionalgruppe zukinftig mit Rat und Tat zur Seite
zu stehen und auf diese Weise der DMG ein Stlick
zurlickzugeben.

Liebe Grife
Nelli Séanger
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News von den Ansprechpartner*innen der Regionalgruppen

Neue Ansprechpartnerin
der Regionalgruppe Berlin

Hallo liebe Leser*in,

mein Name ist Edeltraud Flindt, ich bin 68 Jahre
alt, habe eine erwachsene Tochter und lebe in einer
langjahrigen Partnerschaft in Berlin Kreuzberg.

Im Frihjahr 2013 tauchten bei mir zum ersten Mal
Doppelbilder auf. Mit groRem Glick und sehr guten
Arzten bekam ich bereits nach einem halben Jahr mit
diversen Untersuchungen die Diagnose Myasthenia
Gravis (okularis) und es konnte mit der Behandlung
begonnen werden.

Kurze Zeit spater wurde ich Mitglied in der DMG,
entdeckte die hilfreiche Arbeit der Regionalgruppe
Berlin- Brandenburg. Vor allem in den ersten Corona-
Jahren war dieser Kontakt fir mich sehr wichtig.
Als ich nun gefragt wurde, ob ich als Nachfolgerin
von Wolf-Dietrich Trenner neben Antje Konig die
Aufgabe der Regionalgruppenleitung Ubernehme,

nahm ich das Angebot gerne an. Bis zum Ende
dieses Jahres werden wir die Aufgaben, die dieses
Ehrenamt mit sich bringt, zu dritt leisten.

Danach mochte ich gemeinsam mit Antje Konig
versuchen, den hohen Standard der Regionalgruppe
Berlin-Brandenburg, die in den letzten 5 Jahren
malfdgeblich durch Herrn Trenner gepragt wurde,
fortzusetzen.

Vor allem aber mochte ich Ansprechpartnerin
sein fur Menschen, die sich mit der Myasthenie
auseinandersetzen mussen und mochte deren
Vernetzung unterstitzen.

Ich freue mich auf diese Arbeit gemeinsam mit Antje
Kénig, den anderen Ansprechpartner*innen und den
Mitarbeiter*innen der DMG.

Herzlich grufdt
Edeltraud Flindt
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Das Leben mit myasthenen Syndromen

Prolog zu der neuen Rubrik

Tagesabhangige Muskelschwache, erhdhte
Ermudbarkeit, hAngende Augenlider, Doppelbilder
und Atemproblem sind Symptome, die die
meisten Betroffenen in unterschiedlichen
Schweregraden nur allzu gut kennen. Auch wenn
die Symptome der Erkrankung nicht immer sofort
erkennbar sind, beeinflusst die Symptomatik
den Alltag der Betroffenen immer wieder in den
unterschiedlichsten Auspragungen. Erschwerend
kommt hinzu, dass Betroffene haufig mit dem Satz
konfrontiert werden: “Man sieht dir ja gar nichts an.
Was von Aullenstehenden so empfunden wird
und eigentlich gut gemeint ist, kann sehr krankend
wirken, wenn sich der Betroffene in seiner
krankheitsbedingten Problematik vermeintlich von
seinem Gegenuber kritisch hinterfragt fuhlt, und
Missverstandnisse dieser Art kbnnen zu einem
sozialen Ruckzug fuhren. Die eigene erlebte,
nicht nur muskulare Hilflosigkeit, der geringe
Bekanntheitsgrad sowie die unterschiedlichen
Behandlungsstrategien bei den verschiedenen
Krankheitsbildern kénnen den Einzelnen sehr
verwirren und férdert damit ein immenses
Informationsbedurfnis. Wir nehmen dieses
Bedurfnis sehr ernst und wollen daher allgemeine
Informationen, individuelle Erfahrungen und
arztliches Wissen an die Leser*innen der DMG-
Aktuell weitergeben.
In der Rubik: ,Das Leben mit myasthenen
Syndromen* dreht sich alles um die Myasthenie
und alle dazugehdrigen Krankheitsbilder.
So vielfaltig die unterschiedlichen Erkrankungen
sind, so individuell sind die Informationen zu den
einzelnen Krankheitsbildern. In dieser Rubik finden
sich daher:
- Fachvortrage
- Berichte von Mitgliedern
- Projekte der DMG flir die Betroffenen und lhren
Angehdrigen

Ihr Redaktionsteam

-

OPtimismus

OPtimismus: die Lehre oder der Glaube,

daB alles schon sel, das Haliche cingescHossen;
dab alles gut sel, besonders das SCHf:chte; dab alles
richtig sei, auch das Verkehrte.

Am z3hesten ha]tcnjcne daran fest,

die am meisten Enttéuschung und Not gewéhnt sind,
und am glaubwﬁrcligstcn wird er mit einem Grinsen
erklart, das ein Licheln nachafft.

Als blinder Glaube ist er dem Lichte
der Wider]egung unzugénglicl'} -
eine intellektuelle Krankhei’c,

clieje&er Behanc“ung trotzt und die nur der Tod heilt,
Erist vercrb!ich,

aber glijcklicherweise nicht ansteckend.

Ambrose Gwinnett Bierce (1842 - 1914)

\- J

Zeitschrift der Deutschen Myasthenie Gesellschaft e.V. DMG - Aktuell



Das Leben mit myasthenen Syndromen

Myasthenie und
Nahrungserganzung

Prof. Dr. Michael Schroeter, Koln
8. interaktive Videokonferenz 08.06.2022

Haufig wird in der Sprechstunde die Frage nach
der richtigen Erndhrung gestellt. Diese Frage
beinhaltet flr viele gleichzeitig die Frage nach
Nahrungserganzung, z.B. durch Vitamine, obwohl
dieses ja klar hiervon trennbar ist und im Folgenden
auch getrennt behandelt wird. Ich versuche
kenntlich zu machen, was fir die entsprechenden
Empfehlungen gilt:

- Positive Wirkungen, die als wissenschaftlich
erwiesen anzusehen sind, z.B. durch klinische
kontrollierte Studien

- Die Empfehlungen beruhen (nur) auf Fallberichten
oder es sind nur personliche Empfehlungen
(,Expertenrat®)

- Es besteht eine indifferente Haltung (nutzt nichts,
schadet aber auch nicht)

- Theoretische Erwagungen oder Uberlegungen
existieren, die zu einem Abraten fiihren

- Wissenschaftliche Erkenntnisse liegen vor, die
klar negative Wirkungen erwarten lassen.

Wissenschaftliche Erkenntnisse spezifisch zu
Myasthenie und Nahrungsergadnzung sind aulerst
dinn. In der einschlagigen Datenbank ,pubmed®
finden sich unter den Schlagworten ,myasthenia
gravis AND supplementation® lediglich 4 Eintrage.
Eine spezifischste Studie empfiehlt die Vitamin D
Gabe zumindest bei den Patientinnen und Patienten
mit Myasthenie, die einen Vitamin D Mangel haben
(Askmark et al., Eur J Neurol 2012. 19:1554). Diese
ware aber auch ohne Myasthenie bei Vitamin D
Mangel zu empfehlen.

Die bald erscheinenden neuen deutschen
Myasthenie-Leitlinien werden keine Empfehlung zur
Nahrungsergdnzung enthalten. Einigkeit besteht
sicher daflr, dass ein nachgewiesener Vitamin
D Mangel ausgeglichen werden sollte. Bei vielen
Autoimmunerkrankungen wird ein positiver Effekt

durcheine Vitamin D Supplementationangenommen,
aufgrund unserer zivilisierten Lebensweise ist ein
Vitamin D Mangel in unseren Breiten sehr verbreitet.
Meine personliche Empfehlung ist fur alle Menschen
mit Myasthenie, bei denen nichts dagegenspricht
(z.B. bestimmte Nierensteinleiden), eine Einnahme
von ca. 800-2000 I.E. taglich oder 20000 I.E. einmal
pro Woche. Unter Beachtung der Dosis ist kein
prinzipieller Unterschied zwischen Praparaten aus
der Apotheke oder dem Drogeriemarkt zu erkennen.
Von hoher dosierten Einnahmen ist abzuraten, da
auch Uberdosierungserkrankungen maglich und
bekannt sind. Ein Zuhorer erfragte die Meinung
zur Coimbra-Diat, eine bei der Multiple Sklerose
propagierte, besonders hochdosierte Vitamin D
Gabe, begleitet von Vitamin D detoxifizierenden
Malnahmen: hiervon rate ich ab, ein erhebliches
Risiko der Uberdosierung ist erkennbar.

Zu allen anderen gangigen Nahrungserganzungen
kann nicht geraten werden oder es sind sogar
Nebenwirkungen zu erwarten.

Zu den Praparaten, zu denen ich eine indifferente
Meinung habe (nGtzt wahrscheinlich nichts,
aber schadet auch nicht): normal dosierte
Multivitaminpraparate inklusive Vitamin B Komplex,
~Spurenelemente” oder Omega-3.

Dagegen abzuraten ist von (das kann nur eine
unvollstandige Liste sein):

- Immunstimulierenden Agenzien, dazu gehort
hochdosiertes Zink und Selen, Echinacea und
ahnliche pflanzliche Prapararationen zur ,Starkung
des Immunsystems"”

- Hochdosiertem Vitamin C
nierenbelastender und krebsférdernder
unklarer Ursache bei Langzeiteinnahme

- Hochdosiertem Magnesium aufgrund der méglichen
Beeintrachtigung der neuromuskularen Ubertragung
- Jede Praparation aus Eigenblut u.a.

Zur Ernahrung gibt es die generelle Empfehlung zu
einer gesunden sogenannten mediterranen Diat.
Diese umfasst u.a. eine radikale Reduktion der
Fleischmenge und von tierischen Fetten zugunsten
von vegetarischen Speisen und Fisch sowie nicht
geséttigten Fettsduren z. B. pflanzliche Ole, die
Reduktion von Salz zugunsten von Gewirzen
(atherische Ole).

aufgrund
Effekte
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Wichtigste Empfehlung zur Ernahrung ist das
Erreichen von Normalgewicht, typischerweise
bezogen auf den sogenannten Body Mass
Index (BMI), der zwischen 18 und 25kg/m2
Kdrperoberflache sein sollte. Zur Errechnung des
personlichen BMI gibt es vielfaltige kostenlose
Rechner im Internet oder als Handyapp.

Warum ist Normalgewicht wichtig? Hierzu liegen
grol’e Praventionsstudien vor, die klare Effekte auf
die Gesunderhaltung und Krankheitsentstehung
aufzeigen (z.B. kardiovaskulares Risiko, Krebsrisiko,
Infektionsrisiko), aus denen auch die Definition des
Bereiches ,Normalgewicht® hervorgegangen sind.
Selbstverstandlich und logisch, aber hier sehr
relevant ist die Auswirkung von Ubergewicht auf
die ohnehin durch die Myasthenie eingeschrankte
Muskelkraft und —ausdauer. Ubergewichtige
Menschen erhalten Medikamente haufig relativ
unterdosiert und sind anfalliger fir Nebenwirkungen -
und sei es ,einfach” die Verstarkung von vermehrtem
Schwitzen unter Kortison oder Pyridostigmin.

Fazit: Nahrungserganzung kann am ehesten noch
fur eine Vitamin D Gabe empfohlen werden, bei
Fehlen von Kontraindikationen und unabhangig
vom Vitamin D Spiegel in einer moderaten Dosis
(bis 200001.E./Woche). Bei neuen Angeboten zur
Nahrungserganzung sollte unbedingt auf prazise
Informationen zu Risiken und Unbedenklichkeit
gelegt werden. Sollten diese nicht vorliegen, ist bei
chronischen Erkrankungen und der chronischen

Einnahme von medizinisch notwendigen
Medikamenten generell davon abzuraten.

Die wichtigste Empfehlung ist nicht
die Nahrungserganzung, sondern die

Erndhrungsumstellung oder Erndhrungsreduktion
auf eine mediterrane Diat mit dem Ziel einer
Gewichtsnormalisierung.

Michael Schroeter

Bild von iStock

Zeitschrift der Deutschen Myasthenie Gesellschaft e.V. DMG - Aktuell



Das Leben mit myasthenen Syndromen

Das alternde Immunsystem —
Bedeutung fur die Myasthenie

Prof. Dr. Franz Blaes, Gummersbach
8. interaktive Videokonferenz 08.06.2022

Alterungsvorgange im  menschlichen  Korper
gewinnen seit einiger Zeit zunehmend an Interesse
in der biomedizinischen Forschung. Dabei hat man
sich bisher vorwiegend mit Alterung des Gehirns
und einzelner Organe beschaftigt.

Seit einigen Jahren erkennt man nun, dass auch
das Immunsystem des Menschen altert. Hinweise
auf eine Alterung des Immunsystems gab es schon
lange. Die Wirksamkeit von Impfungen nimmt mit
zunehmendem Alter ab. Auch die Aktivitat des
Knochenmarks und die ,Produktion frischer B-
und T-Lymphozyten (Untergruppen von weil3en
Blutkdrperchen gehen im Alter zurlick). Dies flhrt
dazu, dass Infektionen im Alter zunehmen und
auch schwerer verlaufen. Wie aber altert unser
Immunsystem genau und hat dies Auswirkungen auf
Immuntherapien?

Vor etwa 10-15  Jahren begann man,
Alterungsvorgange im Immunsystem genauer zu
untersuchen. Eine der wichtigsten Entdeckungen
war, dass T-Zellen, eine wichtige Untergruppe weiller
Blutkérperchen, altern und dabei ihre Eigenschaften
verandern. Diese alten T-Zellen kénnen nicht mehr
SO gut reagieren, wenn sie mit einem spezifischen
Erreger zusammengebracht werden. Umgekehrt
aber setzen sie kontinuierlich Entzindungsstoffe
ins Gewebe ab, was wenig zu einer sinnvollen
Immunantwort beitrédgt, aber auf Dauer zu
Gewebeschaden fuhrt. Es entstehen zunehmend
T-Zellen, die ihre Fahigkeit, Immunantworten
zu kontrollieren oder unndétige oder schéadliche
Immunantworten zu unterdriicken, nicht mehr so
gut ausfuhren kénnen (Abb.1). Die Folge ist: es
kommt nicht nur zur Gefahrdung durch Infektionen,
sondern auch zu einer erhohten Anfalligkeit fur
Autoimmunerkrankungen. Daher gibt es im Alter
immer mehr Autoimmunerkrankungen und auch die
Bildung von Autoantikbrpern nimmt im alternden
Organismus zu.

Hat dies Auswirkungen auf Immuntherapien? Diese
Frage lasst sich derzeit noch nicht klar beantworten.
Aus der Forschung Uber Multiple Sklerose, einer
anderen Autoimmunerkrankung, wissen wir, dass
die Wirkung bestimmter Immuntherapien mit
zunehmendem Alter nachlasst. Dies kann man
jedoch nicht einfach auf die Myasthenie oder
das Lambert-Eaton-Syndrom Ubertragen, da die
Therapien hier sehr unterschiedlich sind. Die
.Klassischen“ Immunsuppressiva, wie sie in der
Myasthenietherapie eingesetzt werden, kommen
bei der Multiplen Sklerose kaum vor. Somit ergeben
sich derzeit eher mehr Fragen als Antworten. Ob und
wann eine Immunsuppression bei einer Myasthenie
verringert oder abgesetzt werden kann, ist bis heute
vollig unklar. Die Datenlage zeigt nur eins — wenn
man Immuntherapien bei einer Myasthenie reduziert,
dann sollte man dies zum einen sehrlangsam tun. Es
lieRen sich 2 Risikofaktoren fur ein Wiederauftreten
der Myasthenie nach Reduktion oder Absetzen
einer Immunsuppression nachweisen: zum einen
ein schnelles Ausschleichen der Medikamente und
zum anderen ein Alter unter 50 Jahre.

Was bedeutet das konkret? Die Forschung Uber
Alterung des Immunsystems und die daraus
resultierenden Konsequenzen flr Immuntherapien
sind erst in den Anfangen verstanden. Zum einen
brauchen wir mehr und bessere Studiendaten, um
die oben gestellten Fragen zu beantworten. Zum
anderen sollte das Reduzieren oder Absetzen einer
Immuntherapie, wenn Uberhaupt moglich, nur sehr
langsam und unter enger Absprache und Kontrolle
des behandelnden Arztes erfolgen.

Franz Blaes
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Abb.1: Alterungsvorgange im Immunsystem: die Fahigkeit von B- und T-Zellen, auf
spezifische Erreger zu reagieren, nimmt ab, allgemeine (weniger wirksame oder schadliche)

Entziindungsreaktionen nehmen zu.
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Das Leben mit myasthenen Syndromen

Podcast
Mit der Myasthenie leben

Am 5. August startete unser neuer DMG - Podcast,
uberall da, wo es Podcasts gibt.

Jeden 1. Freitag im Monat.

)

MIT DER
MYASTHENIE

Wir sprechen mit Expert*innen und gehen neuen
Forschungsergebnissen auf den Grund. Gleichzeitig
lassen wir Betroffene zu Wort kommen, um ihre
Erfolge, Fragen, Hindernisse und Erlebnisse zu
héren, und auf die eine oder andere Frage eine
Antwort zu suchen und eventuell zu finden.

Moderiert wird er von Kulturjournalistin Amy Zayed,
die selbst seit 10 Jahren mit Myasthenia gravis lebt.

Vorstellung Amy Zayed:

Mein Name ist Amy Zayed. Seit 2011 lebe ich mit
Myasthenia gravis. Allerdings bekamen die fiesen
Symptome erst 2018 endlich einen Namen. Genau
deshalb ist es mir wichtig, den Menschen zuzuhdren,
die Ratbrauchen, sowieichihndamals gesuchthabe.
Im richtigen Leben bin ich Hoérfunkjournalistin flr
alle offentlich-rechtlichen Jugend- und Kulturwellen
sowie der britischen BBC. Seit 2020 moderiere ich
den John Sinclair Podcast fur den Kolner Verlag
Bastei Lubbe.

Amy Zayed

Foto: Claudia Schlemminger

Amy Zayed im Interview mit
Ralf Sennewald

§ Foto: Claudia Schlemminger

YA DMG - Aktuell  Zeitschrift der Deutschen Myasthenie Gesellschaft e.V.



Zum August-Podcast ,,Mit der
Myasthenie leben*:

In der 1. Episode unsere Podcasts dreht es sich um
die Diagnose.

Warum kommt sie in vielen Fallen erst so spat? Was
kénnen Arzt*innen besser machen? Und was sind
die Probleme von Betroffenen? Was wuirden sie sich
rickblickend aber auch flr die Zukunft wiinschen?
Uber diese Fragen spricht Journalistin Amy Zayed
mit Ralf Sennewald, Prof. Dr. Heidrun Kramer-Best,
Prof. Dr. Franz Blaes und Claudia Schlemminger.

Fir Hinweise und Anregungen, Fragen und
Themenwinsche wenden Sie sich gerne an
die DMG. Nehmen Sie dazu bitte den direkten
Kontakt zu den Organisator*innen unter folgender
E-Mailadresse auf:

podcast@dmg-online.de

v.l.n.r. Ralf Sennewald, Prof. Dr. Heidrun Kramer-Best,

Claudia Schlemminger, Amy Zayed, Prof. Dr. Franz Blaes

Foto: Laureen Muth
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