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In der letzten Ausgabe der DMG-Aktuell haben wir 
Ihnen unsere neue Domain www.dmg.online vorge-
stellt. Heute möchten wir Sie einladen, uns auf dem 
weiteren Weg in die digitalen Aspekte und Möglichkei-
ten der Selbsthilfe zu begleiten. Aufgrund vieler Reak-
tionen unserer Mitglieder auf z.B. E-Mail-Einladungen 
und ganz konkrete Anregungen der Leser haben wir 
mittelfristig ein neues Projekt in den Blick genommen: 
Einen Newsletter sowie die digitale Zustellung der 
DMG-Aktuell.

Wir sind Ihnen dankbar, wenn Sie eine digitale Zustel-
lung der DMG-Aktuell wünschen und sich unter 
redaktion@dmg.online melden.

Ziel muss dabei sein, neue Wege und Methoden zu 
nutzen, ohne die bewährten Mittel zu verlieren: Selbst-
verständlich sollen Mitglieder auf Wunsch auch nach 
der Einführung einer digitalen Zeitschrift weiterhin die 
Print-Ausgabe erhalten können.

So weit ist es aber noch nicht. Als ersten, wichtigen 
Schritt möchten wir Sie um Unterstützung bitten, die 
notwendigen Daten für die Umsetzung des Projektes 
zu erfassen bzw. anzupassen. Sie würden uns sehr 
helfen, wenn Sie uns Ihre Kontaktdaten per E-Mail an 
info@dmg.online senden (Name, Wohnort, Telefon - 
Ihre E-Mail-Adresse haben wir dann automatisch). 

Herzlichen Dank!  

Selbstverständlich werden bei der Verarbeitung perso-
nenbezogener Daten, die für die Mitgliederverwaltung 
notwendig sind, alle gesetzlichen Vorschriften einge-
halten und auf Grundlage von Art. 6, Abs. 1a DSGVO 
verarbeitet. Weitere Informationen dazu finden Sie 
unter https://dmg.online/datenschutz/

Ihre Geschäftsstelle Bremen

Vorwort
Haben wir Ihre aktuellen Kontaktdaten?
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      Foto: Leon Schlemminger

 
Kongress und Mitgliederversammlung sind die Höhe-
punkte im DMG-Jahr. Ein ausgezeichnetes wissen-
schaftliches Programm mit hervorragenden Vorträgen 
zu Schwerpunktthemen rund um die myasthenen Syn-
drome, die Mitgliederversammlung und vor allem die 
Gespräche in einer großen Gemeinschaft ließen das 
Wochenende zu einem sehr eindrucksvollen Ereignis 
werden. Wir sind sehr stolz, dass ca. 130 Teilneh-
mer*innen der Einladung gefolgt sind und wir den Link 
zur Online-Übertragung 200x versenden durften. 

Erfolgreiche, bedeutungsvolle und sehr eindrucksvolle 
Kongresstage liegen nun hinter uns – und nach dem 
Kongress ist sozusagen schon wieder vor dem Kon-
gress.

Sie haben in den vergangenen Monaten sicherlich 
selbst bemerkt, dass die Arbeit in unserem Verein unter-
schiedliche, vor allem auch neue Gesichter bekommen 
hat. Neben der lokalen Betreuung der Mitglieder und 
der bisherigen Arbeit sind hier z. B. unser Podcast 
mit über 6.000 Streams, kontinuierliche Social-Me-
dia-Posts mit steigendem Traffic, die neu erarbeiteten 
oder inhaltlich aufgearbeiteten Informationsmaterialien 
für Patient*innen, Ärzt*innen und Therapeut*innen, 
unser neuer Internetauftritt sowie die zunehmende 
inner- und außerverbandliche Vernetzung zu nennen. 
Zusätzlich zu unseren jungen Betroffenen haben 
seit Jahresbeginn nun auch die Angehörigen und 
die LEMS-Betroffenen die Möglichkeit, sich in einem 
geschützten Raum austauschen zu können.

Es geht uns allen darum, Bewährtes zu erhalten und 
gleichzeitig die Zukunftsfähigkeit des Vereins sicher-
zustellen, indem wir durch neue Ansätze und Wege 
unsere Selbsthilfe verbessern.

Um der steigenden Nachfrage an Information und 

Vermittlung von Wissen an Mitglieder und Interessierte 
gerecht zu werden, arbeiten wir an der Diversifikation 
und Reichweite unserer Angebote. 

Durch die Seltenheit der Erkrankung bedingt, ist 
die DMG eine Anlaufstelle für jegliche Art von Fra-
gen, die Patient*innen beschäftigen. Nach einer 
NAKOS-Studie, die belegt, dass Selbsthilfegruppen in 
zunehmendem Ausmaß Anfragen von Patient*innen 
beantworten müssen, erfolgen diese Anfragen zu etwa 
50% telefonisch sowie zu je etwa 25 % per E-Mail 
oder persönlich. Um möglichst vielen dieser Anfragen 
vorab zu begegnen und auch solche Patient*innen zu 
erreichen, denen es schwerfällt in ihrer individuellen 
Erkrankungssituation den Kontakt aufzunehmen, ist 
die Projektidee für eine FAQ-Seite entstanden. Nach 
Auswertung häufig gestellter Fragen und deren Beant-
wortung durch medizinisches Fachpersonal erfolgt die 
Implementierung auf der Homepage der DMG.
Zukünftig soll ein Newsletter etabliert werden, um 
Mitgliedern so auf kurzem Weg nachhaltig, kosten-
günstig und aktuell neue Informationen rund um die 
Erkrankung und Krankheitsbewältigung zukommen zu 
lassen. Gerade durch die Inflation und die Preisstei-
gerungen auf dem Papiermarkt ist es uns ein großes 
Anliegen, kostenorientiert und zeitgemäß zu arbeiten, 
ohne dabei einen Nachteil für die Patient*innen entste-
hen zu lassen. 

Gemeinsam mit dem Ärztlichen Beirat haben wir neue 
Projekte  geplant und beginnen aktuell mit der  Umset-
zung. Unsere Workshops für Physiotherapeut*innen 
und Logopäd*innen haben bestätigt, wie groß der 
Bedarf an Information und Wissensvermittlung auch 
für Mediziner*innen und Therapeut*innen ist. Eine 
Webinar-Serie zur Schulung von Hausärzt*innen, 
Therapeut*innen und Pflegekräften zur Behandlung 
von Patient*innen mit myasthenen Syndromen soll als 
Weiterbildungskonzept zur Aufklärungs- und Öffent-
lichkeitsarbeit dienen.

Ein besonderer Dank geht hier an all jene, die die Arbeit 
der DMG e. V. mit Ihrem Engagement voranbringen 
und die Menschen, die mit Ihren kleinen und großen 
Spenden unseren Verein, seine Projekte sowie die 
wissenschaftliche Arbeit und Forschung unterstützen.

Claudia Schlemminger
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Ansprechpartner für Angehörige

Liebe Leserinnen und Leser,

seit letztem Jahr betreuen wir in der Deutschen Myas-
thenie Gesellschaft wieder regelmäßig Angehörige und 
Freunde Betroffener. Dazu habe ich mich  in der Aus-
gabe 04/2022 in Person und mit Terminen vorgestellt. 
„Wir wollen für EUCH da sein“
Ich möchte mich schon jetzt für die Teilnahme an den 
ersten vier Treffen bei Euch bedanken. Auch ich als 
Angehöriger höre gerne, was es zu erzählen gibt, teile 
meine Erfahrungen und schätze diesen ganz persönli-
chen Raum sehr. Ich bedanke mich für euer Vertrauen 
und eure Offenheit.

Wie erklären wir Bekannten und Freunden die Erkran-
kung unserer Liebsten und wo sollten wir aufklären?  
Ob in privater Umgebung mit Freunden und Familie, ob 
bei neuen Ärzten oder Behörden, im Alltag begegnen 
uns immer wieder andere Menschen, die eine Myas-
thenie weder sehen noch kennen. Aber nicht immer 
will man aufklären, manches Mal kann man es auch 
nicht und an genau dieser Stelle wollen wir für EUCH 
da sein. 
Bei unseren Treffen für Angehörige tauschen wir uns 
daher aus, machen uns Mut, fangen uns auf und geben 
uns Tipps, um jederzeit „Herr/Frau der Lage“ zu sein. 
Wo liegen unsere Belastungsgrenzen und die unserer 
Partner:innen? Auch dies ist ein Thema, dass uns im 
Gespräch hält. 
Was wir über die Erkrankung wissen müssen und 
sollen beschäftigt uns ebenfalls. Wie unterschiedlich 
groß unsere Sorgen sind und wie jede/r einzelne damit 
umgeht, auch darüber tauschen wir uns aus. 

Ich bin sehr froh und dankbar dafür, mich mit Gleich-
gesinnten auszutauschen und neue Menschen ken-
nenzulernen, von denen auch ich etwas Neues lernen 
kann. Ich habe mir vorgenommen, „Mir öfter den Weg 
schön zu machen“ statt mit den Hufen in der Tür zu 
scharren. 
Wenn ihr Lust habt, euch unserer Gruppe anzuschlie-
ßen, schaut einfach mal rein. Schreibt mir eine Mail 
und ich lade zum nächsten Treffen ein: 
jonas.buda@dmg.online

Ganz herzliche Grüße
Jonas Buda

News von den Ansprechpartner*innen der Regionalgruppen
Regionalgruppenarbeit in 2022

Schwerpunkt war die Teams-Schulung für die 
Ansprechpartner*innen  der Regionalgruppen.
Nachdem die Deutsche Myasthenie Gesellschaft e.V. 
zum Jahresende 2022 eine neue Homepage erstellt 
hat, erhielten alle Ansprechpartner*innen auch neue 
E-Mail-Adressen. Damit nicht jede*r in einem anderen 
Programm arbeitet, haben wir uns für „Outlook“ und 
„Teams“ entschieden. So sind alle auf dem gleichen 
Stand.
In der Zeit von Anfang Februar bis Mitte März schulte 
Johann Wolf von der Firma einsnulleins die Ansprech-
partner*innen der Regionalgruppen an drei Tagen für je 
ca. 1,5 Stunden in dem Thema „Teams“, gemeinsames 
Arbeiten, Kommunizieren und Verstehen.
Herr Wolf vermittelte uns die Grundlagen von MS365 
und den verschiedenen dazugehörigen Apps.
Am ersten Schulungstag erklärte er uns, wie man ein 
Adressbuch anlegt, Kontakte pflegt und Verteilerlisten 
erstellen kann. Außerdem erfuhren wir, wie man den 
Kalender einrichtet, nutzen kann und miteinander teilt. 
Für den ersten Block eine ganze Menge zu erlernen 
und auch zu üben, klappt dies doch nicht gleich bei 
jedem auf Anhieb. Aber wie sagt man so schön, Übung 
macht den Meister.
Der zweite Schulungstag lief schon besser, hat doch 
der/die ein*e oder andere schon mal ein bisschen 
damit gearbeitet. Diesmal ging es darum, wie man das 
Tool „Teams“ nutzen kann, welches sehr vielseitig ist; 
inklusive der Option, Dokumente hochzuladen und auf 
dem Gerät abzulegen. Hier kann man auch virtuell 
miteinander kommunizieren. Außerdem ist es möglich, 
eigene Teams einzurichten und zu chatten. Bei MS365 
kann man die Cloud nutzen und seine Dokumente 
ebenfalls hochladen und ablegen.
An Tag drei der Schulungen konnte man noch unge-
klärte Fragen an Herrn Wolf stellen oder Anregungen 
untereinander geben.
Jetzt heißt es für alle Ansprechpartner*innen - üben 
und fleißig mit dem Programm arbeiten.
Vielen Dank an Herrn Wolf für seine Erklärungen und 
seine Geduld uns gegenüber.
 
Ivonne Kohlstruck
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Danke für das Engagement

Verabschiedung der Ansprechpartnerin der 
RG Harz Anja Hoffmeister

Bei Anja Hoffmeister wurde 2014 die Diagnose „Myas-
thenia Gravis“ gestellt, im selben Jahr trat sie auch 
unserem Verein bei. Ihre Familie und die Schulklasse 
unterstützten sie in dieser Zeit sehr.
Gesellschaftliches Engagement ist ihr wichtig, daher 
entschloss sie sich Anfang 2020, zusammen mit 
Ivonne Kohlstruck die Leitung der Regionalgruppe 
Harz zu übernehmen.
Bedingt durch Umzug in eine andere Region, gibt sie 
nun die Leitung der Regionalgruppe ab.
Auf ihrem weiteren Weg wünschen wir ihr die Zeit, kre-
ativ tätig zu werden sowie regelmäßig an die frische 
Luft zu gehen.
Wir danken Anja Hoffmeister für ihren Einsatz als 
ehrenamtliche Ansprechpartnerin und wünschen ihr für 
die Zukunft alles Gute.
Im Vorstand und als Ansprechpartnerin für junge Myas-
thenie-Betroffene bleibt Anja Hoffmeister uns erhalten.

Ivonne Kohlstruck
für den Vorstand der DMG e. V.

Aufruf
Hallo, 

ich bin Katja Falkenhahn, 45 Jahre alt und Mutter 
von 2 Kindern. Mein Sohn ist 23 Jahre alt und meine 
Tochter 17 Jahre. Im Jahr 2011 wurde bei mir die 
Diagnose Myasthenia Gravis festgestellt. Auslöser 
kann der plötzliche Tod meines Mannes gewesen 
sein. Nach Diagnosestellung wurde mir die Thymus-
drüse entfernt und seither lebe ich mit Tabletten.
Meine Tochter besucht die 11. Klasse  des Prof. 
Fritz Hofmann Gymnasiums in Kölleda und möchte 
ihre Seminarfacharbeit über meine Krankheit 
Myasthenia Gravis schreiben. Sie sucht für diese 
noch Erfahrungen und Krankheitsverläufe von 
Betroffenen. Wer sich bereit erklären würde, seine 
Geschichte über seine Krankheit und den Verlauf zu 
erzählen, kann sich gern per Mail an mich wenden. 
Meine Mailadresse:

katja.falkenhahn@t-online.de

Ich würde es an meine Tochter weiterleiten. 
Danke für Ihre Hilfe und Unterstützung.

Katja Falkenhahn
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News aus den iMZ

Überreichung der Urkunde durch die Vorsitzende der 
DMG am 18. April 2023 in der LVR-Klinik Bonn

Die Myasthenie-Spezialambulanz der LVR-Klinik Bonn 
hat sich erneut dem freiwilligen Verfahren der 
Deutschen Myasthenie Gesellschaft e. V. (DMG) 
gestellt und darf die Auszeichnung „Integriertes Myas-
thenie-Zentrum“ (iMZ) für weitere fünf Jahre tragen. 
Claudia Schlemminger, Vorsitzende des Vorstandes 
der Deutschen Myasthenie Gesellschaft mit Sitz in 
Bremen, überreichte das Zertifikat in Anwesenheit von 
Chefarzt Prof. Dr. Christian Dohmen an die leitende 
Ärztin des iMZ der LVR-Klinik Bonn, Dr. Julia Kaiser, 
und ihre Kollegin Dr. Hella Schmitz. Ziel dieses Ver-
fahrens ist die Qualitätssicherung und kontinuierliche 
Qualitätsverbesserung, was insbesondere patient*in-
nenrelevante Aspekte, aber auch die Ausstattung der 
Klinik und das Vorgehen nach Behandlungsstandards 
beinhaltet. 

Die DMG bestätigt der LVR-Klinik Bonn damit eine 
exzellente Qualität in der Versorgung von Patient*in-
nen mit Myasthenia gravis.

Eine intensivierte Kooperation mit dem thoraxchirur-
gischen Zentrum der Universitätsklinik Bonn und dem 
Heliosklinikum in Bonn unter der Leitung von Herrn 
Professor Dr. Joachim Schmidt und eine enge Zusam-
menarbeit mit der Radiologie des GKH Bonn unter Lei-
tung von Herrn PD. Dr. Jochen Textor zeichnen neben 
der guten Verzahnung von ambulanter und stationärer 
Behandlung und der hohen Kontinuität in der personel-
len Besetzung dieses iMZ besonders aus.

v.l.n.r. Dr. Julia Kaiser  (iMZ-Leitung), Dr. Barbara Bowert (Qualitätsmanagement), Prof. Christian Dohmen (Chefarzt Neurologie), 

Dr. Hella Schmitz (FÄ Neurologie),  Claudia Schlemminger (Vorsitzende DMG e. V.) 

Quelle: Tillmann Daub

Erfolgreiche Rezertifizierung des iMZ Bonn
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Das Leben mit myasthenen Syndromen

Wie bereits in der DMG-Aktuell 2022 berichtet fand 
im Sommer 2022 ein überregionaler „Physiothera-
pie-Workshop“ in Bonn statt.
Dieser war federführend organisiert worden durch das 
iMZ Bonn unter Leitung von Dr. Julia Kaiser und ihrer 
Kollegin Dr. Hella Schmitz in Zusammenarbeit mit Frau 
Dr. Petra Kalischewski, Leipzig, und unter der organi-
satorischen Leitung von Frau Schlemminger, DMG. 
Es waren Physiotherapeutinnen und Physio-therapeu-
ten aus vielen verschiedenen Zentren in ganz Deutsch-
land zusammengekommen und – wie bereits berichtet 
– fand ein lebhafter fachlicher Austausch neben eini-
gen interessanten Fachvorträgen zum Thema statt. 

Als Ergebnis konnten verschiedene Informationsmate-
rialien erarbeitet werden, die mittlerweile von der Deut-
schen Myasthenie Gesellschaft verlegt wurden und für 
die praktische Anwendung sehr geeignet sind.

Es wurde ein Informationsflyer über das Thema „Phy-
siotherapie bei Myasthenia gravis“ für Patientinnen 
und Patienten erstellt.

Zusätzlich entstand ein umfangreicher Fragebogen zur 
physiotherapeutischen Behandlung und vorherigen 
Anamnese, der wichtige Informationen liefern kann für 
die Grundlagen und auch die Verlaufsbeurteilung der 
individuell abgestimmten Behandlung. Dieser ist vor 
allem für therapeutisches Personal geeignet und wird 
bereits in vielen Kliniken erfolgreich angewendet.

(Veranschaulichung siehe Rückseite dieser Zeitschrift: 
Bild „Fragebogen für Physiotherapeuten“)

Zusätzlich wurde eine kurze Zusammenfassung 
erarbeitet für Therapeutinnen, Therapeuten sowie 
ärztliches Personal, in dem die Besonderheiten der 
Physiotherapie bei dieser seltenen Erkrankung zusam-
mengefasst sind. 

Diese neuen Informationsschriften sind zur Anwen-
dung anzufordern über die Deutsche Myasthenie 
Gesellschaft.

Ein weiterer Fachaustausch im Verlauf ist geplant.

Hierzu bitten wir, dass sich fachlich interessierte Phy-
siotherapeutinnen und Physiotherapeuten aus den iMZ 
und auch darüber hinaus gerne bei der Geschäftsstelle 
melden. Dieses „Follow-up“ ist als Zoom-Konferenz 
zum Feedback für 2024 geplant. 

v.l.n.r. Dr. Hella Schmitz (Fachärztin) 

Dr. Julia Kaiser (Zentrumsleitung)

Physiotherapie-Workshop
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Erforschung der Behandlung von Patienten mit myas-
thenen Syndromen in der klinischen Regelversorgung

Frauke Stascheit 1,2, Andreas Meisel1,2,3 
1Klinik für Neurologie mit Experimenteller Neurologie, 
Charité — Universitätsmedizin Berlin
2Neuroscience Clinical Research Center, Charité — 
Universitätsmedizin Berlin
3Center for Stroke Research Berlin, Charité — Univer-
sitätsmedizin Berlin 

Hintergrund 
Die Myasthenia gravis (MG) stellt mit einer Inzidenz 
von 8-10/1 Mio. Einwohnern und einer Prävalenz von 
ca. 150-250 Fällen pro 1 Mio. Einwohnern eine soge-
nannte seltene Erkrankung (Orphan disease) dar [1, 2]. 
Es wird angenommen, dass in Deutschland zwischen 
16 000 und 30 000 Menschen an einer Myasthenie 
leiden, wovon 2-3 % Kinder im Alter unter 16 Jahren 
sind. Dies erklärt auch, warum nach wie vor viel Zeit 
vom ersten Auftreten der Symptome wie Doppelbilder, 
Schluckstörungen oder einer belastungsabhängigen 
Schwäche der Arme und Beine bis zur Diagnosestel-
lung vergeht. Aufgrund der Seltenheit der Erkrankung 
können darüber hinaus weiterhin nur eingeschränkt 
Aussagen über die Ursachen, der Vorhersage des 
Verlaufs sowie dem Ansprechen auf Therapien getä-
tigt werden. Insbesondere fehlte es bislang an einer 
strukturierten Erfassung bezüglich des Auftretens von 
Nebenwirkungen, welche insbesondere vor dem Hin-
tergrund immer neuerer Therapieverfahren essenziell 
für die Patientensicherheit sind. Des Weiteren wurde 
die Auswirkung der Erkrankung sowie der Therapien 
auf die Lebensqualität und das soziale Leben unserer 
Patienten nur eingeschränkt untersucht.  
In Zusammenarbeit mit der Deutschen Myasthenie 
Gesellschaft (DMG), dem Ärztlichen Beirat der DMG 
und dem Institut für Qualität und Patientensicherheit 
(BQS) wird seit Februar 2019 das Deutsche Myasthe-

nie-Register (MyaReg) betrieben. Das MyaReg wurde 
mit dem vorrangigen Ziel entwickelt, eine strukturierte 
Erfassung von Daten der klinischen Routineversor-
gung im Sinne der Qualitätssicherung zu ermöglichen, 
um die Versorgungsqualität und Sicherheit von Pati-
ent*innen mit myasthenen Syndromen zu verbessern. 
Eingeschlossen werden daher nicht nur Patient*innen 
mit einer Myasthenia gravis (MG), sondern auch Pati-
ent*innen mit einem Lambert-Eaton Myasthenen Syn-
drom (LEMS) oder kongenitalem myasthenen Syndrom 
(CMS). Neben der Erfassung von Daten aus der Rou-
tineversorgung wie beispielsweise von diagnostischen 
Verfahren (Durchführung einer Blutentnahme zur 
Messung Myasthenie-spezifischer Antikörper, elektro-
physiologische Untersuchungsverfahren, Bildgebung) 
und Therapien wird ein besonderer Schwerpunkt auf 
patientenbezogene Endpunkte gelegt (Fragebögen 
zur Lebensqualität, chronischen Erschöpfung, Depres-
sion etc.). 
Am MyaReg nehmen aktuell alle 17 zertifizierten inte-
grierten Myasthenie-Zentren (iMZ) teil, welche schät-
zungsweise fast 3000 Patient*innen mit myasthenen 
Syndromen in Deutschland versorgen. 
Die Erhebung der Daten erfolgt einmal pro Jahr zent-
rumsspezifisch in einer webbasierten Datenbank, die 
Auswertung in Zusammenarbeit mit der BQS anhand 
eines sogenannten Qualitätsberichtes.  Primäres Ziel 
ist dabei, die Versorgungsqualität der Patient*innen 
mit myasthenen Syndromen zu verbessern. Zudem 
wollen wir mittel- und langfristig genauere Aussagen 
zur Sicherheit der eingesetzten Therapien und deren 
Wirksamkeit ermöglichen. Darüber hinaus werden 
die Daten für wissenschaftliche Projekte genutzt, um 
beeinflussbare Faktoren auf den Erkrankungsverlauf 
zu identifizieren. Zur Koordination der Datennutzung 
wurde ein sogenannter „Nutzerrat“ gegründet, welcher 
sowohl aus Patientenvertreter*innen, als auch aus 
ärztlichen Vertreter*innen der iMZ besteht.  Darüber 
hinaus wurde eine zentrale Mya-Biobank eingerichtet, 
um ein besseres Verständnis über die Ursache von 
myasthenen Syndromen, die Krankheitsverläufe sowie 
des Therapieansprechens zu ermöglichen.

Ergebnisse der Auswertung des Jahres 2022/23
Bislang konnten deutschlandweit 2089 Patient*innen 
mit myasthenen Syndromen in das MyaReg einge-
schlossen werden. 
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Der Großteil litt an einer MG (n= 2058), wobei der 
Anteil an Patient*innen mit einer sogenannten ear-
ly-onset Myasthenie (EOMG), daher einem Alter zum 
Diagnosezeitpunkt von <50 Jahre bei knapp 40% 
(n=817) im Vergleich zu den Altersmyasthenien (Alter 
bei Erkrankungsbeginn 50 Jahre oder älter, (LOMG)) 
lag (n=1164). Knapp 100 Patient*innen litten an einer 
juvenilen MG (Alter <18 Jahre). Darüber hinaus konn-
ten bislang 45 Patient*innen mit einem LEMS einge-
schlossen werden sowie 16 Patient*innen mit einem 
CMS. Mehrheitlich lag das Alter der Patient*innen 
zwischen 40-80 Jahren (Abb. 1) und wies eine Erkran-
kungsdauer von >1 Jahr auf (Abb. 2).  Zu knapp 60% 
waren Frauen betroffen. 

Abb.1: Altersverteilung der eingeschlossenen Patient*innen mit 

myasthenem Syndrom; 

dunkelblau Index= iMZ Charité; hellblau: alle iMZ

Abb.2: Erkrankungsdauer der eingeschlossenen Patient*innen mit 

myasthenem Syndrom; 

dunkelblau Index= iMZ Charité; hellblau: alle iMZ

Antikörperstatus 
Der Nachweis myasthenie-spezifischer Antikörper (Ak) 
im Blut ist fundamental zur Diagnosestellung einer 
Myasthenie und gewinnt auch für die weitere Thera-
pie eine zunehmende Bedeutung. Die überwiegende 
Mehrheit der MG-Patient*innen haben Ak im Blut 
gegen den sogenannten Acetylcholinrezeptor-Antikör-
per (AChR). Bei großen Kohortenstudien geht man 
von 80-85% an AChR-Ak positiven Patienten aus [2]. 
In der Kohorte des MyaRegs ist der Anteil über alle 
iMZ verteilt allerdings nur bei ca. 70% (Abb. 3), 3% der 
Patient*innen weisen Ak gegen die muskelspezifische 
Rezeptor-Tyrosinkinase (MuSK) und 2-3% gegen das 
sogenannte „lipoprotein related peptide 4“ (LRP4) auf. 

Fast alle erfassten LEMS-Patient*innen sind positiv 
für „voltage gated calcium channel“ Ak vom P/Q-Typ 
(VGCC-Ak). Der Anteil der seronegativen Patient*innen 
(negativ für Ak gegen AChR, MuSK und LRP4) liegt bei 
ca. 20%. Insbesondere bei diesen Patient*innen sind 
weitere diagnostische Maßnahmen, wie die elektro-
physiologische Untersuchung, pharmakologische Tes-
tung und eine erweitere Antikörperdiagnostik mittels 
zellbasierter Assays zum Nachweis von sogenannten 
Cluster-AChR-Ak indiziert [3, 4]. In spezialisierten Zen-
tren kann mittels Interkostalbiopsie der Nachweis von 
Immunglobulin- und Komplementablagerungen als 
pathognomisches Merkmal autoimmuner myasthener 
Syndrome erfolgen [5]. 

Abb.3: Antikörperstatus der eingeschlossenen Patient*innen mit 

myasthenem Syndrom; 

dunkelblau Index= iMZ Charité; hellblau: alle iMZ

Begleiterkrankungen 
Wie bereits seit längerem bekannt, leidet ein Großteil 
der Patient*innen zusätzlich unter weiteren Erkran-
kungen. So sind mit knapp 30% Autoimmunerkran-
kungen, vorrangig die rheumatoide Arthritis sowie 
Schilddrüsenerkrankungen wie die sogenannte Has-
himoto-Thyreoditis, relativ häufig. Bedingt durch die 
Altersstruktur leiden zudem fast 50% der Patient*innen 
unter Herz-Kreislauf-Erkrankungen wie Bluthochdruck 
oder Herz-Rhythmus-Störungen. Um die 20% der Pati-
ent*innen weisen begleitende Lungenerkrankungen 
wie das Asthma bronchiale oder neurologische Erkran-
kungen auf, wobei hier die Migräne am häufigsten ist. 

Therapie
Die Therapie der MG orientiert sich zunehmend am 
Antikörperstatus. Neben der symptomatischen The-
rapie mit Pyridostigmin kommen regelhaft Steroide, 
klassische Langzeit-Immunsuppressive Therapien 
wie Azathioprin sowie die Thymektomie zum Einsatz, 
wenn eine generalisierte Muskelschwäche, das heißt 
eine belastungsabhängige Schwäche der Arme, Beine 
oder des Rumpfes, Schluckbeschwerden oder hartnä-
ckige Doppelbilder vorliegen. 


