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Vorwort

In der vorigen Ausgabe der DMG-Aktuell haben wir Sie 
gebeten, uns bei der Umstellung von Print-Medien auf 
digitale Versionen zu unterstützen. Viele unserer Mitglieder 
haben sich daraufhin bei redaktion@dmg.online gemeldet 
und Ihren Wunsch nach einer digitalen Ausgabe der DMG-
Aktuell angemeldet. 

Dafür herzlichen Dank!

Unabhängig davon, ob es sich um die gedruckte oder digi-
tale Ausgabe der Aktuell handelt, haben sie immer eine 
Auswirkung auf unsere Umwelt. Für die Herstellung einer 
Print-Ausgabe müssen in einem sehr energieintensiven 
Druckprozess ca. 300.000 Blatt Papier bedruckt werden. 
Bei der digitalen Nutzung können zusätzlich Zeit, Geld 
und vor allem Emissionen für Herstellung und Versand 
gespart werden. Einmal gedruckt jedoch, können Sie Ihre 
Zeitschrift beliebig lange emissionsfrei lesen. 

Auch wenn wir nicht pauschal sagen können, ob die 
gedruckte oder digitale Zeitung nachhaltiger ist, sehen wir 
die Preisentwicklung in den letzten Jahren. Mittlerweile 
gibt die DMG einen erheblichen Teil der eingenommenen 
Mitgliedsbeiträge für die Produktion und Versand der Zeit-
schrift aus. Für jede Ausgabe beläuft sich das auf ca. 7.500 € 
Druck- und 2.500 € Versandkosten.

Wir freuen uns daher über jedes Mitglied, das einer digita-
len Zusendung zustimmt und nehmen Sie gerne in unsere 
entsprechende Liste auf. Schreiben Sie bitte dazu eine 
kurze E-Mail an redaktion@dmg.online.

Keine Sorge: Wenn Sie die DMG-Aktuell weiterhin wie 
gewohnt beziehen möchten, müssen Sie gar nichts tun. 
Wir wissen, dass viele Mitglieder ihre „Aktuell“ lieber in 
den Händen halten, sie durchblättern und sich visuell und 
haptisch mit dem Inhalt vertraut machen. 

Beide Varianten werden uns in Zukunft begleiten. Jeder 
hat unterschiedliche Präferenzen und kann individuell 
entscheiden.

Selbstverständlich werden bei der Verarbeitung personen-
bezogener Daten, die für die Mitgliederverwaltung notwen-
dig sind, alle gesetzlichen Vorschriften eingehalten und auf 
Grundlage von Art. 6, Abs. 1a DSGVO verarbeitet. Weitere 
Informationen dazu finden Sie unter dem folgenden Link: 
https://dmg.online/datenschutz/

 
Ihre Redaktion der DMG-Aktuell

der Redaktion
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Vorwort

von Claudia Schlemminger

In den vergangenen Tagen habe ich auf Anfrage einer 
Regionalgruppe wieder einmal über die DMG – ihre 
Struktur, ihre Aktivitäten und ihre Arbeit in einzelnen 
Bereichen, wie die der Ansprechpartner, des Vorstands, 
der Geschäftsstelle, der des Ärztlichen Beirats – berichtet. 
Schnell entspann sich danach ein aktiver und wertschät-
zender Austausch mit Fragen, Erfahrungen und Ideen 
zu verschiedenen Themen. Ich finde es großartig, wenn 
Mitglieder sich Gedanken machen, das Vereinsleben mit 
Hinweisen und konstruktiven Vorschlägen oder Taten zu 
optimieren. 

Auch wenn es mir meine Zeit nicht mehr häufig gestattet, 
so habe ich schon immer gern an Veranstaltungen ande-
rer Regionalgruppen teilgenommen. Hier habe ich – wie 
unsere Ansprechpartner und/oder Vorstand auch – das 
Ohr direkt bei unseren Mitgliedern, um zu erfahren, was 
sie bewegt und nicht zuletzt, um auch von Mitgliedern und 
Ansprechpartnern zu lernen.

Dabei hat jede Regionalgruppe ihren Charakter und 
Charme. Es ist interessant zu erleben, wie unterschiedlich 
die Prioritäten und Bedarfe der Mitglieder in den einzelnen 
Gruppen sind.

Wir haben Mitglieder,

• die sich „einfach nur“ untereinander austauschen 
wollen.

• für die sich der Weg zu einer Veranstaltung ohne 
Vortrag nicht lohnt.

• denen für das Miteinander kein Weg zu weit ist, wenn 
es ihnen gesundheitlich möglich ist.

• die wegen ihrer gesundheitlichen Einschränkung nur 
virtuell an den Treffen teilnehmen können.

• die wegen technischer Hürden nur Veranstaltungen 
vor Ort besuchen.

• die berufstätig sind und deswegen nur am Abend 
oder Wochenende an Treffen teilnehmen können.

• die aufgrund der Muskelschwäche am Abend weder 
vor Ort noch online die Kraft für eine Teilnahme 
haben.

• für die es selbstverständlich ist, dass ihre Angehöri-
gen oder Freunde mit eingebunden werden.

• deren Angehörige in Treffen unter sich bleiben 
möchten.

• wie die jungen Betroffenen, die sich unter Gleichalt-
rigen öffnen können.

Allein aus der Betrachtung zu Veranstaltungen heraus ist 
ersichtlich, wie unterschiedlich jedes Mitglied den Sinn 
und den Nutzen der DMG, entsprechend seiner Möglich-
keit und nach seinem Ermessen, sieht. 

Und machen wir uns nichts vor: es kann nicht jedem Recht 
gemacht werden – aber wir sind bemüht. Sehr gerne neh-
men wir von daher Ihre Anregungen und Angebote zur 
Unterstützung an. Sie wissen, wie sie mich, den Vorstand 
und die Mitarbeiterinnen in unserer Bremer Geschäfts-
stelle erreichen können. Ihre Mitteilungen nehmen wir 
ernst, denn Sie sind ein wichtiger Indikator für unsere 
Arbeit. Die (Muskel-) Schwäche in Stärke zu verwandeln 
geht nur miteinander.

Claudia Schlemminger

Claudia Schlemminger

Vorsitzende der DMG e. V.

Foto: Leon Schlemminger
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News aus den Gremien

Bürgerschaft wählt Antje Grotheer zu Präsidentin

Antje Grotheer

Schirmherrin der DMG e. V.

Foto: Tristan Vankann

Pressemitteilung der Bremischen Bürgerschaft

Antje Grotheer (SPD) ist neue Präsidentin der Bremischen 
Bürgerschaft. Der Landtag wählte sie am 29. Juni 2023 mit 
84 Ja-Stimmen und 1 Nein-Stimme (2 Enthaltungen). „Ich 
freue mich sehr, dass ich erneut das Amt der Präsidentin 
dieses hohen Hauses ausfüllen darf. Dies ist mir eine große 
Freude und Ehre!“, sagte Grotheer.  Sie ist die erste Bürger-
schaftspräsidentin, die dieses Amt zum zweiten Mal antritt. 
Im März 2019 hatte sie bis zum Ende der Legislatur die 
Nachfolge von Christian Weber übernommen, der nach 
langer Krankheit verstorben war.

Antje Grotheer sieht die große Anzahl neuer Abgeordneter 
in der Bürgerschaft als Chance: Über 40 Prozent der 87 
Abgeordneten sind zum ersten Mal Mitglied der Bremi-
schen Bürgerschaft. „Demokratie und politische Debatten 
gewinnen durch neue Perspektiven, Biographien und The-
men“, machte die Präsidentin in ihrer Antrittsrede deutlich.

Nicht zufrieden ist sie dagegen mit dem Frauenanteil: 
Dieser ist mit knapp 37 Prozent nicht gestiegen. Grotheer: 

„Von der Parität sind wir nach wie vor ein ganzes Stück ent-
fernt. Darum können und dürfen wir uns mit der aktuellen 
Situation nicht zufriedengeben. Geschlechtergerechtigkeit 
in der politischen Repräsentation darf kein Zufall sein, son-
dern Parität in unseren Parlamenten muss ein ernsthaftes 
Anliegen aller Demokrat:innen sein.“

Grotheer appellierte in ihrer Rede auch an die hohe Verant-
wortung der Abgeordneten: „Nutzen Sie die kommenden 
vier Jahre, um dem Vertrauen gerecht zu werden, dass 
Ihnen die Menschen dieses Bundeslandes als Vorschuss 
gegeben haben.“ Viele Bürger:innen machten sich ange-
sichts von Krieg, Klimawandel und steigenden Preisen 
Sorgen, die von Politiker:innen wahr- und ernstgenommen 
werden müssten.

Mit Blick auf die gestiegenen Anzahl von Ordnungsrufen 
im Parlament in der vergangenen Legislatur, stellte die 
Juristin außerdem klar, dass auch sie in ihrer Amtszeit keine 
Verstöße gegen die Geschäftsordnung akzeptieren werde: 

„Ich werde in diesem Haus nicht dulden, dass Menschen-
würde, Vielfalt, Freihheit und Solidarität in Frage gestellt 
werden. Wer dies tut, hat in einem deutschen Parlament 
nichts verloren.“

Weitere Informationen und Pressefotos sind verfügbar 
unter: https://www.bremische-buergerschaft.de/index.
php?id=33

Pressestelle Bremische Bürgerschaft
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Die DMG beim parlamentarischen Roundtable

Am 13. Juni trafen sich im Rahmen des Whitepaper-Pro-
jektes „Gleicher Zugang zur Versorgung bei seltenen 
Erkrankungen“ eine Auswahl von Akteuren mit Herrn 
Erich Irlstorfer, Mitglied des Bundestages, zum zweiten 
Roundtable im Jakob-Kaiser-Haus des Bundestages. Es 
ging und geht darum, Möglichkeiten zu finden, um den 
Zugang zur Versorgung bei seltenen Erkrankungen – hier 
direkt am Beispiel der myasthenen Syndrome – nachhaltig 
zu verbessern. In Deutschland leben ca. 4 Millionen Men-
schen mit einer seltenen Erkrankung, von denen derzeit 
ca. 8.000 Krankheiten bekannt sind.

Seit 2013 ist Herr Irlstorfer direkt gewählter Bundestags-
abgeordneter und Mitglied im Gesundheitsausschuss und 
Unterausschuss für globale Gesundheit. Er setzt sich als 
Berichterstatter im Gesundheitsausschuss sowie durch 
Kampagnen aktiv für die Belange von Patientinnen und 
Patienten mit seltenen Erkrankungen ein. Herr Irlstorfer 
ist Gründer der Initiative „Seltene Erkrankungen Bayern“. 
In der „DMG-Aktuell“ 1/23 wurde von der Auftakt-Ver-
anstaltung, unter Schirmherrschaft des früheren Bundes-
präsidenten Horst Köhler und dessen Frau Eva Luise Köhler 
sowie deren gleichnamiger Stiftung, bei der die DMG e. V. 
vertreten war, berichtet. Inzwischen fanden 57 Veranstal-
tungen in bayerischen Regionen statt. Weitere werden 
folgen. Ziel des Abgeordneten ist es, die Ergebnisse der 
Veranstaltungen sowohl für den Bundestag als auch auf 
der EU-Ebene zu kommunizieren und das Bewusstsein der 
Notwendigkeit der Verbesserung der politischen Rahmen-
bedingungen zu schaffen.

Am runden Tisch trafen sich mit dem MdB Herrn Irlstorfer 
Vertreter von Patientenorganisationen der DGM e. V. (Joa-
chim Sproß, Bundesgeschäftsführer) und der DMG e. V. 
(Judith Gruber und Claudia Schlemminger). Vom Dach-
verband für Menschen mit chronischen seltenen Erkran-
kungen (ACHSE e. V.) war die Geschäftsführerin Mirjam 
Mann als weitere Expertin anwesend. Die Perspektive der 
ärztlichen Versorgung vertraten Prof. Dr. Andreas Meisel, 
Chefarzt der Neurologie der Charité Berlin und Dr. And-
reas Funke aus der Königs Wusterhausener Neurologie 
am Funkerberg. Der parlamentarische Roundtable ist eine 
Initiative im Rahmen des Whitepapers des Unternehmens 
UCB mit Unterstützung von Pivot.

Es wurden Versorgungshürden und -defizite, mit denen 
Betroffene von seltenen Erkrankungen sowie deren Ange-
hörige zu kämpfen haben, aus den verschiedenen Blick-
winkeln der Teilnehmenden benannt und verdeutlicht.

Fotos: parlamentarische Pressestelle
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Fehlendes Wissen, Bekanntheit und Aufmerksamkeit – 
öffentlich, sozialrechtlich und auch auf medizinischer und 
therapeutischer Ebene – führen dazu, dass Betroffene mit 
erheblichen Versorgungshürden konfrontiert sind. Die 
meisten unserer Patientinnen und Patienten kennen die 
Diagnoseodysseen – aber auch die Herausforderungen 
für eine adäquate Behandlung und Betreuung, selbst wenn 
man seine Diagnose hat. Es gibt kein flächendeckendes 
Versorgungsnetz mit geeigneten Neurologinnen und 
Neurologen und auch der Zugang zu innovativen Thera-
pien ist mit Hürden verbunden. Die oft fehlende äußere 
Sichtbarkeit der Erkrankung führt zu fehlendem Verständ-
nis, zum Teil zu Stigmatisierung durch Angehörige, Außen-
stehende und auch von Seiten der Ärztinnen und Ärzte bzw. 
Therapeutinnen und Therapeuten. 

Bei chronischen Erkrankungen ist eine Versorgung, 
die über Diagnose und ärztliche Therapie hinausgeht, 
unumgänglich. Zum Beispiel im Sozialrecht und bei der 
Verordnung von Heil- und Hilfsmitteln oder auch bei der 
Auswahl geeigneter Reha-Einrichtungen. Betroffene sind 
mit der Orientierung und der Koordination im Gesund-
heitssystem beschäftigt und nicht selten überfordert. Die 
Komplexität der Krankheit oder auch das Vorhandensein 
mehrerer Erkrankungen erfordern häufig komplexe Thera-
pien. Neben den Patientinnen und Patienten müssen oft 
auch die behandelnden Ärztinnen und Ärzte recherchieren, 
um die nächsten Schritte nach der Diagnose festzulegen.

Die Netzwerkbildung spielt immer wieder eine entschei-
dende Rolle, um verschiedene Kommunikationswerkzeuge 
auch zwischen den unterschiedlichen Sektoren und Leis-
tungserbringern effektiver einzubringen, um bürokratische 
Prozesse abzubauen und die Effizienzen zu steigern. 
Die Vernetzung von Selbsthilfe, Fachärzten, Zentren, The-
rapeuten und nicht zuletzt der Forschung und Industrie, 
die auch bei seltenen Erkrankungen in die Forschung 
investieren sollen, ist auf einer strukturellen Ebene wichtig. 
Hier muss die Politik tätig werden.

Lösungsansätze sind angestrebt, aber um Lösungen zu 
finden und diese schrittweise zu verwirklichen, bedarf es 
noch mehr Austausch und viel Arbeit. Wir freuen uns darauf 
und danken für die Chance, gehört zu werden und Hand-
lungsempfehlungen geben zu dürfen, damit die Versorgung 
für die seltenen Erkrankungen verbessert werden kann. 

Claudia Schlemminger
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Deutsches Myasthenie-Register – Kurzvorstellung einiger Forschungsprojekte

Das Deutsche Myasthenie-Register bildet eine wichtige 
Basis für die Erforschung der Krankheitsverläufe und 
Therapien der myasthenen Syndrome. Ein Ziel ist es, die 
Versorgungsqualität von Patienten*innen zu verbessern. 
Durch das Register kann die Sicherheit und der Nutzen von 
verabreichten Therapien im langfristigen Verlauf überprüft 
werden. Bisher unbekannte Einflussfaktoren bereits etab-
lierter Behandlungsverfahren können erkannt werden und 
durch Forschungsprojekte neues Wissen und Aufklärung 
erlangt werden. Aufgrund der Zusammenarbeit der Myas-
thenie-Zentren und der systematischen Erfassung bietet 
das Register und eine gute Möglichkeit, durch ein großes 
Patientenkollektiv hohe Fallzahlen zu erreichen, um somit 
auch wissenschaftliche Fragen evident zu beantworten.

Nachdem Frau Dr. Stascheit (Charité Berlin) in der letzten 
Ausgabe einen umfassenden Bericht über das Deutsche 
Myasthenie-Register (MyaReg) und den damit verbunde-
nen Eingaben gegeben hat, möchten wir Sie in diesem 
Beitrag über einige frühere und aktuell noch laufende For-
schungsprojekte aus dem Register informieren. Eines der 
ersten Projekte, welches federführend von Frau Dr. Frauke 
Stascheit bearbeitet wurde, war der Einfluss der Myasthe-
nia gravis und der Immunsuppressiva auf eine Covid-19 
Erkrankung. Diese Untersuchung wurde Anfang 2023 in 
der Fachzeitschrift „Journal of Neurology“ veröffentlicht.

Die Antikörper-Testung ist maßgeblich für die Bestätigung 
der Diagnose einer autoimmunen Myasthenia gravis (MG). 
Jedoch bleibt laut MyaReg bei etwa 20 % der Patient*in-
nen der Antikörpertest negativ (seronegative MG). Der 
fehlende Nachweis der Antikörper birgt das Risiko einer 
diagnostischen Unsicherheit und ist mit der zunehmenden 
Antikörper-spezifischen Behandlung auch von therapeu-
tischer Bedeutung. Das Ziel der Forschungsarbeit „Anti-
körper gegen „Cluster“-Acetylcholinrezeptoren, MuSK und 
LRP4 bei seronegativer Myasthenia gravis - Häufigkeit und 
klinische Merkmale“ von Frau Dr. Hoffmann (Charité Berlin) 
ist es, neue Auto-Antikörper gegen bislang unbekannte 
Antigene bei der seronegativen Myasthenia gravis zu 
identifizieren.

In einem weiteren Projekt untersucht Frau Dr. Hoffmann 
geschlechtsspezifische Unterschiede bei der Myasthenia 
gravis. Die Untersuchung genderspezifischer Unterschiede 
nimmt in der Medizin an Bedeutung zu, da sie die Möglich-
keit der Ausrichtung einer personalisierten Medizin bietet. 
Die biologischen geschlechtsspezifischen Unterschiede 
bei der Myasthenia gravis sind offensichtlich. Die Inzidenz 

und Prävalenz der juvenilen Myasthenie ist bei Frauen ca. 
3 bis 4-mal häufiger als bei Männern, die Altersmyasthenie 
wiederum tritt etwas häufiger bei Männern auf.  Ziele der 
Studie sind die Untersuchung geschlechtsspezifischer 
Unterschiede z. B. bezüglich des Antikörperstatus, der Thy-
muspathologie, des Schweregrades, der medikamentösen 
Versorgung oder der epidemiologischen Daten. Auch in der 
Burden of disease-Studie (BoD) von Dr. Sophie Lehnerer, 
Charité Berlin, hat sich gezeigt, dass Frauen eine stärkere 
Krankheitslast (höherer MG-ADL und MG-QoL) als Männer 
haben. Frauen gaben hier häufiger als Männer ein Fatigue-
Syndrom an. Die BoD-Daten werden noch detaillierter 
hinsichtlich geschlechtsspezifischer Unterschiede zu 
Diagnosestellung (z. B. Dauer von ersten Symptomen bis 
Diagnosestellung, Art der Diagnosestellung), klinischen 
Daten (Antikörperstatus, Thymuspathologien), Therapie 
(Thymektomierate, medikamentöse Therapien) untersucht. 

Nach den Acetylcholinrezeptor-Antiköper-positiven 
Patient*innen sind die Seronegativen die zweitgrößte 
Gruppe der MG-Patient*innen. Inzwischen gibt es neue 
Therapieoptionen, die aber z. T. nicht für seronegative 
MG-Patient*innen zugelassen sind. Auch in den Studien 
sind seronegative MG-Patient*innen deutlich unterreprä-
sentiert bzw. werden nicht eingeschlossen. Von daher ist 
der Antikörperstatus auch von therapeutischer Relevanz. 
Hierzu untersucht Frau Dr. Lehnerer (Charité) die anti-
körperspezifischen Unterschiede, mit Schwerpunkt der 
epidemiologischen und klinischen Charakterisierung bei 
seronegativen MG-Patient*innen. In der vorher benannten 
BoD-Studie (Burden of disease) hat sich gezeigt, dass 
seronegative Patient*innen eine höhere Krankheitslast 
haben als ACh-R-positive Patient*innen. Da die Daten der 
BoD-Studie direkt von Patienten*innen stammen, wird als 
Ergänzung für eine umfassende Analyse von antikörper-
spezifischen Daten der Datensatz des DMG-Registers 
herangezogen.

Neben den Acetylcholin-Rezeptor-positiven und den sero-
negativen Patient*innen mit MG gibt es die Patient*innen 
mit weniger häufig identifizierten Auto-Antikörpern, die 
gegen die muskelspezifische Kinase (MuSK) (ca. 5%) und 
das Low-Density-Lipoprotein Rezeptor-verwandtes Pro-
tein 4 (LRP4) (ca. 1%) gerichtet sind. Letzterer wurde erst 
kürzlich identifiziert. Antikörper spielen in der Krankheits-
entstehung als auch für die klinische Ausprägung des myast-
henen Syndroms eine sehr wichtige Rolle. Gut bekannt 
ist bereits, dass MuSK-Antikörper positive Patient*in-
nen weniger gut auf gängige Therapien ansprechen. 
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Über die klinische Ausprägung des myasthenen Syndroms 
von den LRP4-Antikörper-positiven Patient*innen ist sehr 
wenig bekannt. Bisher veröffentlichte Daten legen nahe, 
dass LRP4-positive MG-Patienten einen milderen klini-
schen Verlauf haben. Dies deckt sich jedoch nicht mit den 
klinischen Erfahrungen der Neurolog*innen der Zentren. 
Die Studie von Frau Dr. Stascheit (Charité Berlin) hat das 
Ziel, die Häufigkeit von LRP4-positiven MG-Patient*innen 
und deren klinischen Charakteristika im Vergleich zu 
anderen MG-Patient*innen (AChR+, MuSK+, Seronega-
tive) zu untersuchen. Sie möchte herausfinden, ob sich 
LRP4-positive MG-Patient*innen hinsichtlich der Krank-
heitsschwere und im Therapieansprechen oder auch der 
Geschlechterverteilung und dem Alter bei Erstdiagnose 
von anderen MG-Patient*innen unterscheiden.

Am iMZ Gummersbach arbeiten die Medizinstudentin Clara 
Rüggeberg und Herr Prof. Dr. Blaes an einer Untersuchung 
über Myasthenie-Patient*innen, bei denen sich gleich-
zeitig Antikörper sowohl gegen den Acetylcholinrezeptor 
(Myasthenia gravis) und gegen den spannungsabhängigen 
Calciumkanal (Lambert-Eaton-Myasthenie-Syndrom) nach-
weisen lassen. Bisher ist unklar, ob diese Patient*innen 
eine der beiden Erkrankungen oder ein Mischbild aufwei-
sen. Die Studie versucht diese Frage mit Hilfe der Daten 
aus dem Register zu beantworten.

Die Entwicklung neuer Medikamente hat die Versorgung 
von MG-Patient*innen verändert. Um abzuschätzen, wel-
cher Bedarf für neue Therapien besteht, ist es wichtig zu 
verstehen, wie viele Patient*innen mit welchem Schwere-
grad der Erkrankung schätzungsweise in Deutschland 
leben. Für diese Analyse wurde das MG-Register genutzt. 
Es ging darum zu verstehen, welchen Anteil der Pati-ent*in-
nen eine substanzielle Erkrankungsaktivität haben und 
wie viele dieser Patient*innen welche Therapie erhalten. 
Durch aufeinander aufbauende Analyseschritte wurde 
herausgefunden, welchen Anteil Patient*innen mit hoher 
Erkrankungsschwere, jedoch ohne Einstellung auf neue 
Therapien, haben. 

Die Myasthenia Gravis ist vor allem durch eine belastungs-
abhängige Muskelschwäche gekennzeichnet. Über die 
generalisierte Muskelschwäche hinaus kommt es häufig 
auch zu einer weiteren Ermüdungssymptomatik, die als  
Fatigue-Syndrom bezeichnet wird und die einen negativen 
Effekt auf die Lebensqualität und Aktivität der Betroffenen 
hat. Symptome wie Antriebsschwäche, Verlust der körperli-
chen Belastbarkeit oder Konzentrationsstörungen gehören 

zur Fatigue. Obwohl die Fatigue bei der Myasthenia Gravis 
sehr häufig auftritt, wurden bisher nur wenige Studien 
mit einer geringen Fallzahl durchgeführt, sodass es nur 
unzureichende Erkenntnisse über die einzelnen beein-
flussenden Faktoren, Komorbiditäten und Behandlungs-
möglichkeiten gibt. Um den Symptomkomplex besser 
verstehen und gezielter therapieren zu können, soll die 
Fatigue in dieser Studie mit ihren beeinflussenden Fakto-
ren, Begleiterkrankungen und Behandlungsmöglichkeiten 
untersucht werden. In der Studie von Herr Prof. Lünemann 
(Universitätsklinikum Münster) wird die Fatigue anhand 
der DMG-Registerdaten von mehr als 1000 Patient*innen 
ausgewertet und weiter erforscht. Prävention, Verlauf, 
Therapie und Prognose der Symptomatik sollen dadurch 
besser verstanden und gezielter behandelt werden können. 
Wissenschaftliche Fragestellungen zum Zusammenhang 
der Fatigue zwischen MG-Subtypen, dem Einfluss von 
Dauer und Dosis der Kortisontherapie, der Korrelation 
zwischen Schlafstörungen, dem Depressions-Score oder 
der Wirksamkeit verschiedener Therapieansätze sollen 
Antworten finden. 

Mit der Vorstellung einiger Register-Projekte haben wir 
Ihnen einen Einblick in die patientenorientierte Forschung 
geben wollen. Es ist uns ein Anliegen, Ihnen damit zu zei-
gen, welche Chancen das Deutsche Myasthenie-Register 
in Hinblick auf die Beeinflussung der Behandlung und 
Versorgung der Patient*innen mit myasthenen Syndromen 
bietet und danken Ihnen für Ihre Engagement.

Claudia Schlemminger

Weitere Informationen zum Deutschen Myasthenie-
Register (MyaReg) finden Sie ganz einfach online unter: 
https://dmg.online/myasthenie-register/
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Junge Myasthenie-Betroffene

Junge Myasthenie-Betroffene müssen sich im Alltag mit 
ihrer Myasthenie einer Vielzahl von Herausforderungen 
stellen. Im Rahmen der Selbsthilfe haben jüngere Men-
schen deshalb oft andere Fragen als andere Altersgruppen 
und benötigen auf sie abgestimmte Informationen. Auf 
diese besonderen Bedürfnisse gehen wir mit der Gruppe 
für junge Myasthenie-Betroffene ein.  

Das Wort „jung“ steht für alle Menschen, die sich und 
ihr Leben noch entwickeln und die noch kein mittleres 
Lebensalter erreicht haben. Deshalb ist unsere Gruppe 
für alle Menschen zwischen 16 und 35 Jahren offen. Die 
virtuellen Treffen ermöglichen den Austausch auch über 
große räumliche Distanzen und bieten für berufstätige und 
familiär eingebundene Teilnehmerinnen und Teilnehmer 
den Vorteil einer hohen Flexibilität. Auch spontane Teil-
nahmen oder das spätere Ein- oder frühere Aussteigen 
sind somit möglich.  

Zu jedem unserer Treffen laden wir einen Referenten oder 
eine Referentin ein, der oder die einen Vortrag für die junge 
Altersgruppe hält. Im Rahmen unserer letzten Treffen 
wurden beispielsweise folgende Themen behandelt:

• Wie funktionieren Antikörpertests bei Myasthenie 
und welche Schwierigkeiten ergeben sich bei sero-
negativen Patientinnen und Patienten? 

• Schwangerschaft und Myasthenie 

• Genetische Grundlagen, Besonderheiten und 
Diagnostik der Kongenitalen Myasthenie-Syndrome & 
Vorstellung des Projekts HerzCaspar e.V. 

• Immunpathogenese bei Myasthenia Gravis 

• Ergotherapie und Hilfsmittelversorgung bei 
Myasthenie 

• Diskurs über alltagsrelevante Themen mit einer von 
Myasthenie betroffenen Ärztin 

Die Wissensvermittlung im Rahmen der Vorträge soll an 
die Alltagserfahrungen der Betroffenen anknüpfen und 
kann deshalb als Hilfe zur Selbsthilfe verstanden werden.  

Im Anschluss an die Vorträge gibt es jeweils eine Frage-
runde zum Vortrag und eine offene Austauschrunde, in 
der alle Themen diskutiert werden können, die den Teil-
nehmenden wichtig sind. Die Austauschrunden gestalten 
wir gerne etwas spielerisch und interaktiv. Dies sorgt für 
eine lockere Atmosphäre und ermöglicht es auch stilleren 
Teilnehmerinnen und Teilnehmern, sich aktiv einzubringen. 
Ziel der Austauschrunde ist, dass alle Teilnehmenden 
bestärkt und zuversichtlich aus den Treffen herausgehen. 
Deshalb sind uns ein respektvoller Umgang miteinander 
und Vertraulichkeit besonders wichtig.  

Neben den Treffen stehen wir unseren jungen Mitgliedern 
per E-Mail und Telefon für Fragen zur Verfügung.

Unseren aktuellen Film – Rund um die Gruppe der “Jungen 
Myastheniker” – findet ihr auf unserem You-Tube Kanal 
@deutschemyastheniegesellschaft

Anja Hoffmeister

Anja Hoffmeister

Tim Florian Frick

Ansprechpartner*innen für 
junge Myasthenie-Betroffene

Fotos: Leon Schlemminger
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„Hochprofessionell, engagiert und in der Zusammenarbeit gut verzahnt“

Pressemitteilung des Krankenhaus Nordwest

Krankenhaus Nordwest, Frankfurt – 14.06.2023: Die Deut-
sche Myasthenie Gesellschaft (DMG) hat mit der Rezertifi-
zierung des integrierten Myasthenie-Zentrums die Qualität 
der Behandlung der Myasthenia gravis am Krankenhaus 
Nordwest bestätigt.

Bei der Myasthenie handelt es sich um eine seltene Auto-
immunkrankheit, die in jedem Alter auftreten kann. Die 
Erkrankung äußert sich durch Lähmungserscheinungen 
von Muskeln und beginnt in der Regel an den Augen. Es 
können aber auch andere Muskeln, z.B. der Kau-, Schluck- 
und Sprechapparat betroffen sein. In seltenen Fällen ist 
sogar Atemmuskulatur beeinträchtigt. Grund für die Läh-
mungserscheinungen ist eine gestörte Impulsübertragung 
der Nerven auf die Muskulatur.

Bereits seit mehreren Jahrzehnten werden Menschen mit 
einer Myasthenie am Krankenhaus Nordwest behandelt. 
Im Jahr 2014 wurde das Krankenhaus Nordwest durch 
die DMG erstmals als integriertes Myasthenie-Zentrum 
zertifiziert. Die erneute Auszeichnung bestätigt nun die 
hohe Qualität der dortigen Arbeit. „Das ärztliche und 
nichtärztliche Team des integrierten Myasthenie-Zentrums 
präsentiert sich hochprofessionell, engagiert und in der 
Zusammenarbeit gut verzahnt.“, heißt es im Auditbericht 
des Vereins. Der Leiterin der Regionalgruppe Frankfurt, 
Nelli Sänger, liegt dabei das Feedback der Patient:innen 
besonders am Herzen.

Bei der Behandlung von Patient:innen mit Myasthenie im 
Krankenhaus Nordwest sehen Prof. Dr. med. Uta Meyding-
Lamadé, Chefärztin der Klinik für Neurologie und Dr. med. 
Björn Zimmerlein, Oberarzt und Leiter des Myasthenie 
Zentrums, besonders die individuelle und kontinuierliche 
Betreuung der Betroffenen als entscheidend an. Dadurch 
sei es möglich, auch subtile Veränderungen des Gesund-
heitszustands der Patient:innen wahrzunehmen.

„Ich freue mich über die Rezertifizierung. Dies ist eine Aus-
zeichnung unserer Arbeit und gibt uns das Signal, dass wir 
auf dem richtigen Weg sind.“, so Dr. Zimmerlein.
Auch Prof. Meyding-Lamadé unterstreicht: „Es ist eine sehr 
gute Nachricht für das Team des Myasthenie-Zentrums 
aber auch für die Patient:innen, dass Sie bei uns richtig auf-
gehoben sind und eine hochwertige Behandlung erfahren.“

Die Myasthenia gravis wird in der Regel mit Hilfe von 
Medikamenten behandelt, die die Symptome lindern bezie-
hungsweise die Funktion des Immunsystems verändern. 
In schweren Fällen kommen auch Blutwäscheverfahren 
zum Einsatz. Vor allen Dingen bei jungen Menschen ist 
oft die operative Entfernung der Thymusdrüse notwendig. 
Dies erfolgt am Krankenhaus Nordwest in Kooperation mit 
der Klinik für Thoraxchirurgie und geschieht in der Regel 
roboterassistiert.

Die Deutsche Myasthenie Gesellschaft (DMG) e. V. enga-
giert sich in der Aufklärungs- und Öffentlichkeitsarbeit, um 
auf die Erkrankung aufmerksam zu machen und dadurch 
eine schnellere Diagnose und Therapie für Betroffene 
zu ermöglichen. Die DMG zertifiziert seit dem Jahr 2010 
integrierte Myasthenie-Zentren. Von den deutschlandweit 
aktuell 17 Zentren befindet sich am Krankenhaus Nordwest 
das einzige Zentrum im Rhein-Main-Gebiet.

Pressestelle Krankenhaus Nordwest

Übergabe der Urkunde durch Nelli Sänger

abgebildet von links nach rechts:
• Prof. Dr. Ute Meyding-Lamadé
• Nelli Sänger
• Dr. Björn Zimmerlein
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Rettung für Patientenbeteiligung im Gesundheitswesen in Sicht!

Die DMG und die BAG SELBSTHILFE begrüßen den 
Änderungsantrag zur Umgestaltung des § 140 f SGB V, 
wonach die Koordinierungsstelle aller maßgeblichen 
Patientenorganisationen refinanziert werden kann.

Hintergrund:

In der Ausgabe 2-2023 (Seite 15) hatten wir Sie darüber 
informiert, dass die Finanzierung der Koordinierungsstelle 
der Patientenvertretung eingestellt und der Umsetzung 
zur Patientenbeteiligung so jegliche Grundlage entzogen 
wurde. Der Vorstand der Deutschen Myasthenie Gesell-
schaft hatte sich dem Aufruf der Dachorganisation BAG 
Selbsthilfe angeschlossen und mit mehreren Schreiben 
an Gesundheitsminister Prof. Dr. Karl Lauterbach und 
weitere Ministerinnen und Minister sowie politisch aktive 
Personen seinen Protest zum Ausdruck gebracht.
 
Mit dem am 12.06.2023  im Gesundheitsausschuss 
beratenen Antrag zur Änderung des § 140 f SGB V wurde 
dem dringenden Handlungsbedarf zum Fortbestand der 
Koordinierungsstelle aller Patientenorganisationen und 

damit der Patientenbeteiligung im Gesundheitswesen jetzt 
Rechnung getragen. Die BAG SELBSTHILFE begrüßt diese 
Lösung ausdrücklich und fordert, den Änderungsantrag im 
Gesetz zu verankern. Nur so kann sie mit ihrer wichtigen 
Arbeit fortfahren.

„Der Änderungsantrag ist buchstäblich die Rettung in 
letzter Minute für die Umsetzung einer wirkungsvollen 
Patientenbeteiligung….“, erläuterte Dr. Martin Danner, Bun-
desgeschäftsführer der BAG SELBSTHILFE und Sprecher 
des Koordinierungsausschusses der Patientenvertretung 
im (G-BA).

Über die BAG SELBSTHILFE:

Die BAG SELBSTHILFE, in der auch die Deutsche Myasthe-
nie Gesellschaft e. V. Mitglied ist, ist die Dachorganisation 
von 125 bundesweiten Selbsthilfeverbänden behinderter 
und chronisch kranker Menschen und ihrer Angehörigen. 
Darüber hinaus vereint sie 13 Landesarbeitsgemein-
schaften und 7 außerordentliche Mitgliedsverbände.

Der BAG SELBSTHILFE sind somit mehr als 1 Million 
körperlich-, geistig-, sinnesbehinderte und chronisch 
kranke Menschen angeschlossen, die sowohl auf Bundes- 
und Landesebene tätig sind als auch auf lokaler Ebene in 
Selbsthilfegruppen und Vereinen vor Ort. Selbstbestim-
mung, Selbstvertretung, Inklusion, Rehabilitation und Teil-
habe behinderter und chronisch kranker Menschen sind 
die Grundsätze, nach denen die BAG SELBSTHILFE für die 
rechtliche und tatsächliche Gleichstellung behinderter und 
chronisch kranker Menschen in zahlreichen politischen 
Gremien eintritt.

Weitere Informationen und aktuelle Nachrichten über 
die BAG SELBSTHILFE finden Sie ganz einfach online 
unter: https://www.bag-selbsthilfe.de/
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Mit der Myasthenie leben — Der offizielle Podcast der DMG 

Entdecken Sie die Episoden für Mai, Juni und Juli

Episode 10: Der Wert der Selbsthilfe 

Amy Zayed interviewte bei einem Treffen der RG Köln/Bonn 
Lilo Neschen, Faiza Möwes und Nick Gittins.

Lilo entschloss sich nach einem Termin mit Prof. Dr. med. 
Schroeter an einem RG-Treffen und anschließend am Neu-
betroffenen-Workshop teilzunehmen. Dort hat sie gesehen, 
dass es andere Betroffene gibt und sie nicht allein ist. Faiza 
war bei Diagnosestellung noch sehr jung und musste dies 
erstmal verdauen. Sie erhielt Informationen über die Klinik 
und nahm bald an einem Treffen der DMG teil. Dort hat sie 
großartige – insbesondere auch junge – Menschen kennen-
gelernt und von anderen Betroffenen Verständnis erfahren. 
Amy selbst war auch bei einem Neubetroffenen-Work-
shop. Der Erfahrungsaustausch und die Erklärungen zur 
Krankheit haben ihr geholfen, diese besser zu verstehen.  
Jeder Betroffene hat prägende Momente in der DMG. Für 
Lilo war es, zu hören, dass es anderen genauso geht, auch 
wenn Verläufe sich unterscheiden. Je mehr Menschen Amy 
bei den Treffen kennenlernt, um so klarer wird ihr, wie wich-
tig die DMG und die Regionalgruppen für die Betroffenen 
und Angehörigen sind.  

Bei Nick hat der Hausarzt die Diagnose vermutet. 
Anschließend wurde die MG im Krankenhaus diagnosti-
ziert. Nick ist der Meinung, dass man sich nicht alleine 
mit der Erkrankung auseinandersetzen sollte. Er hat nach 
einer Selbsthilfegruppe gesucht und so die DMG über das 
Internet gefunden. Nick hat am letzten Präsenztreffen der 
RG Köln/Bonn vor Corona teilgenommen und nimmt seit 
dem an Online-Meetings und mittlerweile wieder vor Ort 
teil. Für ihn zählt, dass er sich verstanden fühlt und Ant-
worten bekommt.

Unser Podcast ist überall verfügbar, wo es Podcasts 
gibt – unter anderem auf Spotify, Apple Podcasts 
und YouTube. Suchen Sie einfach auf der Plattform 
Ihrer Wahl nach "Mit der Myasthenie leben".

Einfach den QR-Code
scannen und direkt auf
unserer Seite hören!

Immer am ersten Freitag
des Monats neue Folgen! 

Episode 11: Die Antikörper 

Amy spricht mit Dr. Miriam Fichtner, der Preisträgerin des 
Pfleiderer-Preises 2020. Die Wissenschaftlerin erforscht 
Antikörper, um zu verstehen, welche davon für die MG ver-
antwortlich sind, wie man sie isolieren und eventuell aus-
schalten kann. Im Rahmen ihrer Forschungsarbeit stellt Dr. 
Fichtner folgende Fragen: Wie entstehen B-Zellen? Wieso 
haben einige Rituximab-Patienten einen Rückfall? Was ist 
der Mechanismus hinter der Entstehung neuer B-Zellen?  
Dr. Fichtner baut in Berlin gerade eine neue Arbeitsgruppe 
auf, um herauszufinden, welche Strukturen im Antikör-
per zur Erkrankung beitragen, und sucht nach weiteren 
Antikörpern. 

Auf dem Myasthenie-Kongress hat sie viele Betroffene 
erlebt. Dort hat sie unmittelbar beobachtet, dass die 
Erkrankung sehr unterschiedlich und bei den einzelnen 
Patienten sehr einschränkend ist. Dies ist ein noch größe-
rer Anreiz für sie geworden, weiter zu forschen.

Episode 12: Die Leitlinie

Amy sprach mit Herrn Prof. Dr. med. Tim Hagenacker aus 
dem iMZ Essen über die aktualisierte Leitlinie.

Die Leitlinie dient dazu, eine einheitliche Behandlungs-
strategie zu entwickeln, die Diagnose zu erleichtern und 
die Therapie zu vereinheitlichen. Sie wurde von Exper-
ten*innen so geschrieben, dass sie für Patienten*innen 
verständlich ist. In die Ausarbeitung werden außerdem 
Patientenorganisationen und medizinische Fachbe-
reiche hinzugezogen und bilden eine übergeordnete 
Arbeitsgemeinschaft. 

Die Leitlinie zeigt Möglichkeiten zur technischen und 
klinischen Diagnostik sowie auch die Symptomatik jedes 
Einzelnen. Sie gibt Empfehlung, zeigt verschiedene Mög-
lichkeiten der Therapie und stellt dar, welche Therapien 
zugelassen sind und welche nicht. Dadurch kann sie 
genutzt werden, um Kostenträger von Therapien zu über-
zeugen, die nicht für die MG zugelassen, aber trotzdem 
effektiv und gesundheitsverbessernd sind. 

Die Leitlinie ist wegweisend, aber nicht rechtlich 
bindend. Jeder Arzt entscheidet selbst, ob er die Leitlinie 
beachtet und befolgt.  

Danke für die tollen Einblicke!

Ivonne Kohlstruck
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Neubetroffenen-Workshop: Zusammenfassung der wichtigsten Themen, Teil 2

In dieser Rubrik möchten wir Themen aus den letzten 
Neubetroffenen-Workshops kurz zusammenfassen. Wie 
im ersten Beitrag (Ausgabe 1/2023) schon erwähnt, setzt 
sich die Myasthenietherapie aus 4 Säulen zusammen: der 
symptomatischen Therapie, die wir im ersten Beitrag vor-
gestellt hatten, der Thymektomie, der Immuntherapie und 
als vierte Säule auch dem sportlichen Training. In diesem 
und im nächsten Beitrag soll es um Immuntherapien gehen.

Um zu verstehen, warum eine Myasthenia gravis eine 
Immuntherapie benötigt, muss man sich zunächst die 
Entstehung und den Mechanismus der Erkrankung noch 
einmal vor Augen führen: normalerweise dient unser 
Immunsystem dazu, uns vor eingedrungenen Organismen, 
wie Bakterien oder Viren, zu schützen. Dazu muss das 
Immunsystem natürlich unterscheiden können, ob irgend-
eine Zelle oder eine Struktur, mit der eine Immunzelle 
Kontakt hat, zum eigenen Körper gehört oder fremd ist. 
Dies funktioniert auch in mehr als 99% aller Menschen gut. 
Aus irgendeinem Grund, der noch nicht genau verstanden 
ist, beginnt das Immunsystem aber manchmal, Antikörper 
zu bilden, die sich gegen einen Teil des eigenen Körpers 
richten, und z.B. im Falle der Myasthenie die Übertragung 
von Nerv auf Muskel stören. Das heißt, es liegt eine Art 
fehlgeleitete und überschießende Immunreaktion vor. 

Um solche Immunreaktionen abzuschwächen oder zu 
unterdrücken, braucht man Medikamente, die das Immun-
system unterdrücken, sogenannte Immunsuppressiva. 
Manche neueren Therapien unterdrücken nicht einfach 
das Immunsystem, sondern modulieren nur bestimmte 
Teile des Immunsystems. 

„Klassische Immuntherapien“

Kortison
Das einfachste und sicher auch mit am besten wirksamste 
Medikament ist Kortison. Hier gibt es verschiedene 
Präparate, die sich in Stärke und in Auswirkung auf das 
Immunsystem unterscheiden. Der grundsätzliche Wirk-
mechanismus bleibt immer gleich. Durch das Kortison 
werden bestimmte Zellen des Immunsystems gehemmt, 
das heißt diese Zellen arbeiten nicht mehr so gut, schütten 
weniger Entzündungsstoffe aus oder produzieren weniger 
Antikörper. Dadurch funktioniert die Übertragung von Nerv 
auf Muskel wieder besser und die Kraft nimmt zu.

Wie oben erwähnt, ist Kortison ein sehr wirksames 
Medikament. Trotzdem versucht man so wenig Kortison 
so kurz wie möglich zu verabreichen. Dies hat mit den 
Nebenwirkungen des Kortisons zu tun: neben einem 
erhöhten Risiko für Osteoporose (verminderter Kalkge-
halt im Knochen) kann es zu Bluthochdruck führen, eine 
Zuckererkrankung auslösen oder verschlechtern, Magen-
schleimhautentzündungen auslösen und die Gefahr für 
Thrombosen erhöhen und vieles mehr. Vor einem Teil 
dieser Nebenwirkungen kann man sich schützen (z. B. das 
Risiko einer Osteoporose durch Vitamin D-Einnahme und 
Bewegung senken), dies bespricht der Arzt in jedem Einzel-
fall mit seinem Patienten. Während man bei vielen neuro-
logischen Erkrankungen extrem hohe Kortisonmengen in 
kurzer Zeit verabreicht, wird in der Myasthenietherapie 
meist mit niedrigen Dosierungen begonnen und dann lang-
sam gesteigert. Der Grund liegt in einer vorübergehenden 
Muskelschwäche, die durch Kortison selbst in den ersten 
Tagen der Therapie ausgelöst werden kann. Diese (wenn 
auch vorübergehende) Muskelschwäche möchte man 
natürlich nicht bei Patienten mit Myasthenie, die sowieso 
unter einer starken Muskelermüdbarkeit leiden. 

Prof. Dr. med. Franz Blaes

Mitglied des Ärztlichen Beirats

Leiter des iMZ Gummersbach 

Foto: Angela Alst
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Immunsuppressiva
Wie erwähnt, versucht man Kortisontherapien so kurz 
wie nötig und so niedrig dosiert wie möglich zu halten, 
auch wenn das nicht immer gelingt. Dazu benötigt man 
Medikamente, mit denen man das Immunsystem langfris-
tig unterdrücken kann. Das am längsten und häufigsten 
verwendete Medikament ist Azathioprin. Wie viele andere 
Immunsuppressiva auch, stört es die Vermehrung von 
Immunzellen (weißen Blutkörperchen). Allerdings braucht 
Azathioprin sehr lange, bis seine Wirkung einsetzt: Wirk-
beginn etwa 4-6 Monate nach Beginn der Einnahme, die 
Vollwirkung wird oft erst viel später (9-12 Monate) erreicht. 
Bis zum Erreichen der vollen Wirkung muss man natürlich 
mit anderen Medikamenten (z. B. Kortison) die Zeit über-
brücken. Wichtig ist, dass unter einer Azathioprintherapie 
regelmäßig verschiedene Blutwerte, wie z. B. Leberwerte 
und Blutbild regelmäßig kontrolliert werden. Am Anfang 
müssen diese Werte häufiger kontrolliert werden, da man-
che Menschen Azathioprin nicht gut vertragen und mit 
einem starken Anstieg der Leberwerte reagieren. Leichte 
Erhöhungen der Leberwerte sind dabei meist unproble-
matisch, bei deutlichen Erhöhungen sollte das Medika-
ment (nach Rücksprache mit dem behandelnden Arzt) 
abgesetzt werden. Mit einer Azathioprintherapie kann man 
bei vielen Patienten eine Myasthenia gravis lange und mit 
wenig Nebenwirkungen stabil halten.

Sollte eine Therapie mit Azathioprin wegen Neben-
wirkungen nicht möglich sein, gibt es Ersatzpräparate, 
wie zum Beispiel Mofetil Mycophenolat, Ciclosporin oder 
Methotrexat. WICHTIG: Diese Präparate sind geeignete 

Ersatzpräparate, wenn Azathioprin nicht eingenommen 
werden kann.  Sie sind weniger geeignet, wenn Azathio-
prin vertragen wird, aber seine Wirkung nicht ausreichend 
ist. Dann benötigt man in der Regel stärkere und neuere 
Medikamente, die im nächsten Beitrag vorgestellt werden.
Neben dem Azathioprin ist das Mofetil Mycophenolat 
(MMF) das am häufigsten eingesetzte Immunsuppres-
sivum. Die Wirkung des MMF tritt etwas schneller ein 
als beim Azathioprin. Der Wirkbeginn liegt bei etwa 3-4 
Monaten, meist erreicht man nach 6-7 Monaten schon eine 
gute Wirkung. 

Auch die anderen Immunsuppressiva wirken erst nach 
einigen Monaten und unterscheiden sich im wesentlichen 
durch den Mechanismus, wie sie das Immunsystem unter-
drücken und in der Art der Nebenwirkungen. Die Tabelle 1 
gibt eine Übersicht über die wichtigsten Immunsuppres-
siva und ihre Eigenschaften.

Zugelassen für die Behandlung der Myasthenia gravis 
ist nur das Azathioprin und (aufgrund einer Sonderre-
gelung) das Mycophenolat Mofetil (MMF). Der Einsatz 
anderer Immunsuppressiva ist off-label (in Deutschland 
zur Behandlung der Myasthenia gravis nicht zugelassen) 
und muss vorher bei der Krankenkasse beantragt werden. 

Im nächsten Beitrag wird es um die neuen Therapien gehen, 
die die Behandlung der Myasthenia gravis in den nächsten 
Jahren wahrscheinlich grundlegend verändern werden.  

Prof. Dr. med. Franz Blaes

Medikament /
Dosierung

Azathioprin
(2 – 3 mg/kg Körpergewicht 
täglich)

Methotrexat (MTX)
(10 – 25 mg einmal wöchentlich)

Ciclosporin
(nach Blutspiegelkontrolle
ca. 100 – 300 mg täglich)

Mycophenolat Mofetil (MMF)
(1000 – 3000 mg täglich)

Nach 4 – 6 Monaten

Nach etwa 8 Wochen

Nach 2 – 3 Monaten

Nach 3 – 4 Monaten

Erläuterungen: 1 Alle immunsuppressiven Therapien führen zu einer leichten (!) Erhöhung des Tumorrisikos
  2 Talspiegel = Blutspiegelbestimmung morgens vor Einnahme der ersten Dosis
  3 meist vorübergehend

Leberschädigungen,Entzündung 
Bauchspeicheldrüse, erhöhtes 
Risiko für weiße Hauttumore1

Lungenentzündungen, Leberschä-
digungen, erhöhtes Infektionsrisiko, 
Blutbildveränderungen

Nierenschädigung, erhöhter Blut-
druck, Zahnfleischvermehrung, 
Vermehrung Haarwachstum, Erhö-
hung des Tumorrisikos

Erbrechen, Übelkeit, vermehrter 
Haarausfall, Gelenkschmerzen3

Nicht zusammen mit Allopurinol 
(Gichtmedikament)
Anfangs häufige Kontrollen von 
Leberwerten und Blutbild

1 Tag nach Verabreichung Folsäure 
einnehmen

Regelmäßige Blutspiegelkontrolle 
(Talspiegel2), Vorsicht Wechselwir-
kungen mit anderen Medikamenten

Wirkungsbeginn
(noch keine Vollwirkung)

Wichtige
Nebenwirkungen zu beachten

Tabelle 1: Übersicht über die wichtigsten "klassischen“ Immunsuppressiva
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Eine Grippe ist keine Erkältung

Die echte Grippe (Influenza) ist keine gewöhnliche Erkäl-
tung, sondern eine durchaus ernsthafte Erkrankung. In 
Deutschland sterben je nach Stärke der Grippewelle jedes 
Jahr mehrere Hundert bis über 20.000 Menschen an der 
Grippe. Die Grippeimpfung ist die beste Möglichkeit, sich 
und andere gegen Grippe zu schützen.

Menschen mit chronischen Grunderkrankungen wie 
Asthma, Diabetes, Herz-Kreislauf-, Nieren- oder Leber-
erkrankungen haben ein höheres Risiko für schwere 
Verläufe einer Grippe. Besonders gefährdet sind u. A. 
auch Personen mit einer neurologischen oder neuromus-
kulären Grundkrankheit. Daher empfiehlt die Ständige 
Impfkommission (STIKO) die Grippeimpfung besonders 
diesen Personengruppen sowie Patient*innen mit Auto-
immunerkrankungen und Patient*innen mit einer immun-
suppressiven Therapie. 

Mit zunehmendem Alter verliert das Immunsystem an 
Leistungskraft und kann deshalb Erreger nicht mehr so 
gut bekämpfen. Ältere Menschen haben daher oft eine 
reduzierte Immunantwort. Für Personen ab 60 Jahre wurde 
die Influenza-Impfung mit einem inaktivierten quadriva-
lenten Hochdosis-Impfstoff (mit jeweils aktueller von der 
WHO empfohlener Antigenkombination) entwickelt. Dieser 
Hochdosis-Impfstoff wird von den Krankenkassen erstattet. 
Aufgrund der immunsuppressiven Therapie kann die 
Immunantwort auf die Impfung abgeschwächt sein. Eine 
Impfung sollte zu einem optimierten Zeitpunkt hinsichtlich 
des aktuellen Saisonverlaufs und der immunsuppressiven 
Medikation verabreicht werden, z. B. zum Zeitpunkt der 
geringsten Immunsuppression.

Auch wenn keine Impfung einen hundertprozentigen 
Schutz bietet, können die Grippeimpfungen dennoch 
Grippeerkrankungen und insbesondere auch schwere 
Krankheitsverläufe verhindern. 

Die Influenza-Impfung schützt nur vor Grippeviren und 
nicht vor anderen Erkältungskrankheiten oder COVID-19. 
Sie kann gleichzeitig mit einer COVID-(Booster-)Impfung 
verabreicht werden. Die Injektion soll jeweils an unter-
schiedlichen Gliedmaßen erfolgen.

Wann ist der richtige Impfzeitpunkt?
Grippeviren können sich leicht verändern. Deswegen 
werden die Impfstoffe von Jahr zu Jahr neu angepasst. In 
den letzten Jahren stiegen die Fallzahlen der jährlichen 
Influenzawelle ab Ende September an und erreichten ihren 
Höhepunkt meist nach der Jahreswende.

Es dauert 10 bis 14 Tage, bis der Impfschutz nach der Imp-
fung vollständig aufgebaut ist. Um rechtzeitig geschützt zu 
sein, wird deshalb empfohlen, sich ab Oktober bis Mitte 
Dezember impfen zu lassen. Auch eine spätere Impfung 
zu Beginn des Jahres ist meist noch sinnvoll. Insbesondere, 
wenn die Grippewelle noch nicht eingesetzt oder gerade 
erst begonnen hat. Auch weil es nie genau vorherzusagen 
ist, wie lange eine Influenzawelle andauern wird.

Quellen: Robert Koch-Institut,
 Bundeszentrale für gesundheitliche Aufklärung

Bild: Freepik
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Das Myasthenie-Qualitätshandbuch

Seit einigen Jahren werden neue Behandlungsmöglich-
keiten für die myasthenen Syndrome entwickelt. Neben 
altbewährten Präparaten werden immer häufiger neue 
Medikamente genutzt. Diese Veränderung und der Fort-
schritt bringen große Chancen, aber auch Risikopotential 
und Unsicherheiten für die Behandler*innen mit sich. 
Therapieentscheidungen können dadurch zu großen Her-
ausforderungen werden. Um Ärzt*innen, insbesondere 
Neurolog*innen in diesem Kontext zu unterstützen, wird 
die Deutsche Myasthenie Gesellschaft e. V. zeitnah ein 
Myasthenie-Qualitätshandbuch zur Verfügung stellen.

Dieses digitale Qualitätshandbuch, welches nicht nur eine 
einfache Website, sondern eine Progressive Web-App 
(PWA) ist, wurde von erfahrenen, wissenschaftlich arbei-
tenden Ärzt*innen aus dem Ärztlichen Beirat verfasst. Bei 
der Erstellung konnte die DMG auf die Erfahrungen des 
Krankheitsbezogenen Kompetenznetzes Multiple Sklerose 
e. V. (KKNMS), welches bereits eine Online-Applikation 
anbietet, für Synergieeffekte zurückgreifen. Es war eine 
sehr gute Zusammenarbeit. Die Konzeption, Gestaltung 
und Umsetzung des Myasthenie-Qualitätshandbuches 
hat die Firma DIETRABANTEN (Büro für Kommunikations-
design) übernommen. Die Programmierung basiert auf 
dem "Qualitätshandbuch für Ärzte" des KKNMS von der 
Firma WOOMERA. Eine PWA bietet auf allen Endgräten 
optimalen Zugang zu unabhängigen und anwendungsna-
hen Informationen der Therapie. Bereits online besuchte 
Seiten können später offline genutzt werden und die 
Qualitätshandbuch-PWA muss nicht heruntergeladen 
werden. Das spart viel Speicherplatz. Einstellungen zur 
Barrierefreiheit (z. B. Farben und Schriftgrößen verändern, 
Zooming, Screenreader etc.), die die Nutzerfreundlichkeit 
an den Bedarf anpassen, können genutzt werden.

Die Inhalte des Handbuches zur Therapie mit den zugehö-
rigen Patientenaufklärungen haben die Autoren mit größter 
Sorgfalt erarbeitet und verfasst. Dadurch erleichtern sie 
die Arbeit vieler Neurolog*innen und verbessern somit die 
Therapiequalität für viele Myasthenie-Patient*innen. Die 
Empfehlungen basieren auf dem aktuellen Wissensstand 
und können bei Notwendigkeit aktualisiert werden.

Zu den einzelnen Medikamenten finden die Behand-
ler*innen z. B. die Indikation, Kontraindikation, Dosierung, 
Pharmakokinetik und Pharmakodynamik. Die PWA gibt zu 
jedem einzelnen Medikament alle Informationen, die vor 
und während der Therapie erforderlich sein könnten. In 
einzeln aufrufbaren und gut gegliederten Kapiteln lassen 

sich Reiter mit Wissenswertem zur Diagnostik, den not-
wendigen Vortherapien, den Abstand und die Maßnahmen 
während der Infusion/Gabe, dem Monitoring oder den 
erforderlichen Blutuntersuchungen schnell öffnen. Scores 
(z. B. QMG) und Fragebögen (z. B. MGADL) werden eben-
falls mit eingearbeitet.

Unter einem sich farblich unterscheidenden Reiter werden 
sich besondere Hinweise zu speziellen Situationen befin-
den. Hierunter sind die Themen wie zu Schwangerschaft 
und Stillzeit, Kinder- und Jugendliche bzw. Patient*innen 
unter 18 Jahren, Narkose sowie den Impfungen eingeord-
net. Hier erhalten Behandler*innen einen Überblick über 
die Empfehlungen der aktuellen Myasthenie Leitlinie zu 
den Möglichkeiten der Impfungen bei Myasthenia gravis 
und weitere besondere Hinweise.

Ein anderer Teil der PWA dient der Patientenaufklärung vor 
und während der Behandlung. Für jedes in der Therapie 
befindliche Medikament gibt es separate Aufklärungs-
bögen mit patientenverständlichen Informationen zu 
Wirkmechanismus, Einnahme und Dosierungsanleitung, 
Blutuntersuchungen, notwendigen Impfungen, Schwan-
gerschaft und Stillzeit oder darüber, welche bekannten 
Nebenwirkungen auftreten können. Geklärt wird auch, 
welche Sicherheitsabstände einzuhalten sind, wenn 
Patient*innen von einer zur anderen Immuntherapie 
umgestellt werden.

Aktuell wird die Progressive Web-App mit Inhalten befüllt. 
Später kann das digitale Qualitätshandbuch laufend aktu-
alisiert werden, damit es stets auf dem neuesten Stand der 
aktuellen Forschung bei Myasthenie-Medikamenten ist. 

Unser großer Dank gilt hier an erster Stelle Frau Prof. Krä-
mer-Best und Herrn Prof. Ruck als Projektgruppenleitung 
sowie den Autor*innen, die sich neben ihrem anstrengen-
den Arbeitsalltag dafür eingesetzt und damit befasst haben, 
ein Kapitel zu verfassen und für dessen Aktualität zu sorgen, 
und natürlich unserem Ärztlichen Beirat, der die Entwick-
lung dieses Handbuches angestoßen und bei der Realisie-
rung geholfen hat. Nicht zu vergessen sind unsere vielen 
Spenderinnen und Spender, die mit ihren kleinen und gro-
ßen finanziellen Beiträgen die nötigen Mittel zur Verfügung 
gestellt haben, dieses großartige Projekt zu verwirklichen. 

Haben Sie herzlichen Dank!

Der Vorstand der DMG e. V.
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Das Mut-Mach-Buch

Das Mut-Mach-Buch wird neu aufgelegt. Zu diesem Anlass 
möchte ich ein paar Hintergründe zur Entstehungsge-
schichte teilen. 

Bei mir selber wurde die Myasthenie im Alter von 13 Jahren 
diagnostiziert. Etwa zwei Monate später wurde ich (zusam-
men mit meiner Mutter) Mitglied der DMG. Stellvertretend 
für mich befasste sich meine Mutter intensiv mit der 
Erkrankung und informierte sich mit Hilfe der Broschüren 
aus dem Willkommens-Paket. Mit 13 Jahren konnte ich 
selber trotz großen Interesses noch nicht so viel mit den 
Broschüren oder der DMG-Aktuell anfangen. Während 
meine Mutter die Erfahrungsberichte in der Zeitung mit 
Begeisterung las, konnte ich mich in den Geschichten der 
zumeist älteren Patienten nicht wiederfinden. Die Sach-
texte zur Myasthenie verstand ich nur teilweise und emp-
fand sie als trocken. Im Laufe der Zeit änderte sich dies und 
ich verstand immer mehr Inhalte der Broschüren und der 
Erfahrungsberichte in der DMG-Aktuell. Dies bewog mich 
schließlich auch dazu, nicht mehr bloß passives Mitglied 
zu bleiben, sondern mich für die DMG zu engagieren. 

Ich bin sehr dankbar für die Hilfe, die mir von vielen Sei-
ten zuteil wurde, aber ich empfinde es immer wieder als 
unschön, von vielen Menschen wegen meiner Erkran-
kung nicht verstanden oder ausgegrenzt zu werden. Um 
Missverständnisse zu vermeiden, halte ich es deshalb für 
wichtig, als betroffene Person selbst in der Lage zu sein, 
Aufklärungsarbeit zu leisten. Dazu muss allerdings eine 
gewisse Sachkompetenz  vorhanden sein – und das mög-
lichst früh. 

Auf Grundlage meiner persönlichen Erfahrungen habe ich 
mir Gedanken gemacht, wie ich anderen jungen Betroffe-
nen, insbesondere Kindern, helfen könnte, die Erkrankung 
etwas besser zu verstehen, dem Umfeld leicht verständ-
liche Informationen anzubieten, die eigene Erkrankung zu 
verarbeiten und die Zeiten der Langeweile im Krankenhaus 
oder beim Arzt zu verkürzen. 

Herausgekommen ist das Mut-Mach-Buch.
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Hauptsächlich richtet sich die Broschüre mit dem vollen 
Titel "Mut-Mach-Buch – Für Kinder mit myasthenen Syn-
dromen und deren Eltern" an Kinder zwischen fünf und 
zwölf Jahren, die selbst an einem myasthenen Syndrom – 
Juvenile Myasthenia gravis (JMG), Kongenitale Myasthenie-
Syndrome (CMS), Lambert-Eaton-Myasthenie-Syndrom 
(LEMS) – erkrankt sind. 

Sie eignet sich aber auch für Kinder, die ein Familien-
mitglied mit Myasthenie haben und für Erwachsene, die 
sich in einfach verständlicher Sprache mit dem Thema 
Myasthenie auseinandersetzten möchten.

Auf 24 Seiten enthält das Mut-Mach-Buch…

• einen Steckbrief zum Ausfüllen.
• eine Liste mit möglichen Symptomen.
• eine Liste mit „Helferchen“ des Alltags.
• eine Geschichte.
• Platz für nette Worte von Angehörigen oder Freunden.
• ein Rätsel.

• Platz für schöne Erinnerungen.
• Platz für eigene Zeichnungen, Fotos oder Texte.
• einen kurzen Sachtext.
• Spielideen für das Wartezimmer.
• Tipps für Eltern.
• Informationen für Lehrerinnen und Lehrer, 

Betreuerinnen und Betreuer.

Auf fast allen Seiten des Hefts finden sich liebevoll gestal-
tete Bilder und Schemazeichnungen. Das griffige Papier 
und der abwischbare Einband eignen sich besonders gut 
für Kinderhände. Bei der Auswahl der Schriftart wurde 
darauf geachtet, dass die Buchstaben für Kinder leicht 
erkennbar sind. Als Zugabe zum Mut-Mach-Buch gibt es 
ein hübsches Lesezeichen, das Leon Schlemminger, der 
mich auch mit dem Layout des Heftes tatkräftig unterstützt 
hat, passend zum Buch gestaltet hat. 

Ein herzlicher Dank gilt allen, die an der Verwirklichung 
und Überarbeitung des Mut-Mach-Buchs beteiligt waren!

Anja Hoffmeister

Das Mut-Mach-Buch, welches bei Jung und Alt sehr gut 
ankommt, können Sie über unsere Geschäftsstelle
in Bremen bestellen (Publikationsliste S. 40).

Mitglieder können es für 2,50 € erwerben.
Nicht-Mitglieder erhalten es für 3,50 €.

Bei Eintritt in die DMG befindet
sich das Mut-Mach-Buch im 

„Begrüßungspaket“ für 
neue Mitglieder.


