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Vorwort

In der DMG-Aktuell 02/2023 haben wir es bereits ange-
kündigt und nun ist das Projekt erfolgreich umgesetzt: 
Die DMG versendet nun regelmäßig einen Newsletter mit 
allen Informationen rund um myasthene Syndrome, unsere 
Arbeit als Verein und die Selbsthilfe.
 
Durch die Coronasituation, Mobilitätseinschränkungen 
oder große räumliche Entfernungen ist es vielen Betroffe-
nen nicht möglich, Präsenzveranstaltungen zu besuchen. 
Ein weiterer Grund, sich virtuell zu vernetzen, ist die 
Behandlung vorwiegend mit starken immunsuppressiven 
Medikamenten und die damit verbundene Vermeidung von 
Kontakten im öffentlichen Leben. Das führt dazu, dass ein 
großer Bedarf an Digitalisierung vorhanden ist.

Durch die Inflation und die Preissteigerungen auf dem 
Papiermarkt ist es uns ein großes Anliegen, kostenorien-
tiert und zeitgemäß zu arbeiten, ohne dabei einen Nachteil 
für unsere Mitglieder, Ihre Angehörigen und Interessierte 
entstehen zu lassen.

Deswegen haben wir unseren Newsletter, über den auf 
kurzem Weg nachhaltig, kostengünstig und aktuell neue 
Informationen rund um die Erkrankung und Krankheitsbe-
wältigung sowie weitere vielfältige Themen verteilt wer-
den. Die Informationsquelle dient gleichzeitig als sichere 
Orientierungshilfe, da wir im Gegensatz zu manchen Rat-
geberplattformen aus dem Internet mit zuverlässigen und 
gesicherten Aussagen arbeiten und über wissenschaftlich 
fundierte Daten berichten.
 
Am 15.09.2023 ging die erste Ausgabe in die Postfächer 
und schon 4 Wochen später gab es in der Empfängerliste 
einen Zuwachs von knapp 70 %. Ebenso freuen wir uns 
berichten zu können, dass es eine stabile Klickrate von 
über 50 % gibt. Wir hoffen auf Ihre Unterstützung, damit 
wir den Weg der Digitalisierung gemeinsam gehen können. 
Melden Sie sich gerne unter http://dmg.online/newsletter/ 
zu unserem Newsletter an. Achten Sie dabei auch bitte 
darauf, dass es vorkommen kann, dass der Newsletter von 
Ihrem Mailprogramm in den Spamordner verschoben wird.
 

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

Darüber hinaus verwenden wir das Double-Opt-In-Verfah-
ren bei der Anmeldung zu unserem Newsletter. Das bedeu-
tet, dass Sie sich zunächst über ein Formular auf unserer 
Homepage mit ihrer E-Mail-Adresse eintragen, um sich für 
unseren Newsletter anzumelden. Die Anmeldung wird mit 
einer E-Mail bestätigt. In einem zweiten Schritt müssen 
Sie nun per Klick auf einen Link ausdrücklich dem Erhalt 
künftiger E-Mails zustimmen. Erst dann sind Sie auch tat-
sächlich in den Verteiler eingetragen. Eine Abmeldung ist 
jederzeit per Link im Newsletter möglich oder per Mail an 
redaktion@dmg.online.

 
Ihre Redaktion der DMG-Aktuell

Der neue DMG Newsletter

Sie sind interessiert?

Scannen Sie den QR-Code mit 
Ihrem Smartphone und folgen den 
Schritten auf unserer Webseite! 

Unterstützt wurde das Projekt von 
dem BKK Dachverband – dafür 
danken wir ganz herzlich.
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Vorwort

von Claudia Schlemminger

Wir gehen mit schnellen Schritten auf das Jahresende zu 
und, obwohl wir noch mitten in einigen Projekten des aktu-
ellen Jahres stecken, hat die Planung und Organisation für 
das kommende Jahr längst begonnen. 2023 wurde vieles 
in Angriff genommen und umgesetzt. Auch diese Ausgabe 
stellt Ihnen dazu wieder eine Fülle von Informationen zur 
Verfügung, die unterstützen und inspirieren möge. Wir 
haben in den letzten Monaten Enormes geleistet und 
zahlreiche Möglichkeiten genutzt, um die Mitgliederbe-
treuung zu optimieren, die Awareness für die myasthenen 
Syndrome zu erhöhen und uns für die Verbesserung der 
Behandlungs- und Lebenssituation der Patientinnen und 
Patienten eingesetzt.

Das alles wäre ohne das Engagement, die Unterstützung 
und Ideen unserer Ansprechpartnerinnen und Ansprech-
partner, meiner Vorstandskolleginnen und -kollegen, den 
Mitgliedern des Ärztlichen Beirates und ihren Kolleginnen 
und Kollegen in den iMZ sowie unserer Mitarbeiterinnen 
in der Geschäftsstelle nicht möglich – und die DMG wäre 
ohne Sie nicht da, wo sie heute ist. Dafür möchte ich allen 
engagierten Frauen und Männern von Herzen Danke sagen. 
 
Herzlich darf ich fünf neue Ehrenamtliche in unseren 
Reihen begrüßen, die das Team der 25 Ansprechpartne-
rinnen und Ansprechpartner verstärken und die sich nun 
mit ihnen gemeinsam um die Betreuung unserer mehr als 
3.400 Mitglieder bemühen. Als Gruppe verschiedenster 
Charaktere mit unterschiedlichen Voraussetzungen ist 
die Zusammenarbeit auch aufgrund der räumlichen Dis-
tanz komplex – dennoch fällt sie auf fruchtbaren Boden 
und gemeinsam ziehen wir an einem Strang. Das weiß 
ich sehr zu schätzen. Eure Unterstützung ist ein großer 
Ansporn weiterzuarbeiten, um unseren Vereinszweck zu 
verwirklichen. 

Getreu nach dem Motto „Gemeinsam sind wir stark“:

„Jeder Einzelne ist ein Tropfen,
gemeinsam sind wir ein Meer.“ 

– Ryunosuke Satoro, japanischer Autor

Aus tiefstem Herzen geht mein Dank an jede Einzelne / 
jeden Einzelnen, die/der mit ihren/seinen Spenden unsere 
Arbeit unterstützt. Ihre Großzügigkeit leistet tatsächlich 
einen entscheidenden Beitrag für unseren Verein, z. B. bei 
der Durchführung von Projekten, Webinaren oder Work-
shops und hilft bei der wissenschaftlichen Arbeit und 
Forschung einen großen Schritt weiter. Sie unterstützen 
damit eine gute Sache für alle Patientinnen und Patienten 
mit myasthenen Syndromen!
 
Danke möchte ich auch allen Mitgliedern sagen, dass 
Sie ein Teil der DMG e. V. sind und damit die Stimme zur 
Interessenvertretung des Vereins stärken.

Ich wünsche allen Mitgliedern mit ihren Familien und 
allen, die unsere Selbsthilfeorganisation unterstützen, eine 
schöne und gesunde Weihnachtszeit. Kommen Sie gut ins 
neue Jahr.

Claudia Schlemminger

Claudia Schlemminger

Vorsitzende der DMG e. V.

Foto: Leon Schlemminger

Foto: wirestock, Freepik

News aus den Gremien

Der Vorstand der DMG e. V.

Vom 15. – 17. September tagte der Ärztliche Beirat der 
DMG e. V. in Kassel. In einer konstruktiven Sitzung wur-
den unter anderem Themen zur Öffentlichkeitsarbeit und 
Weiterbildungen (z. B. Webinare für Ärzte und Therapeu-
ten), dem Myasthenie-Register, der Ausschreibung des 
Forschungspreises der Myasthenie Gesellschaft oder dem 
Umgang mit Transparenzerklärungen aller Mitglieder des 
Ärztlichen Beirates besprochen. Es wurden Arbeitsgrup-
pen für neue Projekte (Planung des wissenschaftlichen 
Symposiums, Blauer Leitfaden) gebildet. Die Referentinnen 
und Referenten für die bundesweiten Videokonferenzen 
im Jahr 2024 konnten benannt werden und die angeregte 
Aktualisierung der Empfehlung zu Impfungen gegen Covid-
19 und Influenza wurde am 10. Oktober digital veröffent-
licht und ist auch in dieser Ausgabe zu finden.
Der Vorstand dankt dem Ärztlichen Beirat für die erfolg-
reiche Zusammenarbeit und das Engagement.

Der „Blaue Leitfaden“, dessen Bestand an Exemplaren 
abnimmt, muss komplett neu überarbeitet werden. Die 
bisherige Kitteltaschenversion soll dann um eine digitale 
Version erweitert werden. Dazu wurde eine Arbeitsgruppe 
gebildet. Dieses Vorhaben wird viel Zeit in Anspruch 
nehmen. Ein Problem, nicht nur für die Neuauflage des 
Leitfadens, sondern generell (Folien für Fortbildungen, 
Informationsmaterial, Broschüren, Webinare etc.) ist die 
Zurverfügungstellung von Fotos von Patienten (mit deren 
Einverständnis). Wir wären sehr dankbar, wenn Sie die 
Arbeit und Projekte unterstützten und würden uns sehr 
freuen, wenn Sie Fotomaterial zur Verfügung stellten (z. 
B. Bild einer Ptose, während der Therapie oder bei der 
Verwendung von Hilfsmitteln). Falls Sie mehr dazu wissen 
möchten, informieren Sie sich bei Anna Lingenberg in der 
Geschäftsstelle oder über redaktion@dmg.online.

Sehr gerne dürfen Sie das Myasthenie-Qualitätshandbuch 
bei Ihren Neurologen, Fachärzten sowie auch Allgemein-
ärzten bewerben.

Die Broschüre „Tipps und Tricks“, die aufgrund der hohen 
Nachfrage vergriffen ist, ist seit einiger Zeit durch uns in der 
Überarbeitung. Auch hier wird es eine Gestaltung in einem 
neuen Format geben und wir arbeiten mit Hochdruck daran, 
bald neue Exemplare zur Verfügung stellen zu können. 
 
Anhand der „S2k-Leitline zur Diagnostik und Therapie 
myasthener Syndrome“ wird unter Beteiligung der DMG 
e. V. eine Patientenleitline erarbeitet werden. Heraus-
geber sind die DHS (Deutsche Hirnstiftung e. V.), die 
DGN (Deutsche Gesellschaft für Neurologie e. V.) und die 
DMG zu jeweils gleichen finanziellen Anteilen. Der Umfang 
der Patientenleitline wird ca. 1/3 der wissenschaftlichen 
Leitlinie betragen und für Erkrankte und Angehörige ver-
ständlich formuliert sein. 

Die DMG e. V. ist seit kurzem Mitglied in der Deutschen 
Hirnstiftung (DHS) und der Allianz Chronischer Seltener 
Erkrankungen e. V. (ACHSE). Die DHS arbeitet auf unter-
schiedlichen Ebenen für das Wohl von Neurologie-Patien-
tinnen/-Patienten und deren Angehörigen. Die ACHSE ist 
ein Netzwerk von ca. 130 Selbsthilfeorganisationen. Sie 
bündelt das Wissen und die Expertise der Mitgliedsver-
bände und vertritt die Interessen der Patientinnen und 
Patienten mit seltenen Erkrankungen. Gerade auf dem 
Gebiet der seltenen Erkrankungen ist es wichtig, an einem 
Strang zu ziehen, um so miteinander etwas zu bewegen. 
Für die DMG ist die Mitgliedschaft ein weiterer Schritt zur 
Vernetzung, der gemeinsamen Nutzung von Synergien, um 
Bewusstsein für unserer Erkrankungen zu schaffen. 

Im September trafen sich die „neuen“ Ansprechpartner 
sowie einige bereits aktive Ansprechpartner zur Schulung 
in Bremen. Wir informierten rund um die Organisation und 
Gestaltung der Regionalgruppenarbeit, gaben Hinweise, 
die sich aus der Vereinsstruktur heraus ergeben und 
erklärten das Wichtigste zu den Anträgen für die regio-
nalen Förderungen und Verwendungsnachweise. Ihre 
Vorstellungen finden Sie in dieser Ausgabe.

Herzlich willkommen! Vielen Dank, dass ihr unser Team 
verstärkt. Wir freuen uns bereits sehr auf die Zusam-
menarbeit mit euch.

Im Namen des Vorstandes
Claudia Schlemminger

Immer mehr Kapitel des Myasthenie-Qualitätshand-
buches sind fertig gestellt und fügen sich zu einem 
Gesamtwerk. Sieben Wirkstoffkapitel mit den dazu-
gehörigen Patientenaufklärungen und Spezialkapitel 
zu Schwangerschaft, Plasmapherese und Immunad-
sorption und Impfungen sind online verfügbar.

Trotz „work in progress“ lohnt 
sich die Nutzung bereits jetzt.
 
Das Handbuch finden Sie auf: 
http://myasthenie-qualitaets-
handbuch.de
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Der iMZ Jahresbericht

Für das noch laufende Jahr 2023 verlief das Zertifizierungs-
verfahren bisher mit vier erfolgten Rezertifizierungen 
durchaus erfolgreich. Die Audits mit positivem Votum des 
DMG-Vorstandes erfolgten im Krankenhaus Nordwest in 
Frankfurt (Feb. 2023), im Universitätsklinikum (UK) Düssel-
dorf  (März 2023) und im UK Köln (August 2023). Für das 
UK Regensburg (Okt. 2023) steht das offizielle Votum des 
Vorstandes auf Grundlage des Auditberichts zum Redak-
tionsschluss (13.10.2023) noch aus. Die Rezertifizierung 
des iMZ Gummersbach wird ebenfalls aus terminlichen 
Gründen von 2023 auf Anfang 2024 geschoben.

Erfreulicherweise liegen uns drei weitere Anträge auf 
Erstzertifizierung aus Altenburg, dem Marienhospital 
Düsseldorf und der LMU/FBI München vor. Die Audits in 
Altenburg und Düsseldorf erfolgen noch im Jahr 2023, das 
Audit in München ist auf das 1. Quartal 2024 angesetzt.

KHNW Frankfurt:

Seit dem letzten Audit haben sich am Standort Frankfurt 
mit der Übernahme der Leitung des Myasthenie Zentrums 
durch Dr. Björn Zimmerlein und die stellv. Leitung mit Dr. 
Steinbach personelle Änderungen ergeben. Die hohe 
Behandlungsqualität wird im Zentrum Frankfurt allerdings 
unverändert fortgeführt. Das ärztliche und nichtärztliche 
Team des integrierten Myasthenie Zentrums präsentierte 
sich hochprofessionell, engagiert und in der Zusammen-
arbeit gut verzahnt. Die beim letzten Audit angemerkten 
Verbesserungspotenziale wurden weitgehend umgesetzt, 
in den Bereichen Fortbildung, Forschung und Innovation 
bleiben Verbesserungspotentiale, die bei einem nicht-uni-
versitären Zentrum allerdings nachzuvollziehen sind.

UK Düsseldorf:

Auch am UK Düsseldorf hat sich seit dem letzten Audit 
ein komplett verändertes Leitungsteam in der Klinik für 
Neurologie präsentiert. Prof. Dr. Tobias Ruck (ehem. UK 
Münster) leitet als stellv. Klinikdirektor die neuromuskuläre 
Spezialsprechstunde, zu der auch die Myasthenie-Ambu-
lanz gehört. Als Stellvertreter in der Ambulanz fungieren 
PD Dr. Gliem und PD Dr. Lee. Mit der veränderten perso-
nellen Besetzung mit großer neuroimmunologischer und 
myastheniespezifischer Expertise wurde die Ausweitung 
der Sprechstunden in der Myasthenie-Ambulanz mit drei 
Sprechstundentagen pro Woche (seit Feb. 2023) vorge-

nommen. Die Patientenrückmeldungen sind bisher sehr 
positiv und es besteht neben einer regen Forschungs-
tätigkeit auf dem Gebiet der myasthenen Syndrome eine 
sehr aktive Mitarbeit im ärztlichen Beirat der DMG, dem 
Myasthenieregister (MyaReg) und der Biobank.

UK Köln:

Das integrierte Myasthenie Zentrum der Klinik und Poli-
klinik für Neurologie der Uniklinik Köln ist auch weiterhin 
entsprechend der Strukturvorgaben zu den notwendigen 
Fachbereichen komplett aufgestellt. Unter der bewährten 
Leitung von Prof. Dr. med. Michael Schroeter (Ltd. Ober-
arzt) haben sich beim mittlerweile 3. Audit hinsichtlich des 
Qualitätsmanagements und der breiten interdisziplinären 
Aufstellung in den wichtigen Feldern der Neurologie 
grundsätzlich keine - insbesondere auch negativen - Verän-
derungen in der Versorgung von Patienten mit myasthenen 
Syndromen ergeben. Dies gilt sowohl für den stationären 
als auch ambulanten Bereich. Die Myasthenie-Ambulanz 
findet an einem Tag in der Woche statt und wird ärztlicher-
seits zu 90 % von Prof. Schroeter selber durchgeführt. Die 
Integration junger Kolleginnen und Kollegen in das iMZ 
wurde verstärkt, u. a. durch die Besetzung der Stellver-
treter-Position mit Dr. Vay. 

UK Regensburg:

Das integrierte Myasthenie Zentrum der Klinik für Neurolo-
gie der Universität Regensburg am medbo Bezirksklinikum 
Regensburg ist entsprechend der Strukturvorgaben zu den 
notwendigen Fachbereichen komplett aufgestellt. Mit der 

"Doppelstruktur" (Bezirksklinikum und Universitätsklinikum 
Regensburg) unter unterschiedlicher Trägerschaft sind an 
diesem Standort besondere Herausforderungen hinsicht-
lich des Krankenhaus-Informationssystems, des Personal-
managements, der Patientenaktenarchivierung und des 
Datenschutzes verbunden, wovon auch die Versorgung 
von Myasthenie-Patient*innen betroffen ist. 

Auch in diesem Zentrum gibt es eine personelle Verände-
rung. Geleitet wird das Myasthenie Zentrum von PD Dr. Lee 
(Ltd. Oberarzt). Dr. Rösel übernimmt schwerpunktmäßig 
den aktiven Part der Ambulanzversorgung (geplant ist auch 
ihre stellvertretende Leitung) und wird dabei unterstützt 
und vertreten von Prof. Schalke. Die Myasthenie-Ambulanz 
findet am Dienstag und Donnerstag vormittags statt. Ein 

zukünftig enger Austausch zwischen der zuständigen 
Regionalgruppen-Referentin Süd, Judith Gruber, wurde 
ebenso wie eine engere, aktive Zusammenarbeit mit der 
DMG vereinbart.

Ein herzliches Dankeschön nicht nur an alle Zentren für die 
geleistete Arbeit, sondern vor allem an das aktuelle Audit-
team, das viel Zeit in die Vorbereitung, die jeweilige An- 
und Abreise, die Auditberichte zusätzlich zum Klinikalltag/
Arbeitsalltag bewältigt. In bewährter Zusammenarbeit mit 
dem BQS hat sich ein eingespieltes Team inklusive Nach-
folge erfolgreich eingearbeitet und der Zertifizierungs-
prozess wird somit auch 2024 erfolgreich weitergeführt.

Allen eine schöne Advents- und Weihnachtszeit und ein 
gesundes Jahr 2024!

Herzliche Grüße
Bettina Schubert  

Rezertifizierung des iMZ Köln

Als eines der ersten iMZ in Deutschland – vor mittlerweile 
13 Jahren – wurde 2010 die Myasthenie-Spezialambulanz 
der Neurologischen Klinik und Poliklinik der Uniklinik Köln 
zertifiziert. Im September hat sich das dem Team um Prof. 
Dr. Michael Schroeter, Leiter der Spezialsprechstunde 
Myasthenie und Dr. Sabine Vay, stellvertretende Leitung 
des Myasthenie Zentrums, wiederholt erfolgreich dem 
freiwilligen Zertifizierungsverfahren gestellt. Nun be-
scheinigt das Zertifikat "integriertes Myasthenie Zentrum" 

für weitere fünf Jahre die Qualität der Patientenbetreuung.
Verschiedene Fachdisziplinen, Berufsgruppen und auch 
die DMG e. V. sind in die Behandlungsrichtlinien des spe-
zialisierten interdisziplinären Zentrums integriert. Gemein-
sam mit der LVR Klinik Bonn werden z. B. die Köln-Bonner 
Myasthenie-Runde als krankheitsspezifische Fortbildung 
für Mediziner*innen und Patient*innen angeboten. Für Ver-
anstaltungen der Regionalgruppen steht Prof. Dr. Schroeter 
stets zuverlässig zur Verfügung.

„Die Rezertifizierung der integrierten Myasthenie Ambulanz 
ist für uns die Bestätigung einer hervorragenden Betreu-
ung und Behandlung unserer Patientinnen und Patienten 
über Jahre hinweg“ sagt Prof. Michael Schroeter, Leiter 
der integrierten Myasthenie-Ambulanz. Prof. Schroeter 
setzt sich bereits seit vielen Jahren als stellvertretender 
Vorsitzender des Ärztlichen Beirates der Deutschen 
Myasthenie Gesellschaft und als einer der Vorsitzenden 
des Nutzerrates des Myasthenie-Registers sowohl für die 
Interessen der Betroffenen als auch die wissenschaftliche 
Erforschung der Erkrankung ein.“ 

– Pressestelle der UK Köln

Claudia Schlemminger

Foto: MedizinFotoKöln (MFK)

Mehr Infortmationen rund um   
die integrierten Myasthenie Zen-
tren und ihre Standorte finden 
Sie unter http://dmg.online/imz/ 
oder über den nebenstehenden 
QR-Code.
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Markus Karsch

RG Nürnberg

Dreibrückenstraße 33,
90592 Schwarzenbruck
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Christine Mielke

RG München

Josephsburgstraße 43,
81673 München

Tel.:	 089 433517
E-Mail: 	christine.mielke@dmg.online

Rezertifizierung des iMZ Münster

Rezertifizierung des iMZ Düsseldorf

Die Klinik für Neurologie mit Institut für Translationale 
Neurologie am Universitätsklinikum Münster wurde durch 
das BQS Institut für Patientensicherheit und die Deutsche 
Myasthenie Gesellschaft e. V. als integriertes Myasthenie 
Zentrum erneut zertifiziert. Die Urkunde über diese Zerti-
fizierung übergaben jetzt Ivonne Kohlstruck, Regionalgrup-
penreferentin für Norddeutschland, und Dieter Rothardt, 
Ansprechpartner für die Region Osnabrück und Münster.

Am Universitätsklinikum Düsseldorf (UKD) spielt das integ-
rierte Myasthenie Zentrum (iMZ) eine entscheidende Rolle 
bei der Versorgung von Menschen, die von myasthenen 
Syndromen betroffen sind. Das iMZ ist eine spezialisierte 
Einrichtung, die sich auf die Diagnose und Behandlung von 
myasthenen Syndromen fokussiert. Hier arbeiten Experten 
aus verschiedenen medizinischen Disziplinen zusammen, 
um eine umfassende Betreuung für Patienten zu gewähr-
leisten. Die klinische Versorgung ist in Düsseldorf eng mit 
der Erforschung myasthener Erkrankungen verzahnt, um 
so zur Verbesserung der Erkennung und Therapie dieser 
Erkrankungen beizutragen.

„Wir wollten sie nicht einfach mit der Post schicken, sondern 
durch unseren Besuch auf die Bedeutung der integrierten 
Myasthenie Zentren aufmerksam machen.“ – erklärten 
die beiden. Entgegengenommen wurde die Urkunde vom 
Leiter der neuroimmunologischen Ambulanz, Prof. Dr. Jan 
Lünemann, und vom Leiter des Neuromuskulären Zent-
rums, Prof. Dr. Gerd Meyer zu Hörste. Sie hatten sich Zeit 
genommen, weil aus ihrer Sicht die Zertifizierung im Klinik-
alltag eine besondere Rolle spielt. Ihnen liegt die Umset-
zung grundlegender medizinischer Forschungsergebnisse 
im Klinikalltag besonders am Herzen. Zertifizierte Myasthe-
niezentren helfen betroffenen Patientinnen und Patienten, 
schnell eine umfassende und erfahrene fachärztlichen 
Betreuung zu finden. Die mit der Zertifizierung durch die 
DMG ausgewiesene Qualität der ärztlichen Betreuung und 
der medizinisch-pflegerischen Abläufe bedeuten mehr 
Sicherheit für die Betroffenen. Dieses erleichtert ihnen 
den Weg in das Universitätsklinikum Münster. Betroffene 
mit myasthenen Syndromen finden bei den Expertinnen 
und Experten des UKM kompetente Ansprechpartner und 
ein universitäres Behandlungskonzept.

Dieter Rothardt

Die Deutsche Myasthenie Gesellschaft hat unser Zentrum 
nun für weitere 5 Jahre rezertifiziert. Diese Rezertifizierung 
bestätigt die hohe Qualität der Versorgung, die im iMZ 
am UKD geboten wird, und unterstreicht die Bedeutung 
unserer Einrichtung als Anlaufstelle für Menschen, die an 
myasthenen Syndromen leiden. Es ist ein großer Erfolg und 
bestärkt uns in unserem Bestreben, den Betroffenen best-
möglich zu helfen und weiter zu forschen. Wir freuen uns 
daher außerordentlich, für weitere 5 Jahre als integriertes 
Myasthenie Zentrum tätig zu sein.

Prof. Dr. Tobias Ruck

Foto: UKM Fotozentrale/Wibberg

Foto: Pressestelle UKD

Unsere neuen Ansprechpartner*innen

Liebe Mitglieder,

mein Name ist Markus Karsch, ich bin 52 Jahre alt, ver-
heiratet und habe zwei erwachsene Töchter. Ich wohne in 
Schwarzenbruck und arbeite bei der Stadt Nürnberg im 
IT-Bereich.

Meine Geschichte mit der Myasthenie? 
Die Veränderungen haben sich bei mir langsam eingeschli-
chen, haben aber mein Leben mit der Zeit stark verändert 

– mit 45 Jahren konnte ich nicht mal 150 m gehen. Die 
Diagnose folgte dann 2015 – generalisierte Myasthenia 
Gravis. Es hat ca. 12 Monate gedauert, bis mein Körper auf 
die Therapie reagiert hat. Ab den ersten Symptomen bis 
zur Diagnose sind ca. 3 Jahre vergangen. 

Vor der Krankheit habe ich sehr schnell und intensiv 
gelebt, es gab nur weiß oder schwarz. Später musste ich 
aber lernen, dass auch Grautöne schön sein können. Im 

Liebe Mitglieder, liebe Angehörige,

mein Name ist Christine Mielke, ich bin 61 Jahre alt, ver-
heiratet, wohne in München und habe zwei erwachsene 
Kinder.

Meine Krankheitsgeschichte begann im Dezember 2020. 
Während eines Krankenhausaufenthalts wegen einer 
schweren Corona-Infektion wurde bei Untersuchungen 
ein Thymom diagnostiziert, das im Frühjahr 2021 minimal-
invasiv entfernt wurde.

Nachhinein kann ich sagen, dass das mein Leben positiv 
verändert hat. Jetzt, wo ich die Krankheit akzeptiert habe, 
lebe ich langsamer, bewusster, bin auf jeden Fall durch die 
Myasthenie gestärkt worden.

In meinem Leben mit der MG wurde ich mit vielen Heraus-
forderungen und Schwierigkeiten konfrontiert, die mich 
emotional und physisch belastet haben. Diese Erfahrungen 
haben mir gezeigt, wie wichtig es ist, Menschen zu haben, 
die einen verstehen und unterstützen. 

Betroffene, die gerade eine neue Diagnose erhalten haben, 
aber auch Patienten, die schon lange mit der Krankheit 
leben, haben oft viele Fragen und benötigen Informationen, 
Tricks und Strategien, wie man den Alltag so gut wie mög-
lich meistern kann. Das Gefühl, von anderen verstanden 
zu werden, ist besonders wichtig und hilft besser mit den 
Herausforderungen umzugehen und die Lebensqualität 
zu verbessern.
Nach einem Gespräch mit Judith Gruber habe ich mich 
dazu entschlossen, selbst tätig zu werden und mich für die 
Rolle des Ansprechpartners der Regionalgruppe Nürnberg 
zu melden.

Ich freue mich sehr auf die Begegnungen und den Aus-
tausch mit Betroffenen.

Markus Karsch 

Anhaltspunkte auf eine Myasthenia Gravis hatte es zu dem 
Zeitpunkt noch nicht gegeben, bzw. wurden sie durch Long 
Covid maskiert.

Nach diesem Eingriff sollte es gesundheitlich endlich 
wieder bergauf gehen. Doch ich fühlte mich erschöpft, 
müde, unkonzentriert, hatte Wortfindungsstörungen und 
Muskelschmerzen in den Beinen.  Es folgten zahlreiche 
Arztbesuche, die aber zu keiner Linderung der Beschwer-
den beitragen konnten.

Während eines Wanderurlaubs im März 2022 fiel mir plötz-
lich mein hängendes Augenlid auf. Die daraufhin durch-
geführten Untersuchungen in der Ambulanz des Klinikums 
rechts der Isar ergaben die Diagnose okuläre Myasthenie.
Diese Mitteilung traf mich völlig unvorbereitet und stürzte 
mich zunächst in ein emotionales Chaos, bestehend aus 
Wut, Trauer und natürlich Angst. In dieser belastenden 
Situation empfahl mir meine Tochter, mich einer Selbst-
hilfegruppe anzuschließen...
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... und schickte mir die Kontaktdaten der DMG.

Kurz nachdem ich bei der DMG Mitglied wurde, rief mich 
Judith Gruber an. Sie stellte sich mir vor, hörte zu, gab 
Tipps und nahm mir damit einen Teil meiner Ängste. Vor 
allem aber ermutigte sie mich, den geplanten dreiwöchi-
gen Urlaub anzutreten. Damit vermittelte sie mir auch 
die Erkenntnis, dass das Leben mit Myasthenie vielleicht 
anders, aber trotzdem lebenswert weitergehen kann.

Darüber hinaus halfen mir die informativen Online-Treffen 
und der Austausch mit anderen Betroffenen, um sicherer 
im Umgang mit meiner Erkrankung zu werden.

Als mich Cornelia Heindl im Oktober 2022 fragte, ob ich 
mir vorstellen könne, gemeinsam mit ihr die Aufgabe der 
Regionalgruppenleitung zu übernehmen, war ich gerne 
dazu bereit. 

Ich freue mich auf die gemeinsame Zusammenarbeit mit 
Cornelia Heindl und auf die Möglichkeit, den Mitgliedern 
der Regionalgruppe München mit Rat und Tat zur Seite 
zu stehen. Aus eigener Erfahrung weiß ich, wie hilfreich 
dieser gemeinsame Austausch mit Betroffenen und deren 
Angehörigen ist.

Christine Mielke

Heide Mohr

RG Paderborn

Holsteiner Weg 3,
33102 Paderborn

Tel.:	 052521 408047
E-Mail: 	heide.mohr@dmg.online

Mein Name ist Heide Mohr und ich bin im Jahr 1962 in 
Duisburg geboren worden. Nach dem Jurastudium in 
Münster kam ich zum Referendariat nach Paderborn. Dort 
fand ich meine Arbeitsstelle als Juristin im Erzbischöflichen 
Generalvikariat und außerdem einen vielfältigen Freundes- 
und Bekanntenkreis, so dass ich seitdem dort gerne wohne. 

Auf meinem 42. Geburtstag meldete sich die Myasthenie 
bei mir zum ersten Mal mit Doppelbildern und starker 
Muskelschwäche in Armen und Beinen. Sie wurde jedoch 
nicht diagnostiziert und nach einer intensiven Cortisonbe-
handlung schien alles überstanden zu sein. 

Erst 15 Jahre später, als ich mein rechtes Auge nicht 
mehr öffnen konnte und ein sehr großes Thymom auf die 
klassische Weise (Sternotomie) entfernt werden musste, 
erfuhr ich, dass mich die Myasthenia Gravis erwischt hatte. 
Da ich für ein halbes Jahr außer Gefecht gesetzt war, fing 
ich an, mich mit dieser Erkrankung zu befassen. Ich stieß 
im Internet auf Informationen der Deutschen Myasthenie 
Gesellschaft und wurde im Jahr 2018 Mitglied.

Als sich nur ein Jahr später die Myasthenie schon wieder 
bemerkbar machte und sich generalisierte, wurde mir 
klar, dass ich lernen musste, was es eigentlich mit einer 
solchen Autoimmunerkrankung auf sich hat und wie ich 
damit umzugehen habe, um mit ihr leben zu können.

Ich nahm Kontakt zur Regionalgruppe Düsseldorf auf, da 
es zu dieser Zeit noch keine Gruppe in Paderborn gab. 
Außerdem hatte ich gedacht, bei meinen Besuchen in 
Duisburg, einen Abstecher zu Präsenztreffen nach Düs-
seldorf machen zu können. Doch Corona durchkreuzte 
diese Pläne, so dass ich online an den Gruppenabenden 
teilgenommen habe. Es tat so gut, endlich mal auf Leute 
zu treffen, denen ich nichts erklären musste, mit denen ich 
mich gut austauschen konnte oder auch über so Manches 
lachen konnte. Das war ein guter Einstieg in eine Selbst-
hilfegruppe! Vielen Dank an diese Gruppe! Die Ansprech-
partnerin Heidi Grove-Darius brachte mich nach einiger 
Zeit auf die Idee, selbst Ansprechpartnerin zu werden.

Mir war allerdings noch nicht klar, ob ich es schaffen würde, 
neben der Bewältigung des Alltags, auch noch Ansprech-
partnerin für eine Regionalgruppe zu sein. Barbara 
Werthmann hatte diesen Schritt für sich schon entschie-
den und beabsichtigte, die RG Paderborn wieder aufleben 
zu lassen. Wir haben uns zusammengetan, um gemeinsam 
die Aufgaben als Ansprechpartnerinnen wahrnehmen zu 
können und wir sind ein richtig gutes Team. Vor einem 
Jahr haben wir mit den ersten Online-Treffen begonnen 
und hieraus ist eine kleine feste Gruppe gewachsen. Als 
Ansprechpartnerin lerne ich durch die vielen unterschied-
lichen Anfragen, Informationen und Begegnungen immer 
mehr dazu, was ein echter Gewinn für mich im Umgang 
mit dieser Erkrankung ist. Denn: Nicht die Myasthenie 
soll mich im Griff haben, sondern ich will die Myasthenie 
besser im Griff haben.

Ich freue mich darauf, als Ansprechpartnerin mit der RG 
Paderborn ins nächste Jahr zu gehen und hoffe, dass jede 
und jeder von uns aus dieser gemeinsamen Zeit Hilfe für 
sich im Umgang mit seiner Erkrankung erfahren kann.

Heide Mohr

Tanja Moog

RG Marburg-Gießen-Siegen 

Im Katzenbachtal 7,
35232 Dautphetal

Tel.:	 06466 912379
E-Mail: 	tanja.moog@dmg.online

Katharina Sevilla

RG Augsburg

Fröschweiler Straße 18,
86316 Friedberg

Tel.:	 0821 80994646
E-Mail: 	katharina.sevilla@dmg.online

Hallo, mein Name ist Tanja Moog und ich darf seit Oktober 
2023 die Regionalgruppe Marburg-Gießen-Siegen als 
Ansprechpartnerin begleiten. 

Kurz zu meiner Person: 
Ich bin 52 Jahre, verheiratet und habe zwei erwachsene Kin-
der. Die Myasthenie Diagnose bekam ich im Februar 2017 
nach relativ kurzer Zeit. Die ersten Symptome bemerkte ich 
im Sommer 2016. Meine Myasthenie ist generalisiert mit 
Antikörpern und wenig okulären Symptomen.

Ich darf die Gruppe von Peter Fensch übernehmen, den 
sicherlich viele von euch von den jährlich stattfindenden 
Präsenztreffen kennen und schätzen. Mich hat er sehr 
unterstützt in der ersten Schockstarre und Ungewissheit, 

Liebe Mitglieder,

mein Name ist Katharina Sevilla, ich bin 48 Jahre alt, ver-
heiratet, habe drei Kinder im Alter von 13, 16 und 18 Jahren, 
bin ursprünglich studierte Schulmusikerin und arbeite seit 
längerem in der Verwaltung einer Zahnarztpraxis.

Mit der Myasthenie kämpfte ich unerkannterweise 17 
Jahre, bis 2017 nach einer schier endlosen Odysee durch 
Arztpraxen und Kliniken endlich die Diagnose generali-
sierte MG feststand.

Hobbys wie Skifahren, Volleyball- und Tischtennisspielen, 
wie auch musikalische Aktivitäten musste ich leider mittler-
weile größtenteils einstellen. Doch wenn das Eine nicht 
geht, geht vielleicht das Andere! Stricken, Nähen, Lesen, 
Hörbücher hören, Sprachen lernen, unseren Hund trainie-
ren, damit er mich Steigungen oder Treppen hoch zieht, ...  
 

welche diese Erkrankung so mit sich bringt. Der Eintritt 
in die Myasthenie Gesellschaft erfolgte dann auch sehr 
schnell und ich konnte aus allen Begegnungen in der 
Regionalgruppe oder auch darüber hinaus immer für mich 
ein positives Fazit ziehen. Und wenn es nur die scheinbar 
banale Erkenntnis ist, mit dieser Erkrankung nicht alleine 
zu sein. 

Diese positiven Erlebnisse und Begegnungen haben es 
mir sehr leicht gemacht die Entscheidung zu treffen, die 
Nachfolge von Peter Fensch anzutreten. Und nun ist es 
soweit. Ich darf die Regionalgruppe begleiten.

Ich spüre eine gewisse Vorfreude auf jeden Kontakt mit 
euch Mitgliedern und die, die es noch werden „wollen". Ich 
wünsche uns eine lebendige Regionalgruppe mit vielen 
schönen und auch informativen Treffen, sei es persönlich 
oder virtuell. 

Bis zu unserer ersten Begegnung wünsche ich euch alles 
Gute.

Tanja Moog 

Der Kontakt zur Myasthenie Gesellschaft kam 2019 
durch einen glücklichen Zufall zustande, als ich direkt 
nach der Thymektomie noch im Krankenhaus von einem 
Feldenkrais-Kurs erfuhr, den Judith Gruber für die Regional-
gruppe Augsburg organisiert hatte, sodass ich zwischen 
Thymektomie in Berlin und Reha im Allgäu in den Genuss 
dieses Kurses kam! Mein Beitritt erfolgte dann im April 
2020. Seitdem konnten mir die Gespräche bei unseren 
Treffen wie auch beim Kongress in Fulda sehr weiterhelfen 
und haben mir sehr gut getan. Dafür bin ich sehr dankbar!

Als dann im Sommer 2022 die Anfrage unserer Ansprech-
partnerin nach Unterstützung für die Arbeit in der Regio-
nalgruppe kam, war der erste Gedanke – Ja, das würde ich 
gerne machen und an Judiths Seite sowieso! Erfahrung 
mit Ehrenämtern hatte ich, da ich mich schon viele Jahre 
immer wieder sozial engagiert hatte in unserer Gemeinde 
und an Schulen und Kindergärten meiner Kinder.  

Nun hoffe ich, dass ich Judith bestmöglich unterstützen 
kann und freue mich auf diese Aufgabe!

Katharina Sevilla
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Mit der Myasthenie leben — Der offizielle Podcast der DMG 

Entdecken Sie die Episoden für August, September und Oktober

Episode 13: Myasthenie und Immunstimulation 
mit Privatdozent Dr. Rick Dersch aus Freiburg

Immunstimulation ist ein Überbegriff für verschiedene 
Arten, wie das Immunsystem aktiviert werden kann. Durch 
eine Infektion, eine Impfung oder auch Medikamente 
kann dieses aktiviert werden. Langfristig ist die immun-
suppressive Medikation die, die am meisten angewandt 
wird, um einen Autoimmunprozess einzudämmen. Bei 
allen Patient*innen wirkt sich die Myasthenie anders auf 
das Immunsystem aus. Daher kann man nicht pauschal 
sagen, wie lange eine Verschlechterung anhält. 
 

Um schwerwiegende Erkrankungen zu vermeiden, spielen 
Impfungen eine große Rolle. Bei der Grippeschutzimpfung 
haben wir eine Form von Immunstimulation, die vor Infek-
tionen schützt. Impfungen bezwecken im Falle einer Er-
krankung einen leichteren Verlauf, wodurch die Myasthenie 
stabiler bleibt. Totimpfstoffe sind bei Myasthenie unbedenk-
lich. Bei Lebendimpfstoffen sollte man das Für und Wider 
mit dem behandelnden Arzt abstimmen und diese nur wäh-
rend einer stabilen Phase der Myasthenie verabreichen. 

Unser Podcast ist überall verfügbar, wo es Podcasts 
gibt – unter anderem auf Spotify, Apple Podcasts und 
YouTube – oder auf unserer Webseite.

Suchen Sie einfach auf der Plattform Ihrer Wahl nach 
"Mit der Myasthenie leben".

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

Am ersten Freitag des 
Monats eine neue Folge! 

Episode 14: Der Thymus
mit Dr. Alexander Marx (Pathologe) aus Göttingen

Thymektomie; was ist drin im Thymus, wie sieht er aus, 
wenn man ihn rausnimmt, was stellt man damit fest und 
was passiert im besten Fall, wenn der Thymus draußen ist? 
Fragen über Fragen.

Der Thymus war das erste Organ, mit dem sich Dr. Marx 
beschäftigt hat. Auf den ersten Blick ist er unspektakulär. 
Es gibt Thymusentzündungen und es gibt Tumore – am 
häufigste das Thymom. Der wichtigste Fortschritt ist, dass 
man aus dem Thymusepithel Zellkulturen entnehmen 
kann, um eventuell herauszufinden, wie es zur Myasthenie 
kommt. Die Autoimmunität entsteht wahrscheinlich zuerst 
im Thymus und dann außerhalb in den Lymphknoten, der 
Milz und anderen Organen. 

Im Thymom läuft die Produktion von Autoimmun-T-Zellen 
falsch. Während der Tumor wächst, produziert er T-Lym-
phozyten, die nicht tolerant sind. Diese attackieren die 
Muskulatur. Die T-Zellen treffen auf B-Zellen und stimulie-
ren diese. Je eher man also den Thymus entfernt, desto 
weniger T-Zellen gelangen dann in die Organe außerhalb 
des Thymus. Durch die Thymektomie wird also die Haupt-
produktionsquelle der Autoantikörper entfernt. 

Statistisch kann man nicht sagen, wann ein Patient thymek-
tomiert werden sollte. Bei jedem ist es unterschiedlich, wie 
schnell sich B-Zellen und T-Zellen im Körper vermehren und 
zerstören. Der Thymus kann nicht nachwachsen. Allerdings 
sollte das Fettgewebe rund um den Thymus entfernt werden. 

Episode 15: Die Diagnosestellung
mit Dr. Charlotte Schubert aus der Uniklinik Hamburg

Eine Diagnosestellung wird erschwert, wenn der Patient 
keine Antikörper hat, also seronegativ ist oder an einem 
myasthenen Syndrom – LEMS oder CMS – leidet.

Es wurden nach und nach neue Antikörper entdeckt:

•	 in den 70er Jahren AchR-Ak
•	 in den 2000er Jahren MuSK-Ak
•	 im Jahr 2011 LRP4
•	 Agrin ist in Diskussion	

				                                                                    
In den 70er Jahren wurde mittels radioaktiven Isotopen 
untersucht, heute gibt es die Elisa-Enzym-Untersuchung. 
Seronegative Patienten können auch im Verlauf ihrer 
Erkrankung seropositiv werden.

Bei den neuen Medikamenten weiß man meist schon nach 
wenigen Wochen, ob es einen Therapieerfolg gibt. Heutzu-
tage wird die Infusionstherapie oft angewendet. Dafür ist es 
sehr wichtig, sich vorher gegen verschiedene Krankheiten 
impfen zu lassen, allen voran die Meningokokken-Impfung.

Vielen Dank an die Ärzte für die Interviews.
Ivonne Kohlstruck

Aromatherapie

Bezugnehmend auf den Rückblick zur Veranstaltung der 
RG Berlin mit dem Vortrag zum Thema der Aromatherapie 
finden Sie auf unserer Homepage und im Newsletter einen 
umfangreichen Beitrag von Sabine Peter-Koerth.

Als Patientin mit einem schweren Verlauf ihrer Myasthe-
nie und als ausgebildete Aromatherapie-Expertin möchte 
Sabine Peter-Koerth mit ihrem anthroposophischen Wis-
sen den Blick auf die Salutogenese – der Unterstützung 
von Gesundheit – öffnen. Mit der Aromatherapie zeigt 
sie damit einen möglichen Beitrag unsere Gesundheit im 
psychologischen und emotionalen Bereich – zusätzlich 
zu unserer Therapie – zu unterstützen. Möchten Sie mehr 
über den Riechsinn und die Wirkung ätherischer Öle erfah-
ren, laden wir Sie zum Lesen ein.

Den vollständigen Beitrag von Sabine 
Peter-Koerth finden Sie online unter 
https://dmg.online/2023/10/30/
aromatherapie/ oder durch scannen 
des nebenstehenden QR-Codes.

Foto: Claudia SchlemmingerFoto: Claudia Schlemminger Foto: Heidi Grove-Darius
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Impfempfehlung des Ärztlichen Beirats zu Covid-19 und Influenza

A)	 Covid-19

1.	 Bisher ungeimpfte Personen

Allen Menschen ab dem 18. Lebensjahr wird generell 
eine Basisimmunität empfohlen. Eine Basisimmunität wird 
durch insgesamt 3 Antigenkontakte (Impfungen und/oder 
eine Infektion) erreicht. Dabei sollten zwei der drei Kontakte 
hinsichtlich Schutz gegenüber dem Corona-Virus als Imp-
fung erfolgen. Gesunde unter 60 Jahren benötigen keine 
weiteren Auffrischimpfungen. Menschen über 60 Jahren 
oder Menschen mit einem erhöhten Risiko (bestimmte 
chronische Erkrankungen, Immunsupprimmierte) benö-
tigen weitere Auffrischimpfungen. 

2.	 Empfehlungen Auffrischimpfung

Verschiedene Untersuchungen zeigen, dass der Impf-
schutz nach vollständiger Covid-19-Impfung insbesondere 
bei Älteren, Immunsupprimierten und chronisch Vorer-
krankten nach 12 Monaten abnimmt.

Von der STIKO werden daher für diese Gruppe weitere jähr-
liche Auffrischimpfungen mit einem angepassten Impfstoff 
empfohlen, wenn die letzte Impfung oder Infektion mindes-
tens 12 Monate zurückliegt. Die Auffrischimpfung sollte 
möglichst im Herbst erfolgen, um für die zu erwartenden 
steigenden Infektionszahlen in diesen Monaten optimal 
geschützt zu sein. 

Was bedeutet das nun für Patienten mit Myasthenia gravis 
oder Lambert-Eaton myasthenem Syndrom?

Wir empfehlen eine jährliche Auffrischimpfung für Men-
schen mit einer generalisierten Myasthenia gravis (oder 
einem anderen myasthenen Syndrom). Die Auffrischung 
sollte mit den angepassten RNA- oder Proteinimpfstoffen 
erfolgen, wenn die letzte Impfung oder Infektion länger 
als 12 Monate zurückliegt. Es sollte möglichst im Herbst 
geimpft werden. Die Covid-19-Auffrischimpfung kann auch 
zeitgleich mit der Grippeimpfung verabreicht werden. Ein 
zeitlicher Abstand ist hier nicht notwendig, kann jedoch 
in Ausnahmefällen bei Patienten überdacht werden, die 
die Impfungen bisher schlecht vertragen haben. Bei 
Patienten mit Rituximab-Therapie sollte die Auffrisch-
impfung möglichst spät nach der letzten Rituximab-Gabe 
und die nächste Rituximab-Gabe in der Regel frühestens 
vier Wochen nach der Auffrischimpfung erfolgen. Zu 
den modernen Immunmodulatoren der Wirkstoffklassen 
C5-Inhibitoren (z. B. Eculizumab und Ravulizumab) sowie 
FcRn-Inhibitoren (z. B. Efgartigimod) sollte ein Abstand von 
mindestens einer Woche eingehalten werden.   

3.	 Empfehlung für Kontaktpersonen

Kontaktpersonen von Personen mit beeinträchtigtem 
Immunsystem sollten vollständig geimpft sein (COVID-
19-Grundimmunisierung und ab 12 Jahren auch eine 
bzw. zwei Auffrischimpfungen). Dies gilt auch für andere 
Impfungen. 

B)	 Influenza (Grippeschutzimpfung)

Die Infuenza-Impfung wird für alle Menschen über 60 
Jahren und für jüngere mit schweren Vorerkrankungen 
(inklusive Immunsuppression) empfohlen. Dabei sollten 
Menschen über 60 Jahren einen Hochdosis-Impfstoff, alle 
anderen den quadrivalenten Influenza-Standardimpfstoff 
erhalten.

Für Patienten mit myasthenen Syndromen bedeutet dies, 
dass alle Patienten über 60 Jahren mit dem Hochdosis-
Impfstoff geimpft werden sollten. Patienten mit myasthe-
nen Syndromen, die jünger sind als 60 Jahre, sollten mit 

dem quadrivalenten Influenza-Standardimpfstoff geimpft 
werden, wenn sie immunsupprimiert sind und/oder eine 
Einschränkung der Atemfunktion haben. Auch bei anderen 
Begleiterkrankungen (z. B. Herz- oder Lungenerkrankun-
gen, Diabetes) wird eine Impfung bereits unter 60 Jahren 
empfohlen.

Ärztlicher Beirat der DMG e. V.

NAKSE 2023

Die dritte Nationale Konferenz zu Seltenen Erkrankungen 
(NAKSE) hat Expertinnen und Experten aus der Selbsthilfe, 
Medizin und Wissenschaft, dem Gesundheitswesen und 
den pharmazeutischen Unternehmen sowie der Politik 
zusammengebracht. Orphan Drugs (Medikamente für sel-
tene Erkrankungen), Patientenpfade sowie der Nutzen von 
Daten und Digitalisierung für Patientinnen und Patienten 
mit Seltenen Erkrankungen standen auf der Agenda der 
2-tägigen Konferenz in Berlin. Dabei konnten sich Aktive 
aus allen Bereichen rund um die Seltenen Erkrankungen 
informieren, austauschen, einbringen und vernetzen. 

Eva Luise Köhler, Schirmherrin der ACHSE, appellierte 
in Ihrem Grußwort an die Politik, die Menschen mit Sel-
tenen Erkrankungen in den aktuellen Gesetzesvorhaben 
nicht zu vergessen und wies darauf hin, dass Forschung 
langfristige Strukturen, Finanzierung und Vernetzung 
braucht. Gemeinsam lässt sich Fortschritt erreichen – nur 
gemeinsam. 

Auch Bundesgesundheitsminister Prof. Dr. Karl Lauterbach 
hob in seiner Videobotschaft die Wichtigkeit der Vernet-
zung, insbesondere im Bereich der Seltenen Erkrankungen, 
hervor.

Die Belastungen für Patientinnen und Patienten mit Sel-
tenen Erkrankungen sind nicht weniger geworden. Viele 
von uns kennen den langen Weg zur Diagnose, machen 
selbst immer wieder kraftraubende Erfahrungen bis zur 
Inanspruchnahme der geeigneten Behandlung oder der 
Verordnung von Hilfsmitteln und nicht zuletzt bei der man-
gelnden Anerkennung der ihnen zustehenden Leistungen 
durch den Medizinischen Dienst der Krankenkassen. Um 
die Worte und den Wunsch von Anna Wiegandt, einer 
Betroffenen und Rednerin auf dem Kongress, aufzugreifen: 

„Es braucht Verständnis, Unterstützung und Wertschätzung 
für Betroffene.“ Ihre geschilderten Erfahrungen sind reprä-
sentativ für viele Betroffene mit Seltenen Erkrankungen, 
die oft noch weit entfernt von einer angemessenen Ver-
sorgung sind. 

Was aber bedeutet „ausreichende Versorgung“ für Men-
schen mit Seltenen Erkrankungen? Wie kann man die 
Versorgung verbessern? Für Dr. Holm Graeßner, Leiter 
des Zentrums für Seltene Erkrankungen Tübingen und Mit-
organisator der NAKSE, gilt es zu erfassen, wie Betroffene 
gut unterstützt und bestmöglich versorgt werden können, 
während gleichzeitig sichergestellt wird, dass sie vom wis-
senschaftlichen Fortschritt profitieren. Die Ergebnisse der 
Konferenz werden in die entsprechenden Arbeitsgruppen 
mitgenommen und auch an die Politik adressiert. 

Es ist eine gesamtgesellschaftliche Verantwortlichkeit, für 
die verlässliche und flexible politische Rahmenbedingun-
gen geschaffen werden müssen – nicht zuletzt, um den 
Patientinnen und Patienten den Weg durch das (Gesund-
heits-) System zu erleichtern. 
Damit die „Awareness-Lücke“ außerhalb der Zentren 
geschlossen werden kann, ist es notwendig, die Aufmerk-
samkeit und das Bewusstsein bei den Primärversorgern zu 
schaffen. Betroffenen fehlt die Orientierung im Gesund-
heitssystem, da es bisher keine strukturierten Patienten-
pfade gibt. Auch sind geeignete Wege zur Betreuung aus 
den Zentren heraus sowie die sektorenübergreifende 
Zusammenarbeit noch zu finden. 
Die strukturierte Patientenbeteiligung der Selbsthilfeorga-
nisationen muss gewürdigt und gestärkt werden. Bisher 
sind die Akzeptanz und Einbindung der krankheitsspezi-
fischen Kenntnisse der Betroffenen gering. Das ist aber 
notwendig, da wir von/in der Selbsthilfe mit unserer krank-
heitsspezifischen Kompetenz authentisch sind und unser 
Wissen weitergeben können. 

Es bleibt weiterhin ein herausfordernder Prozess, bei dem 
es heißt, immer wieder den Austausch und die Zusammen-
arbeit auf allen Ebenen zu fördern und die Aufmerksamkeit 
für Menschen mit Seltenen Erkrankungen zu schaffen!

Claudia Schlemminger

Fotos: ACHSE e. V. / Dirk Lässig 
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ACHSE e. V.

ACHSE, die Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen 
(ACHSE) e.V., ist der Dachverband von und für Menschen 
mit chronischen seltenen Erkrankungen und deren Ange-
hörige in Deutschland. ACHSE vertritt mit seinen mehr als 
130 Patientenorganisationen die Interessen aller Betroffe-
nen in Politik und Gesellschaft, in Medizin, Wissenschaft 
und Forschung national und auf europäischer Ebene. Die 
einzige krankheitsübergreifende Anlaufstelle für Menschen 
mit Seltenen Erkrankungen in Deutschland berät kosten-
los betroffene Menschen und ihre Angehörigen sowie 
Rat suchende Ärzt*innen und andere Therapeut*innen. 

ACHSE vernetzt, setzt sich für mehr Forschung und den 
Zugang zu verlässlichen Informationen ein. Die gemein-
nützige Organisation wurde 2004 gegründet. Schirmherrin 
ist seit 2005 Eva Luise Köhler. ACHSE ist Mitglied in der 
BAG Selbsthilfe und EURORDIS – Rare Diseases Europe. 
In Deutschland leben rund 4 Millionen Kinder und Erwach-
sene mit einer der etwa 8.000 Seltenen Erkrankungen. Eine 
Erkrankung gilt als selten, wenn nicht mehr als 5 von 10.000 
Menschen dasselbe spezifische Krankheitsbild aufweisen. 

ACHSE e. V.

Deutsche Hirnstiftung e. V.

Kinderwunsch und Schwangerschaft bei Myasthenia gravis

Patientenrechte und Ärztepflichten

Aufruf von Christiane Kröger
Seit 2019 gibt es die Deutsche Hirnstiftung. Sie berät 
neurologisch Betroffene bei allen Fragen zu ihrer Erkran-
kung. Damit ergänzt sie die Arbeit von neurologischen 
Praxen und Kliniken, von denen viele Mitglieder der 
Hirnstiftung sind und deren kostenfreies Angebot sie mit 
ermöglichen.
 

„Wir helfen Menschen, die drängende Fragen zu neurolo-
gischen Erkrankungen haben. Denn nicht alle finden die 
Antworten, die sie suchen“, sagt Prof. Dr. Frank Erbguth, 
Präsident der Deutschen Hirnstiftung. Der Bedarf ist groß: 
Fast 50 Millionen Deutsche haben eine neurologische 
Krankheit, wie unter anderem Myasthenie. Gleichzeitig 
ist unser Gesundheitssystem hoch belastet. Da bleibt 
in Praxen und Kliniken oft wenig Zeit, um Fragen von 
Erkrankten ausführlich zu beantworten und Unsicherhei-
ten auszuräumen. 
 

„Das wollen wir als Deutsche Hirnstiftung ändern“, sagt 
Erbguth. „Wir möchten der Neurologie mehr Gehör ver-
schaffen, über ihre rasanten Fortschritte aufklären und 
Betroffene bei Fragen ergänzend zur neurologischen 
Behandlung beraten – mit seriösen Informationen und 
ausreichend Zeit.“Dazu bietet die Deutsche Hirnstiftung 
Erkrankten und Angehörigen kostenfreie Telefon- und 

Online-Beratung zu neurologischen Diagnosen und emp-
fohlenen Therapien. Auf ihrer Webseite gibt es fundiertes 
Wissen zu neurologischen Erkrankungen, spezielle Patien-
tenleitlinien und Infoblätter ohne Pharmaunterstützung, 
die gedruckt auch in immer mehr Praxen und Kliniken 
ausliegen.
 
Das Angebot finanziert die Hirnstiftung über Mitglieder 
und Spenden. Initiiert hat ihre Gründung 2019 die Deut-
sche Gesellschaft für Neurologie. Unter deren Dach sind 
12.000 Mitglieder aus allen Bereichen der Neurologie 
versammelt. Sie fördert in Deutschland die Forschung, 
Lehre und Weiterbildung – und ist eine enge Partnerin der 
Deutschen Hirnstiftung.

Deutsche Hirnstiftung e. V.

Wie bei vielen anderen Autoimmunerkrankungen leiden bis 
zum 40. Lebensjahr Frauen etwa 3-mal häufiger als Männer 
an Myasthenia gravis (MG), weshalb die Erkrankung bei 
der Familienplanung berücksichtigt werden sollte. Grund-
sätzlich stellt eine MG keinen Hinderungsgrund für eine 
Schwangerschaft dar, erfordert allerdings eine sorgfältige 
Planung. Nicht alle Medikamente, die zur Behandlung der 
MG eingesetzt werden, sind unbedenklich für das unge-
borene Kind. Jedoch sollte auch die Krankheitsaktivität der 
werdenden Mutter berücksichtigt werden. Weitere Fragen 
ergeben sich auch nach der Schwangerschaft: Stillen ja 
oder nein, und die Vereinbarkeit mit einer erneuten The-
rapieaufnahme? Wenn Sie eine Schwangerschaft planen, 
informieren Sie sich mit unserem Beitrag!

Seit 2013 gibt es das „Gesetz zur Verbesserung der Rechte 
von Patientinnen und Patienten“ (Patientenrechtegesetz). 
Die rechtlichen Regelungen dazu sind in verschiedenen 
Gesetzen und Verordnungen zu finden: BGB, Sozialge-
setzbücher, Berufsordnungen für Ärzte, Versicherungs-
vertragsgesetz, Strafgesetzbuch, Röntgenverordnung, 
Arzneimittelgesetz und viele mehr.

In der Broschüre „Patientenrechte und Ärztepflichten“ 
informiert die Bundesarbeitsgemeinschaft der Patient*in-
nenstellen (BAGP) über die Rechte von Patientinnen und 
Patienten sowie über die entsprechenden Rechtsgrund-
lagen. Seit Anfang der neunziger Jahre sind mehrere Auf-
lagen erschienen. Patientenrechte sind immer noch eines 
der zentralen Themen in den Patientenberatungsstellen 
und Schwierigkeiten, diese Rechte auch durchzusetzen. 

Informationen erhalten Sie unter anderem über Sorgfalts- 
und Informationspflichten, Individuelle Gesundheits-
leitungen (IGeL) und Wahlleistungen im Krankenhaus, 
den Umfang der ärztlichen Aufklärung und das Recht auf 
Zweitmeinung, das Einsichtsrecht in die Patientenakte, die 
Vorsorgevollmacht und Betreuungsverfügung.

Mobil:
E-Mail:

Christiane Kröger
0176 81708723
cknz@icloud.com

Ich bin auf der Suche nach einem Arzt, der in der Lage ist, Myasthenia Gra-
vis und Asthma zusammen zu betrachten, zu verstehen und zu behandeln.
Bitte eigene Erfahrungen, Hinweise und Adressen an Christiane Kröger.

Wenn Sie einen Kinderwunsch haben, bereits schwanger 
sind oder in den letzten fünf Jahren ein Kind bekommen 
haben, laden wir Sie ein, an unserer Kohortenstudie teilzu-
nehmen. Treten Sie gerne per Mail an mg.kinderwunsch@
klinikum-bochum.de mit uns in Kontakt. Weitere Informa-
tionen zu unserem Projekt finden Sie unter www.dmgkw.de 

Die Broschüre kann bei der Geschäftsstelle der BAGP in 
München (Astallerstraße 14, 80339 München) für einen 
Betrag von vier Euro zuzüglich Porto bestellt werden oder 
steht Ihnen unter https://www.selbsthilfe-news.de/wp-
content/shn/newsletter/poolbeitraege/2022-08_Bro-
schuere_Patientenrechte_und_Aerztepflichten.pdf digital 
zum Download zur Verfügung.

Claudia Schlemminger

Den vollständigen Artikel zum Thema 
"Kinderwunsch und Schwangerschaft 
bei Myasthenia gravis" von Karen 
Dost-Kovalsky finden Sie online unter 
https://t1p.de/syw7i

"Patientenrechte 
und Ärztepflichten" 
jetzt kostenlos als 

PDF herunterladen

Tel.:
Web:

030 531437935
https://hirnstiftung.org

Das Angebot der Deutschen 
Hirnstiftung e. V. ist kostenfrei 
telefonisch und online verfügbar.

INFORMIERT UND GESTÄRKT
• zum Arzt • ins Krankenhaus • zur Krankenkasse • bei Verdacht auf Behandlungsfehler

PATIENTENRECHTE
ÄRZTEPFLICHTEN
Überarbeitete Neuauflage | 2022
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REHACARE 2023

Vom 13. bis zum 16. September fand in Düsseldorf die 
internationale Fachmesse für Rehabilitation und Pflege 
(REHACARE) statt.

Die REHACARE vereint Verbände, Selbsthilfegruppen, 
Betroffene sowie Unternehmen, um über die Zukunft 
der Gesundheitsbranche zu diskutieren und innovative 
Lösungsansätze für mehr Inklusion, Teilhabe sowie die 
Finanzierung von Hilfsmitteln zu finden.

Ob Ausstellende oder Besuchende, ob Betroffene 
oder Interessierte – auf der REHACARE 2023 trafen 
sich Menschen aus aller Welt, um Erfahrungen 
auszutauschen und Lösungen zu präsentieren. 700 
Aussteller aus 37 Ländern, 30.000 Menschen aus 83 
Ländern nutzen die Messe, um Kontakte zu knüpfen, ihr 
Wissen durch Vorträge oder in Diskussionen zu teilen 
und bei Gesprächen am Messestand zu informieren. 
Bei täglich wechselnden sozialen, gesellschaftlichen 
und politischen Themen stand geballtes Wissen im 
Mittelpunkt der Messe. Hierbei ging es um die Teil-
habe am Arbeitsleben und berufliche Rehabilitation, 
Erfahrungsberichte rund um die Hilfsmittelversorgung 
und aus dem täglichen Leben von Betroffenen u. v. m. 
Die Vorträge und Podiumsdiskussionen werden unter 
anderem von Verbänden, Berufsgenossenschaften, 
Integrationsämtern der Landschaftsverbände und 
Selbsthilfegruppen organisiert. 

„Die REAHCAE leistet einen erheblichen Beitrag zur 
internationalen Diskussion über Rehabilitation, Pflege, 
Inklusion und Barrierefreiheit. Sie fördert die Zusam-
menarbeit und trägt dazu bei, die Lebensqualität von 
Menschen mit Behinderungen zu verbessern.“ 

– Michael Degen, Executive Director Messe Düsseldorf

Unsere Ansprechpartnerin Heidi Grove-Darius war 
auch in diesem Jahr wieder vor Ort. Die Teilnahme stand 
unter ihrer Leitung und wurde durch sie organisiert 
und gewährleistet. Auch sie hatte wieder großartige 
Gespräche mit interessanten und bedeutenden Men-
schen, brachte sich aktiv ein, knüpfte neue Kontakte 
oder vertiefte bestehende. 

Lesen Sie hier ihren persönlichen Rückblick auf eine 
wieder gelungene und erlebnisreiche REHACARE.

Interessanterweise befand sich unser Stand in direkter 
Nachbarschaft des Landes NRW, das ebenfalls die Gele-
genheit nutzte, ehrenamtliche Selbsthilfegruppen und 
Verbände einzubeziehen. Spannende Vorträge zu den 
einzelnen Verbänden, Organisationen und landesbezo-
genen Aktivitäten rund um die Themen der Betroffenen 
aus Gesundheit, zu Behinderung und Teilhabe sowie der 
Selbsthilfe fanden ihren Platz. So konnten wir als DMG e. V. 
unsere Belange den zuständigen Ministern und Beglei-
tern des Landes NRW nahebringen. Es war sehr schön, 
dass man sich an uns erinnerte nach dem Motto: „Ihren 
Namen weiß ich jetzt nicht genau, aber Ihre Erkrankung 
kenne ich.“ Somit können wir unsere Ziele des Verbandes 
genauer platzieren, die Öffentlichkeit und die NRW-Politik 
(mit den zuständigen Akteuren aus dem Ministerium für 
Arbeits-, Gesundheits- und Sozialwesen) des Landes NRW 
erreichen. 

Ein besonderer Dank geht an unsere Landesbeauftragte 
für Menschen mit Behinderungen sowie für Patientinnen 
und Patienten, Claudia Middendorf.

Die REHACARE 2023 ist eine große „Bühne“ für viele 
Akteure, die wir immer gern nutzen, um unsere Erkran-
kungen Myasthenia gravis, Lambert-Eaton-Myasthenie 
-Syndrom, kongenitales myasthenes Syndrom öffentlich 
bekannter zu machen. 

Deshalb gilt unser besonderer Dank den beteiligten Unter-
stützern der Düsseldorfer Vergabekonferenz – insbeson-
dere Volker Weibel – der uns kurzfristig und unbürokratisch 
die Teilnahme an der REHACARE ermöglicht hat – VIELEN 
DANK, Herr Weibel.

Der erste Rundgang nach Eröffnung der REHACARE 2023 
durch das Land NRW, geführt von Claudia Middendorf 
und Vertretern, begann an unserem Stand. Durch ihre 
unkomplizierte und fröhliche Ausstrahlung war es für uns 
ein Highlight und Anerkennung zugleich, dass sie spontan 
hinter die DMG-Theke kam und sich Zeit für einen intensi-
ven Austausch genommen hat. 

Die REHACARE war sehr gut besucht, zumal in der 
Nachbarhalle die Invictus Games 2023 stattfanden. Das 
brachte zusätzliche internationale Besucher nicht nur an 
unseren Stand. Es gab viele Nachfragen, ob die DMG e. V. 
in anderen Ländern aktiv wäre und ob sich hier vielleicht 
gemeinsam ein Aufbau auf internationaler Basis realisieren 
lassen würde. 

Was wir aber vor Ort realisiert haben, war, viele Menschen 
aus den verschiedensten medizinischen Berufen, Pflege-, 
Gesundheits- und Therapeutenbereichen zu sensibilisie-
ren. Hier gilt es zu erwähnen, dass wir Gutachter sowie 
Betriebsärzte erreicht und informiert haben. Kontakte 
wurden aufgenommen, viele Betroffene aus verschiedenen 
Regionalgruppen sowie aus dem In- und Ausland erkundig-
ten sich. Viele von ihnen waren erstaunt und positiv über-
rascht, dass wir als Verein gut aufgestellt und vernetzt sind. 

Ebenso hatten wir die Gelegenheit, intensiv mit einer 
Delegation des Sozialgerichts Münster zu diskutieren und 
einen Austausch über unsere Alltagssituation zu führen 

– hier waren unsere Leitfäden gefragt, die wir gern als 
Basiswissen zur weiteren Begutachtungen zur Verfügung 
stellten: Resümee dieser Delegation: das ist die Krankheit, 
die von vielen nicht erkannt und immer unterschätzt wird. 

Wir hatten einfach zu wenig Infomaterial, um alle Fachrich-
tungen ausreichend rund um unsere Themen zu versorgen, 
aber wir stehen im Nachhinein weiterhin für Fragen und 
Anliegen zur Verfügung.

Ferner konnten wir bekannte Gesichter der Student*innen 
der Universität begrüßen, die wir seinerzeit bei Bachelor- 
und Doktorarbeiten zum Thema Selbsthilfe – von Betrof-
fenen für Betroffene, in Bezug auf seltene Erkrankungen 

– unterstützen konnten. Austausch und Netzwerken auf 
allen Ebenen ist uns ein besonderes Anliegen und wichtig. 
Ein voller Erfolg waren die von uns gezeigten Videos zu 
unserer Vereinsarbeit, der Geschäftsstelle und den jungen 
Myasthenie-Betroffenen. Auch unsere Roll-Ups wurden 
von den Besuchern ins Visier genommen, fotografiert, 
nachdenklich betrachtet und vielfach kommentiert. Es war 
für uns spannend, den ein oder anderen Gedankenaus-
tausch mit weiteren Selbsthilfegruppen und Beteiligten 
der Messe zu führen, Ideen zu entwickeln und diese auch 
umsetzen zu können. Der Umgang mit den Ausstellern war 
wieder familiär – man kennt sich und hilft sich – ob es nun 
der Staubsauger, der Besen oder eine Tasse Kaffee war. 
Gern hätten wir unseren Kaffee mit dem ein oder anderen 
aus der DMG e. V. geteilt. Vielleicht im nächsten Jahr, wenn 
es heißt: 

REHACARE 2024 vom 25. – 28. September 2024 

Diese Veranstaltung hinterlässt ein starkes Signal. Ver-
bände, Selbsthilfegruppen, Betroffene sowie Unternehmen 
tauschten sich aus, um über zukünftige Möglichkeiten zu 
diskutieren und Ideen umzusetzen – für mehr Inklusion, 
Teilhabe, Digitalisierung und die notwendige Finanzierung. 

Wir hoffen sehr, Sie nächstes Jahr im September 2024 
persönlich zu begrüßen. 

Heidi Grove-Darius

Fotos: Klaus Darius




