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Vorwort und Danksagung DMG

Die Deutsche Myasthenie Gesellschatft e.V. (DMG) setzt sich seit fast 20
Jahren intensiv dafiir ein, ihre Mitglieder umfangreich in allen Belangen
des Lebens iiber den Umgang mit der Krankheit »Myasthenia gravis« zu
informieren. Sie will den Betroffenen in einer aktiven Unterstitzung hel-
fen, die neue Lebenssituation zu meistern, und in enger Beziehung mit-
einander die erforderliche psychische Kraft vermitteln.

Seit der Griindung im Jahre 1986 pflegt die Gesellschaft enge Kontakte
zu praktizierenden Medizinern, Wissenschaftlern und Universitéten.
Diese Kontakte haben entscheidend zum Erfolg der DMG beigetragen.

Die vorliegende Broschirre zum Thema » Mit der Myasthenie leben« rich-
tet sich vor allem an Betroffene, aber auch an ihre Angehdrigen sowie
Arzte und Mitarbeiter der Fachkrankenhauser, die zum einen durch die
Betreuung von Patienten taglich mit dieser Krankheit umgehen und /
oder am Thema Myasthenia gravis interessiert sind.

Herr Professor Dr. J. P. Sieb gibt mit dieser Broschire in hervorragender
Weise einen umfassenden Uberblick iiber alle wichtigen Bereiche der
Myasthenie — von Diagnose und Therapie bis hin zu Fragen des Alltags
und der Patientenbetreuung.

Wir sind dankbar, von unserem Mitglied des Arztlichen Beirates immer
wieder pragnant, tbersichtlich und fir jedermann verstéandlich tber das
Krankheitsbild ,,Myasthenia gravis“ informiert zu werden.

Aber auch die Pharmaindustrie, hier besonders die Firma »Valeant
Pharmaceuticals Germany GmbHc, hat durch die Entwicklung wirksamer

Medikamente sowie eine enge Zusammenarbeit mit unseren Facharzten
und der DMG einen wesentlichen Beitrag zur Stabilisierung der
Krankheit geleistet, so dass ein Leben mit Myasthenie heute fir den
Betroffenen ertraglich und lebenswert geworden ist.

Die Deutsche Myasthenie Gesellschaft e.V. méchte sich recht herzlich bei
Herrn Professor Dr. J.P. Sieb und bei Valeant Pharmaceuticals Germany
GmbH bedanken.

Bottrop, im November 2005

Helmuth Wildforster
Vorsitzender



Die Myasthenie, medizinisch auch Myasthenia gravis genannt, ist eine
seltene Erkrankung. In Deutschland leben lediglich 8.000 - 12.000
Myasthenie-Kranke. Diejenigen, die an einer solch seltenen Erkrankung
leiden, werden allzu haufig nicht ausreichend medizinisch betreut.

Auch heute vergehen in Deutschland immer noch durchschnittlich 2,7
Jahre zwischen Erkrankungsbeginn und Diagnosestellung! Nur eine
Minderzahl der Patienten wird in einer speziell ausgerichteten
Myasthenie-Sprechstunde betreut. Jeder zweite Myasthenie-Kranke wird
dagegen vorwiegend vom Hausarzt behandelt, der als Generalist nicht
alle Facetten einer solch seltenen Erkrankung wie der Myasthenie ken-
nen kann. Vielen Myasthenie-Patienten fehlt deshalb ein Ansprechpartner
fur wichtige Fragen zu ihrer Erkrankung.

Uberaus gerne habe ich deshalb das Angebot der Firma VALEANT,
Eschborn, angenommen, die haufigsten Fragen Myasthenie-Kranker mit
dieser Broschiire zu beantworten.

VALEANT setzt mit dieser Broschire das groRe Engagement fir die
Belange der Myasthenie-Kranken fort.

Die hier aufgelisteten Fragen entstammen meiner &rztlichen Tatigkeit,
aber auch der Arbeit als Arztlicher Beirat der Deutschen Myasthenie
Gesellschaft, DMG. Seit mehr als zehn Jahren halte ich Vortrage fiir
Betroffene und die DMG (Ubermittelt mir haufig Fragen Myasthenie-
Kranker zur Beantwortung.

Diese Broschire fasst die wichtigsten und die besonders haufig gestell-
ten Fragen zusammen. Sie soll fur Myasthenie-Patienten ein praktischer
Ratgeber sein und Uber die wichtigsten Aspekte der Erkrankung informie-
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ren. Fur die Lekture ist wichtig, dass die Antworten zum Teil aufeinander
aufbauen. Deshalb ist es glinstig, wenn Sie die Broschire komplett
lesen, auch wenn Sie meinen, dass manche der Fragen auf Sie nicht
zutreffen.

Fir Anregungen und Fragen bin ich dankbar. Schreiben Sie mir bitte.

Prof. Dr. J. P. Sieb
Stralsund im Oktober 2005



Zum Autor
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dung in Bonn bei Prof. Dr. F. Jerusalem, dann
Research Fellow im Muskellabor von A.G.
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erschienen ist. Prof. Dr. J. P. Sieb ist verheiratet, hat drei Kinder und lebt
in Stralsund an der Ostsee.

Prof. Dr. l. P. Sieb
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18415 Stralsund
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1. Was ist die Ursache der Myasthenie?

Die Myasthenie, die medizinisch auch als Myasthenia gravis bezeichnet
wird, ist eine Erkrankung der Kontaktstelle zwischen Nerv und Muskel,
der so genannten Endplatte (Abbildung 1). Im Bereich dieser Endplatte
tritt der Nerv nicht direkt an die Muskelfaser heran, sondern zwischen
beiden liegt ein Spalt. Zur Muskelerregung (iber diesen Spalt hinweg
muss der elektrische, aus dem Riickenmark stammende Nervenimpuls in
ein chemisches Signal umgeschaltet werden. Dies geschieht wie folgt:
Der elektrische Nervenimpuls fiihrt zur Ausschittung des Botenstoffs
Acetylcholin aus der Nervenendigung. Acetylcholin 6ffnet auf der Seite
der Muskelfaser kleine Kanélchen, worauf sich die Muskelfaser zusam-
menzieht. Diese Kanalchen werden als Acetylcholinrezeptoren bezeich-
net.

Bei der Myasthenie liegt eine Fehlsteuerung des kdrpereigenen Abwehr-
systems vor. Das Abwehrsystem, das uns gegen Bakterien und Viren
schiitzt, bildet bei Myasthenie-Kranken Eiweil3korper, so genannte
Antikorper, gegen die Acetylcholinrezeptoren. Die Bindung der Antikor-
per fiihrt zu einem beschleunigten Abbau der Acetylcholinrezeptoren.
Die Endplatte verarmt an Acetylcholinrezeptoren mit der Folge, dass die
Uberleitung zwischen Nerv und Muskel gestort ist.

Ursache der Myasthenie ist also die Bildung von Antikorpern
gegen den Acetylcholinrezeptor.

Folge ist die fiir die Myasthenie charakteristische Muskelschwéche, die
bei kdrperlicher Belastung weiter zunimmt. Sie kennen mdoglicherweise
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diese Antikorper gegen den Acetylcholinrezeptor von lhren Arztbe-
suchen. Der Nachweis der Antikdrper im Blut bestétigt die Diagnose
einer Myasthenie. Auch wird die Hohe des Antikbrperwertes arztlich zur
Verlaufbeobachtung herangezogen. Ein deutlicher Anstieg des
Antikorperwertes kann auf eine sich abzeichnende Verschlechterung der
Myasthenie hinweisen.

Ubrigens finden sich bei einigen Myasthenie-Kranken keine Antikorper
gegen den Acetylcholinrezeptor. Diese sind haufig besonders schwer
betroffen. Ursache dieser Myasthenie-Erkrankungen kénnen Antikdrper
gegen einen mit dem Kiirzel MuSK bezeichneten Eiweilstoff sein, der
an den Acetylcholinrezeptor angegliedert ist.

Keineswegs handelt es sich bei der Myasthenie um eine unumkehrbare
Stérung. Von den Muskelfasern werden standig neue Acetylcholinrezep-
toren gebildet. Wird das Abwehrsystem und damit die Bildung der
Acetylcholinrezeptor-Antikdrper medikamentds gedampft, was man bei-
spielsweise mit Kortison oder Imurek® erreichen kann, nimmt die Zahl der
Acetylcholinrezeptoren an der Endplatte wieder zu und die Muskel-
schwache geht zurtick.

Die Abbildung 1 zeigt auch die gezielte Wirkungsweise des Myasthe-
nie-Medikaments Mestinon®. Mestinon® hemmt gezielt das Enzym, das
den Botenstoff Acetylcholin im Spalt zwischen Nerv und Muskel abbaut.
Enzyme sind Eiweil3korper, die im Stoffwechsel bestimmte chemische
Reaktionen ermoglichen. Acetylcholin wird unter der Wirkung von
Mestinon® verzogert abgebaut. Damit wird der bei der Myasthenie
bestehenden Hemmung der Signaliibertragung zwischen Nerv und
Muskel gezielt entgegengewirkt.

Abbildung 1

Blaschen
mit Acetylcholin
(Botenstoff)

Acetylcholinrezeptoren

mod. nach N. Unwin, 19932

Muskelfaser

Nervenfaser

Muskelfaser

mod. nach J. P. Sieb et al., 2000%)

Bei der Myasthenie ist die Ubertragung
zwischen Nerv und Muskel gestort.
Wegen einer Fehlsteuerung des Abwehr-
systems werden Antikérper gegen die
Acetylcholinrezeptoren gebildet. Die aktu-
elle Forschung hat ein sehr genaues Bild
dieser Acetylcholinrezeptoren erbracht,
die kleine Kanélchen darstellen. Diese
Kanélchen sind kaum vorstellbar klein.
Jede Endplatte enthélt Zehntausende
dieser Acetylcholinrezeptoren, die vom
Kérper sténdig neu gebildet werden.
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2. Wer erkrankt an der Myasthenie?

Die Myasthenie ist eine seltene Erkrankung. Vermutlich gibt es in
Deutschland lediglich 8.000 -12.000 Myasthenie-Kranke. Lange wurde
die Myasthenie als Krankheit von jlingeren Frauen angesehen. Heute
weill man jedoch, dass die meisten Myasthenie-Patienten erst nach dem
50. Lebensjahr erkranken (Abbildung 2). Die Haufigkeit der Myasthenie
nimmt in der Bevolkerung zu. Diese Zunahme erklart sich aus der zuneh-
menden Alterung der Bevolkerung. Wahrend im Alter mehrheitlich
Manner erkranken, finden sich dagegen unter den jlingeren Myasthenie-
Kranken Uberwiegend Frauen.

Abbildung 2

60 -

50 B Manner
Zahl der M Frauen
Mysthenie-
Kranken auf
eine Million
Einwohner

09 19 29 -39 49 59 69 -79 80
Lebensalter (Jahre)

3. Warum bin ich an der Myasthenie erkrankt?

Hierfir gibt es keine sichere wissenschaftliche Erklarung. Man vermutet
unter anderem, dass Infektionen das Abwehrsystem des Korpers so
beeinflussen, dass die Myasthenie ausgelost wird. Eine Kreuzreaktion
zwischen einem Infektionserreger, also einem Virus oder Bakterium, mit
dem Acetylcholinrezeptor kdnnte das Abwehrsystem fehlleiten und so die
Myasthenie-Erkrankung ausltsen. Dies ist aber nur eine Vermutung, der
wissenschaftliche Beweis fehlt. Um einem moglichen Missverstandnis vor-
zubeugen, sei hervorgehoben, dass die Myasthenie nicht ansteckend
ist. Sie ist eine Erkrankung des Abwehrsystems. Medizinisch spricht man
von einer Autoimmunerkrankung.

4. Ist die Myasthenie erblich?

Nein, die Myasthenie ist eine im Laufe des Lebens erworbene Erkran-
kung. Es gibt jedoch selten Familien, in denen es tatsachlich mehrere
Myasthenie-Kranke gibt. Dies kann man mit einer angeborenen Beson-
derheit des Abwehrsystems erklaren. Es gibt auch sehr selten angebore-
ne Stérungen der Signaliibertragung zwischen Nerv und Muskel, an
denen das Abwehrsystem nicht beteiligt ist.

Abbildung 2: Haufigkeit der Myasthenie bezogen auf eine Million
Einwohner. Es zeigt sich eine zweigipflige H&ufigkeitsverteilung fiir
beide Geschlechter. Im Alter sind bevorzugt Mé&nner von der Myasthenie
betroffen. Die Daten entstammen einer Untersuchung aus D&nemark (F.
E. Somnier et al.: Epidemiology of myasthenia gravis in Denmark. A lon-
gitudinal and comprehensive population survey. Archives of Neurology
48:733-739, 1991).
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5. Welche Verlaufstypen der
Myasthenie gibt es?

Bei vielen Patienten beginnt die Erkrankung mit Augensymptomen.
Typisch ist ein Beginn mit Doppelbildern und einem Hangen der
Augenlider. Genauso kann jedoch anfanglich eine Sprech- und Schluck-

storung bestehen. Bei den meisten Myasthenie-Patienten greift die
Myasthenie innerhalb von 24 Monaten auf den weiteren Korper (ber,
d. h. es kommt zusatzlich zu den Augensymptomen zu einer Sprech- und
Schluckstdrung, einer Schwéche der Arme und Beine oder gar Atemnot.
Liegen bei einer Myasthenie ausschlieBlich Augensymptome vor, so wird
dies als okulare Myasthenie bezeichnet. Gehen die Symptome dariber
hinaus, so wird medizinisch von einer generalisierten Myasthenie
gesprochen.

Selbstredend richtet sich die Myasthenie-Therapie nach der Auspragung
der Myasthenie, d. h. eine okuldre Myasthenie wird anders behandelt
als eine Myasthenie, die die gesamte Skelettmuskulatur erfasst und bei
der beispielsweise eine bedrohliche Luftnot moglich ist.

6. Ist die Myasthenie eine
lebensbedrohliche Erkrankung?

Die Myasthenie ist heutzutage eine sehr gut behandelbare Erkrankung.
Viele Myasthenie-Patienten fiihren ein weitgehend normales Leben.
Leider gibt es bei allem Fortschritt immer noch Kranke, die durch die
Myasthenie trotz intensiver therapeutischer Anstrengungen sehr beein-
trachtigt sind und bei denen es auch immer wieder zu myasthenen Krisen
mit der Notwendigkeit einer intensivmedizinischen Behandlung kommt.

Heute sterben immerhin noch 4 % der Myasthenie-Patienten an der
Myasthenie. Dies sind iberwiegend Patienten mit bésartigen Thymusver-
anderungen, so genannten Thymuszellkarzinomen. Der Thymus ist ein
Abwehrorgan, das hinter dem Brustbein liegt.

Bedrohliche Auswirkungen konnen auch aus therapeutischen Fehlern
erwachsen. Manche Patienten kénnen sich nicht zu der ihnen angerate-
nen und erforderlichen Myasthenie-Therapie entschlieRen mit der Folge,
dass sie sich in Gefahr bringen. Noch vor wenigen Jahrzehnten war die
Situation ganzlich anders. Wie in Abbildung 3 (S. 30) dargestellt wur-
den viele Myasthenie-Patienten Opfer ihrer Erkrankung und erlitten in den
ersten Jahren der Erkrankung einen Erstickungstod. Dies zeigt eindriick-
lich die Notwendigkeit, die Myasthenie konsequent zu behandeln.



7. Welche Therapiemoglichkeiten
gibt es bei der Myasthenie?

Folgende Therapieoptionen bestehen heute fur
Myasthenie-Patienten:

/

= Hemmung des Abbaus von Acetylcholin

(Basis der Myasthenie-Therapie):
Mestinon®, Mestinon® retard

= Dampfung des Abwehrsystems:
- Kortison

- Azathioprin (Imurek®)

- Mycophenolat mofetil (CellCepte)

= Umstimmung des Abwehrsystems:
Thymektomie (operative Entfernung
der Thymusdrise)

= Krisenintervention:
- Blutwésche (Plasmapherese,
Immunadsorption)

- Intravendse Gabe von Immunglobulinen

Wirkbeginn

30 - 60 Minuten bei Einnahme
in Tablettenform

Nach einigen Wochen. In den ersten
Tagen d. Therapie ist eine Verschlech-
terung der Myasthenie moglich!

Nach 3 - 6 Monaten der Therapie
Nach 6 - 8 Wochen der Therapie
Wirkung haufig erst nach mehr als
12 Monaten. Bei Vorliegen eines

Thymoms zwingend erforderlich.

Nach einigen Tagen

(Immunglobuline sind EiweiRstoffe, die der Korper zur Abwehr fremder Substanzen bildef)
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Die Basis der Myasthenie-Therapie besteht in der Einnahme von Medi-
kamenten, die den Abbau des Botenstoffs Acetylcholin an der Endplatte
hemmen und dadurch dessen Wirkzeit verlangern. Unter diesen Medi-
kamenten hat sich Mestinon® mit dem Wirkstoff Pyridostigmin besonders
bewahrt. Die Wirkung von Mestinon® setzt zirka 30 bis 60 Minuten
nach der Einnahme ein und halt fiir maximal 3 bis 4 Stunden an.

Mit Mestinon® wird jedoch nicht die der Myasthenie zugrundeliegende
Antikorperbildung gegen den Acetylcholinrezeptor beeinflusst. Dafir gibt
es andere Medikamente, die das Abwehrsystem dampfen. Dies sind in
erster Linie Kortison und flr die Dauertherapie Azathioprin (z.B. Imurek®).
Mit der Entfernung der Thymusdriise, der Thymektomie, will man eine
Umstimmung des Abwehrsystems erreichen.

Die Thymusdrise ist ein Abwehrorgan hinter dem Brustbein. Bei denjeni-
gen Myasthenie-Patienten mit einer Wucherung der Thymusdriise, einem
Thymom, ist die Thymektomie zwingend.

Zur Krisenintervention, wenn sich die Notwendigkeit einer Beatmung
abzeichnet, kann eine Blutwéasche erfolgen, mit dem Ziel den Antikor-
pergehalt des Blutes rasch zu mindern, oder es kénnen Immunglobuline
intravenods gegeben werden. Unterschiedliche Verfahren der Blutwasche
werden eingesetzt.

Mit der Immunadsorption werden die Antikorper aus dem Blut filtriert. Bei
der Plasmapherese wird dagegen nach Abtrennung der Blutzellen eine
definierte Menge von Blutplasma komplett, also auch mit den Antikor-
pern gegen den Acetylcholinrezeptor, entfernt.

8. Wie unterscheiden sich die unterschiedlichen
Mestinon®-Zubereitungen?

Mestinon® gibt es in den folgenden Zubereitungen:

Mestinon® 5 Injektionsldsung: 5 ml enthalten 25 mg Pyridostigmin
Mestinon® 10 Tablette mit 10 mg Pyridostigmin

Mestinon® 60 Dragée mit 60 mg Pyridostigmin

Mestinon® retard-Tablette mit 180 mg Pyridostigmin

Wirkstoff ist jeweils Pyridostigmin, das den Abbau des Botenstoffs
Acetylcholin hemmt. Die Injektionsldsung ist der &rztlichen Notfallthera-
pie vorbehalten. Die 10 mg-Tabletten ermoglichen eine genaue Dosie-
rung. Wichtig ist, dass Mestinon® 60 ein Dragée und keine Tablette ist.
Entgegen der Tablette ist bei einem Dragée der Wirkstoff umhdallt. Die
Dragée-Form erleichtert das Schlucken und beeinflusst die Aufnahme-
geschwindigkeit des Wirkstoffs Pyridostigmin aus dem Magendarmtrakt.
Deshalb kommen viele Patienten besser mit Mestinon® 60 Dragées zu-
recht als mit den Kalymin® 60 N-Tabletten, obwohl der Wirkstoffgehalt
identisch ist. Wegen der Dragéeumhillung flutet bei Mestinon® der
Wirkstoff gleichmaliger an als bei Kalymin®, was in der Regel zu einer
besseren Vertraglichkeit fuhrt.

Wichtig ist auch der Einsatz der Mestinon®-Retardtabletten. Die Retard-
Tabletten enthalten 180 mg Pyridostigmin. Die Aufnahme des Wirkstoffs
erfolgt bei den Retard-Tabl. verzdgert bei besonders langer Wirkzeit.
Mestinon® retard hilft Patienten, die ansonsten unter Pyridostigmin Ne-
benwirkungen, wie Muskelkrampfen, besonders leiden. Auch hilft Mes-
tinon® retard bei abendlicher Einnahme Uber den Nachtschlaf hinweg.
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9. Kann man die Mestinon®-Dosis den jeweili-
gen korperlichen Anforderungen anpassen?

Dies ist sehr sinnvoll. Besprechen Sie mit lhrem Arzt, wie Sie Mestinon®
angepasst an die jeweiligen Tageserfordernisse einnehmen kdnnen.
Beispielsweise ist die zusatzliche Einnahme rechtzeitig vor besonderen
korperlichen Belastungen haufig sinnvoll. Wichtig ist jedoch, dass ein
zuviel an Mestinon® auch eine Muskelschwache erzeugen kann (,,choli-
nerge Krise®)! Deshalb ist eine zusatzliche Einnahme nur in engen
Grenzen nach arztlichen Vorgaben ungeféhrlich.

Ubrigens kann man Mestinon® in Wasser auflésen und die Lo-
sung ist Uber den Tag hinweg stabil. Manche Patienten benutzen
eine solche Mestinon®-Lésung, um mit dieser genauen Dosierung
besser ihre Anforderungen im taglichen Leben zu bewaltigen.

10. Ich leide haufig unter Muskelkrampfen.
Was kann ich tun?

Muskelkrampfe werden h&ufig von Myasthenie-Patienten beklagt.
Magnesium-Préaparate, wie beispielsweise Magnesium Verla® oder
Magnesium Diasporal®, fur die im Fernsehen intensiv geworben wird,
sollten bei einer Myasthenie-Erkrankung nicht eingenommen werden.

Magnesium kann eine Myasthenie verstarken! Ungunstig sind
auch Medikamente gegen Krampfe, die Chinin enthalten, wie
Limptar®. Haufig kann dagegen die Umstellung auf Mestinon®
retard Muskelkrampfe lindern.

11. Was ist bei einer Immunsuppression
mit Azathioprin (z.B. Imurek®) zu beachten?

Azathioprin wird seit mehr als 30 Jahren eingesetzt. Fur viele
Myasthenie-Patienten hat sich dieses Medikament besonders segens-
reich ausgewirkt. Folgendes sollten Sie zu Ihrer Sicherheit beachten:

= Beim Einsatz von Azathioprin handelt es sich um eine Dauer-
therapie. Die Wirkung beginnt erst allm&hlich und ist zumeist
erst nach 3-6 Monaten der Einnahme spiirbar. Die volle
Wirkung kann erst nach einer Therapiedauer von 12 Monaten
sicher beurteilt werden. Auch nach Beendigung der Therapie
wirkt Azathioprin nach. Entsprechend kann es erst mit einer
erheblichen Verzogerung von Wochen bis Monaten nach
Absetzen von Azathioprin zu einer erneuten Verschlechterung
der Myasthenie kommen.

= Haufigster Therapiefehler bei der Myasthenie ist vermutlich
das vorzeitige Absetzen von Azathioprin. Viele Patienten sind
lebenslang auf dieses Medikament angewiesen! Sollte sich bei
lhnen die Myasthenie stabilisiert haben und eine Fortfihrung
der Azathioprin-Medikation auch arztlich als nicht mehr erfor-
derlich erscheinen, so empfiehlt sich zumeist eine sehr allméh:-
liche Abdosierung, beispielsweise iber einen Zeitraum von
12-24 Monaten.

= Lassen Sie regelmafig lhr Blutbild und Ihre Leberwerte kon-
trollieren. Werden Sie dabei nicht nachléssig!

= Viele Patienten, die Azathioprin einnehmen, sind in der Sorge,
dass nach 10 Jahren der Einnahme das Krebsrisiko zunimmt.
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Es gibt wissenschaftliche Studien, die ein solch vermehrtes
Risiko zeigen, andere Untersuchungen konnten dies aber

nicht bestatigen. Nach meiner Auffassung ist das Erreichen der
Zehnjahresgrenze keinesfalls Anlass, Azathioprin abzusetzen,
wenn weiterhin die Notwendigkeit zu einer das Abwehrsystem
dampfenden Myasthenie-Therapie besteht.

e Manner und Frauen, die Azathioprin einnehmen, sollten sicher
verhiten. Es besteht fir das Kind ein Missbildungsrisiko, dass
jedoch nicht sehr grof ist.

® Noch ein wichtiger Hinweis fir diejenigen, bei denen
der Harnsaurewert im Blut erhoht ist oder gar eine Gicht
besteht: Bei Einnahme von Medikamenten zum Senken des
Harnsdurewertes im Blut muss gegebenenfalls die Dosis
von Azathioprin deutlich gesenkt werden, um eine gefdhr-
liche Wechselwirkung zu vermeiden. Weisen Sie lhren Arzt
gegebenenfalls auf diese Gefahr hinl

12. Welche Alternativen gibt
es zu Azathioprin (z.B. Imurek®)?

Einige Myasthenie-Patienten vertragen Azathioprin nicht oder es ist bei
besonders schwer Betroffenen nicht ausreichend wirksam. Fir solche
Patienten gibt es Alternativen. Zunehmend wird CellCept® bei der
Myasthenie eingesetzt. Sollte auch CellCept® nicht ausreichend wirksam
sein, so hat die moderme Myasthenie-Therapie weitere ,Pleile im
Kocher”, wie beispielsweise Ciclosporin (Sandimmun®),  Tacrolimus
(Prograf®] oder Rituximab (MabThera®). Dies sind jedoch Therapien fur
den Myasthenie-Spezialisten.

13. Was ist bei einer Kortison-Therapie
zu beachten?

Kortison ist ein Notfallhormon. Ohne Kortison kénnen wir nicht
leben. Trotzdem ist die Therapie mit Kortison auch fir Myasthenie-
Patienten gegebenenfalls mit erheblichen Problemen verbunden:

® In den ersten Tagen einer hochdosierten Kortison-Therapie
kann sich eine Myasthenie verschlechtern. Schluckstérungen
kénnen beispielsweise bedrohlich werden. Zur Sicherheit kann
deshalb ein Krankenhausaufenthalt zur Einleitung einer
Kortison-Therapie erforderlich sein. Korfison ist jedoch sehr
wirksam und kann rasch die Erkrankung mindern. Deshalb ist
der Einsatz von Kortison haufig unumgdanglich.

e Fine langer andauernde, hoch dosierte Kortisoneinnahme fihrt
zu den bekannten Nebenwirkungen, wie Gewichtszunahme
und Osteoporose (Knochenschwund). Man versucht deshalb
durch Medikamente, wie Azathioprin (Imurek®), die Kortfison-
therapie auf das unbedingt erforderliche Mal3 zu reduzieren.
Kein Myasthenie-Patient sollte dauerhaft auf Kortison ange-
wiesen sein.

14. Welche Vor- und Nachteile
sind mit der Thymektomie verbunden?

Der Thymus, der beim Tier Bries oder Milcher heiBt, ist ein Organ des
Abwehrsystems, das hinter dem Brustbein liegt. Der Thymus ist an
der Aufbau unserer Abwehrreaktionen gegen kérperfremde, schadi-
gende Einflisse, wie Viren und Bakterien, im Kindes- und
Jugendalter beteiligt. Mit der Pubertat bildet sich der Thymus
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jedoch weitgehend zuriick, so dass nur ein Fettkdrper mit Restgewebe
verbleibt. Anders ist es jedoch bei Myasthenie-Patienten, wobei zwei
Situationen zu unterscheiden sind:

1.

Bei 4 von 5 der jungeren Erkrankten findet man bestimmte Thymus-
verdnderungen, eine so genannte Thymitis. Therapeutisch will man

hier durch eine Thymektomie das Immunsystem umstimmen und eine
allmahliche Besserung der Erkrankung erreichen.

Bei etwa 10 % der Myasthenie-Patienten findet sich eine Thymus-
geschwulst, ein Thymom. Bei diesen Patienten geht es bei der
Thymektomie nicht um die Beeinflussung der Myasthenie, son-
dern um die Entfernung der Geschwulst. Ein Thymom wachst
raumverdrangend und kann in die umgebenden Organe, wie in
den Herzbeutel, einwachsen.

Heute werden im wesentlichen zwei Operationsmethoden eingesetzt, um
den Thymus zu entfernen. Dies sind:

1.

Die Entfernung der Thymusdriise mit Spaltung des Brustbeins.
Als Argument fiir diese Operationsmethode wird angefiihrt, dass
der Chirurg so den Brustraum am besten lberblicken und damit
das Thymusgewebe am sichersten komplett entfernen kdnne.

Die so genannte ,,Knopflochchirurgie®. Medizinisch spricht man

von der thorakoskopischen Thymektomie. Zu den Vorteilen dieser
Operationsmethode rechnen sicher die kiirzere Dauer des zur Ope-
ration erforderlichen Krankenhausaufenthalts und das wesentlich
bessere kosmetische Ergebnis. Gerade junge Frauen entscheiden
sich fir diese Operationsmethode. Wissenschattlich ist noch nicht
endgultig geklart, welche Methode die besseren Ergebnisse erbringt.

Obwohl die Thymektomie seit Jahrzehnten zur Krankheitsbeeinflussung
durchgefihrt wird, ist immer noch nicht klar, bei welchen Myasthenie-
Patienten sich die Operation ginstig auf den Krankheitsverlauf auswirkt.
Von Neurologen wird die Thymektomie meistens dann empfohlen, wenn
samtliche der folgenden Punkte erflllt sind:

< wenn sich in der Computer- oder Kernspintomographie eine
VergrofRerung der Thymusdriise zeigt.

= bei Patienten vor dem 60. Lebensjahr und nicht bei
Altersmyasthenie.

= wenn die Myasthenie noch nicht allzu lange besteht (kurze
Krankheitsdauer). Besteht die Myasthenie schon seit vielen
Jahren, ist keine Verbesserung mehr durch die Thymektomie
zu erwarten.

= bei generalisierter Myasthenie (also der Myasthenie, die den
gesamten Korper erfasst).

= bei allgemein guter korperlicher Verfassung. Die Thymektomie
ist keine Notfalloperation! Gegebenenfalls muss die Myasthenie
erst medikamentds gebessert werden, bevor man sich zur
Thymektomie entschlieBen kann.

Die Auffassung der Neurologen zur Thymektomie ist jedoch
keineswegs einheitlich. Holen Sie bei Unsicherheit gegebenen-
falls eine zweite Meinung ein.

Wichtig ist darauf hinzuweisen, dass die Thymektomie keine unginstige
Auswirkung beispielsweise auf das Abwehrsystem zeigt. Beim gesunden
Erwachsenen hat sich normalerweise der Thymus nahezu komplett zurtick-
gebildet.
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15. Ist eine Heilung bei der Myasthenie
maoglich?

Trotz der erheblichen Fortschritte bei der Behandlung kann medizinisch
die Myasthenie nicht geheilt werden. Sehr viele Patienten erleben
jedoch, dass die Intensitat der Erkrankung mit zunehmenden Jahren der
Erkrankung allmahlich zuriickgeht. Bei etwa jedem fuinften Myasthenie-
Kranken ist nach zehn Jahren keine Therapie mehr erforderlich. Leider ist
jedoch bei nicht wenigen Myasthenie-Patienten lebenslang eine intensi-
ve Behandlung notwendig. Mit der Thymektomie will man die Heilungs-
aussichten verbessern.

16. Welche Therapiefortschritte werden sich aus
der Myasthenie-Forschung ergeben?

In den vergangenen Jahrzehnten hat man allmahlich gelernt, die
Myasthenie erfolgreich zu behandeln. Ein Meilenstein auf diesem Weg
war die Einfuhrung von Medikamenten, die wie Mestinon® die
Acetylcholinesterase hemmen. Dies haben wir der britischen Neurologin
Mary Walker zu verdanken. Diese bereits 1934 durch sie eingefihrte
Therapieform ist nach wie vor die Basis der Myasthenie-Behandlung.

Ein weiterer Meilenstein war der Einsatz von Medikamenten, die wie
Azathioprin (Imurek®) das Abwehrsystem dampfen. Dies erfolgte erstmals
in Wirzburg Mitte der sechziger lahre des vergangenen Jahrhunderts
durch Professor H.G. Mertens. Erst diese so genannten Immunsuppressi-
va filhrten bei den meisten Patienten zu einem dauerhaften Riickgang der
Beschwerden mit einer mafigeblichen Verbesserung von Lebenserwar-
tung und -qualitat. Aktuell werden in die Myasthenie neue Immunsup-
pressiva eingefiihrt, wie CellCept® und Prograf®. Diese Medikamente

wirken jedoch weiterhin wie Azathioprin (Imurek®) recht ungezielt auf
das Abwehrsystem.

Winschenswert ware ein gezielter Eingriff in das Immunsystem, der sich
ausschlieBlich gegen die Zellen richtet, die an der Bildung der
Myasthenie-Antikorper beteiligt sind. Von einem solchen Therapieprinzip
kénnte man sich sogar die Heilung der Myasthenie erhoffen. Dies ist
jedoch noch Zukunftsmusik. Bei dem raschen Fortschritt der immunologi-
schen Forschung ist jedoch die Hoffnung berechtigt, dass eine so wirk-
same Therapie eines Tages zur Verfligung stehen wird.

17. Kann man die Myasthenie mit Mitteln
der Naturheilkunde behandeln?

Malnahmen aus der Naturheilkunde haben keine belegt giinstige
Wirkung bei der Myasthenie. Gefahrlich ist das unbedachte Absetzen
von immunsuppressiven Medikamenten, wie Azathioprin (z.B. Imurek®),
um die Myasthenie-Behandlung mit Mitteln der Naturheilkunde fortzuset-
zen. Die mogliche Verschlechterung der Myasthenie zeigt sich dann
nicht sofort nach dem Absetzen von Azathioprin, sondern gegebenen-
falls erst nach vielen Monaten. (Die Wirkung von Azathioprin baut sich
innerhalb von Monaten auf und dieses Medikament wirkt auch noch
lange nach dem Absetzen fort.)

Thymusextrakte, Frischzellen und Zellextrakte konnen das Abwehrsystem
stimulieren und damit eine Myasthenie bis hin zur myasthenen Krise ver-
schlimmern. Manche Heilkrauter aus der chinesischen Medizin enthalten
ubrigens Wirkstoffe, die wie Mestinon® wirken. Der Gehalt ist jedoch zu
gering und schwankend, als dass man damit eine Myasthenie behan-
deln konnte.
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Abbildung 3: Entwicklung von H&ufigkeit und Sterblichkeit zwischen den
Jahren 1900 und 1990. Mit Verbesserung der Diagnostik wurden ab
1930 zunehmend mehr Myasthenie-Félle diagnostiziert. Die Zunahme
ab 1980 beruht auf der sich verdndernden Altersstruktur. Mit der zuneh-
menden Alterung der Bevélkerung nimmt auch die Zahl der Myasthenie-
Kranken zu.

Die Abbildung verdeutlicht auch den Riickgang der Sterblichkeit tiber die
Jahrzehnte, wobei diese positive Entwicklung insbesondere auf der
immer besser werdenden Behandlung myasthener Krisen beruht.

18. Welche Medikamente kdnnen eine
Myasthenie verstarken?

Sehr viele Myasthenie-Patienten sind in
Sorge, dass es durch ein unbedacht ein-
genommenes Medikament zu einer
maoglicherweise dramatischen Ver-
schlechterung der Myasthenie kommen
konnte. Aus meiner Sicht sollte lediglich
die Gabe von d-Penicillamin und Inter-
feronen vermieden werden. Andere
Medikamente missen gegebenenfalls
vorsichtig eingesetzt werden nach arztli-
chem Abwégen von Risiko und Nutzen.
Beispielsweise muss eine Lungenentzin-
dung rasch erfolgreich behandelt wer-
den. Gegebenenfalls muss hier auf ein
Antibiotikum zuriickgegriffen werden, das eine Myasthenie verstarken
kann.

Die nachfolgende tabellarische Zusammenstellung erhebt keinen An-
spruch auf Vollstandigkeit.

Am besten ist, wenn bei Myasthenie-Patienten jegliche neue
Medikation nur vorsichtig und nach arztlicher Abschétzung des
jeweiligen Risiko-Nutzen-Verhaltnisses begonnen wird.



Therapie

Liste Myasthenie-verstarkender Medikamente

Antibiotika

= Aminoglykoside = Ampicillin = Clindamycin, Lincomycin = Polymyxin B

= Erythromycin e Fluorochinolone (Gyrasehemmer), wie z.B. Ciprofloxacin (Ciprobay®)
= Imipenem/Cilastatin = Telithromycin (Ketek®) e« Tetrazykline

Ausweichpréparate:
Cephalosporine, Chloramphenicol, Nitrofurane, Glykopeptide (Vancomycin)

Kardiovaskulare Medikamente

< Antiarrhythmika (z.B. Chinidin, Procainamid, Lidocain, Mexiletin)
= Kalziumkanalblocker (z.B Verapamil) = Dipyridamol <« Beta-Blocker

Ausweichpréparate:
Digitalispréparate, ACE-Hemmer, Angiotensin-l-Antagonisten, Spirinolacton

Antirheumatika, Analgetika
< Chloroquin = Metamizol = D-Penicillamin = Flupirtin (Katadolon®)

Ausweichpréparate:
Acetylsalicylsaure ASS, Indometazin, Paracetamol, Diclofenac, Gold, COX [-Hemmer

Antikonvulsiva
= Diphenylhydantoin = Gabapentin

Ausweichpréparate:
Carbamazepin, Oxcarbamazepin, Valproinsaure, Lamotrigin, Topiramat, Levetiracetam

Hypnotika — Tranquilizer,
Psychopharmaka

= Barbiturate (atmungsdepressorisch) = Benzodiazepine (atmungsdepressorisch)
= Chlorpromazin « Lithium  Trizyklische Antidepressiva (wie z.B. Amitriptylin)

Hormone

= Ostrogen, Progesteron
= Glukokortikoide (in den ersten Tagen der Therapie)
= Schilddriisenhormone (jedoch zum Ausgleich einer Schilddriisenunterfunktion sinnvoll

Anasthetika
= Methoxyfluran = Procain Lidocain

Muskelrelaxanzien
= Succinylcholin = Dantrolen-Na = Curare und Derivate

Varia

< Amantadin e Botulinumtoxin = Budipin

< Chinin (auch in chininhaltigen Getrénken, z.B. Bitter Lemon, Tonic Water)

= Citratinduzierte Hypokalzamie « Diuretika (iber eine Hypokaliamie

= |nterferon-alpha, -beta-1b = Jodhaltige Kontrastmittel

= Magnesiumhaltige Medikamente = Muscarinrezeptorantagonisten: Trihexyphenidyl
< Nikotin-Membranpflaster
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19. Wir hatten gerne Kinder.

Sollte ich als Myasthenie-Patientin
auf eigene Kinder verzichten?

Grundsatzlich nein. Eine Myasthenie schliefit eine Schwangerschatft kei-
neswegs aus. Wahrend der Schwangerschaft kann sich Ihre Myasthenie
verschlechtern, jedoch auch bessern. Insgesamt ist der Einfluss einer
Schwangerschaft auf die Myasthenie sehr unterschiedlich und kann fir
die einzelne Schwangere nicht vorhergesagt werden.

Myasthenie-Medikamente, die das Abwehrsystem dampfen, die so
genannten Immunsuppressiva, kénnen beim ungeborenen Kind insbeson-
dere in den ersten Monaten der Schwangerschaft Fehlbildungen hervor-
rufen. Entsprechend wird bei der Einnahme dieser Medikamente eine
sichere Verhutung gefordert. Manchmal ist sogar nach dem Therapie-
ende eine Verhitung ber mehrere Monate angezeigt. Das Risiko ist
jedoch bei den einzelnen Immunsuppressiva sehr unterschiedlich. Ein
erfahrener Arzt wird Sie beraten kénnen.
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20. Darf man als Myasthenie-Kranke
mit der Pille verhuten?

Eine Einnahme der ,Pille* zur Empfangnisverhitung ist auch bei der
Myasthenie moglich.

21. Wie wird die Myasthenie bei
Schwangeren behandelt?

Mestinon® ist sicher fiir das ungeborene Kind. Sehr hohe Tagesdosen
von mehr als 600 mg Mestinon® und die Injektion sollten jedoch vermie-
den werden. Bei Schwangeren kann sich eine Myasthenie mal3geblich
verschlechtern. Gegebenenfalls muss die Myasthenie-Therapie intensi-
viert werden, wobei eine Gefahrdung fiir das ungeborene Kind vermie-
den werden muss. Eine wichtige Option hierfir ist die Gabe von intra-
vendsen Immunglobulinen. Cortison sollte in den ersten drei Schwanger-
schaftsmonaten nur eingesetzt werden, wenn dies unumganglich ist.

22. Was ist bei der Entbindung
zu beachten?

Keineswegs muss ein Kaiserschnitt erfolgen. Die Gebéarmutter wird durch
die Myasthenie nicht beeinflusst, so dass eine natirliche Entbindung
Uber die Scheide mdoglich ist. Trotzdem kann es im Rahmen der Geburt
zu einer UbermaBigen Erschdpfung mit einer deutlichen Verstarkung der
myasthenen Schwache bei lhnen kommen. Entsprechend muss die
Entbindung in einem medizinischen Zentrum erfolgen, so dass bei
Komplikationen ohne Verzug angemessen reagiert werden kann. lhre

Betreuung durch einen erfahrenen Neurologen sollte in der Klinik sicher-
gestellt sein.

Von Hausgeburten ist unbedingt abzuraten. Gehen Sie dieses Risiko
nicht ein! Eine ausreichende Sicherheit fur lhr Kind ist nur gegeben,
wenn es nach Entbindung auf einer Wachstation fiir Neugeborene
betreut wird. Die Myasthenie-Antikbrper koénnen wéahrend der
Schwangerschaft vom mitterlichen in das kindliche Blut bergehen.
Deshalb kann sich beim Neugeborenen in den ersten Tagen nach der
Entbindung eine myasthene Schwéche ausbilden mit vermindertem
Schreien, Trinken und Hustensto3. Neugeborene myasthener Mdtter miis-
sen deshalb zumindest 3-5 Tage nach der Entbindung auf einer Uber-
wachstation betreut werden. Aber keine Sorge! Die Myasthenie-
Antikorper werden rasch abgebaut und die myasthene Schwache ver-
schwindet sicher innerhalb von Wochen.

23. Darf ich als an Myasthenie
erkrankte Mutter stillen?

Hier gibt es keine einheitliche Mei-
nung und Sie missen individuell mit
lhren Arzten eine Entscheidung tref-
fen. Gegen das Stillen kdnnen u. a.
lhre Myasthenie-Medikation, eine
Verschlechterung der Myasthenie
nach der Entbindung oder ein hoher
Blutwert fir den Myasthenie-Antikor-
per sprechen.
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24. Wie sieht es mit der Berufs-
und Erwerbsfahigkeit aus?

Selbstredend hangen die beruflichen Folgen der Myasthenie direkt vom
Schweregrad und der Dauer der Erkrankung sowie dem Therapieerfolg

Myasth e n Ie ab. Seit Einfuhrung der modernen Therapiekonzepte erreichen die mei-
sten Myasthenie-Patienten eine befriedigende und stabile Besserung.

- Trotzdem ergeben sich bei vielen berufliche Behinderungen. Jugendliche
Im AI Itag Myastheniker sollten bei der Berufswahl deshalb zweckmalig beraten
werden. Berufe mit schwerer korperlicher Arbeit sind sicher ebenso unge-

eignet wie eine Tatigkeit am Computerbildschirm beim Vorliegen von
Augensymptomen.

e —

Leider verfigen haufig Gutachter von Versicherungs-
tragern Uber keinerlei Erfahrungen mit der Myasthe-
nie. Entsprechend bericksichtigen solche Gutachter
nicht ausreichend das fiir die Myasthenie typische
Schwanken der Krankheitsauspragung. Die eigentli-
che Behinderung ergibt sich eher aus dem schlech-
testen klinischen Befund im Rahmen des wechselhaf-
ten klinischen Verlaufes, der jedoch gegebenenfalls
zum Zeitpunkt der Untersuchung nicht mehr nachweis-
bar ist. Eine korrekte Einschatzung der Behinderung
unter sachgerechter Wirdigung des individuellen Verlaufes ist ausschlief3-
lich durch in der Betreuung von Myasthenie-Patienten erfahrene Arzte
moglich. Drangen Sie deshalb auf ein Expertengutachten. Dies ist der
beste Weg, um lhre berechtigten Anspriiche durchzusetzen. Uber die
sDeutsche Myasthenie Gesellschaft® (DMG) kdnnen Sie Myasthenie-
Spezialisten in Erfahrung bringen. Die Adresse der DMG wird in meiner
Antwort auf Frage 30 genannt.
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25. Muss ich als Myasthenie-Kranker
meinen Fuhrerschein abgeben?

Muskelschwéche und Doppelbilder schréanken selbstredend die
Fahrtauglichkeit ein. Als Myasthenie-Kranker sind Sie nicht gezwungen
Ihren Fihrerschein zuriickgeben, jedoch missen Sie verantwortungsvoll
mit lhrem Neurologen entscheiden, ob Sie ein Kraftfahrzeug fiihren kon-
nen oder nicht. Die Regeln dazu sind in den so genannten
»Begutachtungsleitlinien zur Kraftfahrereignung” aufgefiihrt:

Das Fiihren von Kraftfahrzeugen der
Gruppe 1 (Klassen A, B; friher Fihrer-
schein Klasse Ill) ist im Prinzip mdglich.
Eine Myasthenie fiihrt also nicht von
vorne herein zu einer Fahruntauglichkeit,
sondern nur dann, wenn ,relevante
Beeintr&chtigungen motorischer Funktio-
nen“ vorliegen, wie es in den ,Begutach-
tungsleitlinien” hei3t. Eine Entscheidung
ist nur individuell mdglich. Gegebenfalls ist ein Gutachten fir die
Fuhrerscheinstelle erforderlich durch einen Neurologen mit verkehrsmedi-
zinischer Qualifikation.

Deutlich schwieriger ist es fiir Myasthenie-Kranke, die Erlaubnis zum
Fuhren von Kraftfahrzeugen der Gruppe 2 (Klassen C, D, E; friiher
Fuhrerschein Klasse Il) zu erhalten. Hierzu gehdren beispielsweise Kfz
uber 3,5 t und die Erlaubnis zur Fahrgastbeforderung. Hier ist eine mehr-
jahrige Symptomfreiheit und ein befiirwortendes verkehrsmedizinisches
Gutachten erforderlich.

26. Kann ich durch meine Ernahrung
die Myasthenie-Erkrankung beeinflussen?

Durch eine Diét ist eine Myasthenie kaum beeinflussbar. Auch wird eine
Diat nie eine erforderliche Myasthenie-Therapie ersetzen kdnnen. Wie
auch ansonsten sollte man als Myasthenie-Kranker auf eine allgemein

ausgewogene Kost achten. Kalium und Kalzium sind in MaRen .~

fir Myasthenie-Kranke gunstig. ,Kaliumbomben“ sind
Pfifferlinge, weille Bohnen und getrocknete Aprikosen. Auch
kochsalzarmes Kochen wirkt kaliumerhaltend und senkt den
Blutdruck. Kalzium ist besonders in Milchprodukten, Eiern, i
grinem Gemise, Obst und Hulsenfrichten enthalten.
Gelegentlicher Alkoholkonsum in Mal3en ist fur Myasthenie-
Patienten unproblematisch. Die Myasthenie-Medikamente
verstarken die Alkoholwirkung nicht.

27. Was ist bei Impfungen zu beachten?

Wichtig ist insbesondere, ob es sich um einen Lebend- oder
einen Todimpfstoff handelt. Auch ist der Einfluss einer moglicher-
weise medikamentds durchgefihrten Dampfung des Abwehrsys-
tems, einer Immunsuppression, zu beachten.

Immunsuppressive Medikamente sind beispielsweise Azathioprin
(Imurek®) und Kortison. Solche Medikamente kdnnen die Impfantwort
dampfen, so dass die Impfung zu keinem ausreichenden Schutz fihrt.
Gerade fir Patienten mit einer Immunsuppression sind jedoch bestimmte
Impfungen gunstig. Dies sind Impfungen gegen haufige Infektionskrank-
heiten der Atemwege, wie z. B. die Grippeschutzimpfung, oder gegen
Infektionen mit Pneumokokken oder Hamophilus influenza B.
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Grundsatzlich kdnnen alle Tod- und so genannte Toxoidimpfstoffe (siehe Charakteristika verschiedener Impfstoffe
Tabelle) bei Myasthenie-Patienten eingesetzt werden, unabhangig vom (nach I. Baumann, Leipzig)
Grad der Immunsuppression mit Ausnahme der Cholera-Impfung, bei der _ _ _
es gelegentlich zur Aktivierung des Krankheitsprozesses kommen kann. glr((;ggr iy 'Ior‘;tpgs(tagffes BMe)I/asthenie Eszjlenken Il;léﬂrtnmun-
Es muss jedoch beachtet werden, dass eine immunsuppressive Therapie meist sinnvoll suppression
zu einem verminderten Impfschutz fihren kann. In diesen Fallen sollte
deshalb die Impfantwort zirka sechs Wochen nach der jeweiligen Diphtherie Toxoidimpfstoff ®
Impfung serologisch Uberpriift werden. Lebendimpfstoffe diirfen bei Tetanus Toxoidimpfstoff -
Patienten mit Immunsuppression nicht eingesetzt werden und sollten auch Hepatitis A Totimpfstoff -
bei Patienten ohne immunsuppressive Therapie nur mit groRer Zurlickhal- Hepatitis B Totimpfstoff ol
tung angewandt werden. Influenza (Grippe) | Totimpfstoff -

) ) B Keuchhusten Totimpfstoff -
28. Sind F_ernrelsen fu'?_ ) Kinderlahmung Totimpfstoff o
Myasthenie-Kranke moglich? Meningokokken Totimpfstoff -

. s . . o Pneumokokken Totimpfstoff -

Auch Fernreisen sind fir Myasthenie-Patienten prinzi- :
piell moglich. Selbstredend sollte man bei schwerer Vel LlE et
und instabiler Erkrankung darauf verzichten. Auch Zeckenenzephalitis | Totimprstoff °
konnen Klimawechsel und Infektionen, wie eine hef- Typhus Tot- und
tige Durchfallerkrankung, eine Myasthenie drama- Letendimpisof <
tisch verschlechtern. Es kommt dann darauf an, dass Masern Lebendimpfstoff °
eine kompetente neurologische Betreuung vor Ort Gelbfieber Lebendimpfstoff -
verfligbar ist. Sicher hat jedoch nur in wenigen Staaten weltweit das Mumps Lebendimpfstoff -
Gesundheitssystem einen so hohen Standard wie in Deutschland. Kei- Rételn Lebendimpfstoff -
neswegs konnen Sie beispielsweise bei Mittelmeeranrainern sicher sein, Tuberkulose Lebendimpfstoff -
dass ein erfahrener Neurologe vor Ort verflgbar ist. Angemerkt sei, Windpocken Lebendimpfstoff -

dass Malariamittel eine Myasthenie mal3geblich verschlechtern kdnnen.
1 Einzelne Fallberichte einer Myasthenie-Ausldsung bzw. -Verschlechterung nach Hepatitis B-mpfung.
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29. Sport und Myasthenie - schliel3t
sich das aus?

Keineswegs. Das Gegenteil ist richtig — gerade flir Myasthenie-Patienten
mit leichteren Erkrankungen. Ginstig sind Sportarten, bei denen Sie die
Belastungsintensitdt und -ausdauer jederzeit selbst dosieren konnen.
Versuchen Sie es mit einem taglichen Spaziergang.

Bei Gelenkbeschwerden kann die Gewichtsent-
lastung durch Stocke beim Nordic Walking zusatz-
liche Erleichterung bringen. Schwimmen kann fir
viele Myasthenie-Patienten eine glinstige sportliche
Betatigung sein. Dabei sollten eine starke
Unterkiihlung in kaltem Wasser oder eine Uberwar-
mung, wie sie Thermalbadern moglich ist, vermie-
den werden. Andere giinstige Sportarten sind sicher
Fahrradfahren, Reiten oder die meditativ angelegte
Bewegungssportarten aus dem Fernen Osten, wie
z. B. Tai chi. Verzichten sollten Sie dagegen auf Wettkampfsituationen
und gefahrliche Sportarten, wie Fallschirmspringen, Gleitschirm- oder
Drachenfliegen und die diversen Alpinsportarten.

Vor Beginn einer sportlichen Betatigung sollten Sie mit hrem Arzt spre-
chen. Eine Voruntersuchung der Atemfunktion schafft die erforderliche
Sicherheit. Dies gilt insbesondere, wenn Sie schwimmen wollen, da
dabei die von den Atemmuskeln zu leistende Arbeit durch den
Wasserdruck zunimmt.

Besonders gunstig erscheinen mir spezielle Rehabilitations-
Sportgruppen fur Myasthenie-Kranke unter Anleitung eines erfah-
renen Physio- oder Sporttherapeuten, wie sie in Berlin und Leipzig
etabliert wurden. Dabei wurden die folgenden Ziele verfolgt:

= \erbesserung der korperlichen Leistungsfahigkeit, Ausgleich
muskulérer Schwachen

= Muskulare Ungleichgewichte vermindern oder ausgleichen

= Aktives Entgegenwirken des Bewegungsmangels und seiner
Folgen (Herz-Kreislauf-Probleme, Rickenbeschwerden etc.)

= Abbau von Angsten durch das Erleben der verbliebenen
Moglichkeiten

= \erbesserung des Selbstwertgefiihls durch sportliche
Erfolgserlebnisse

= \erbesserte Selbsteinschatzung durch behutsames Herantasten
an die personliche Leistungsgrenze

= Ubergreifen der so gesammelten positiven Erfahrungen auf
den Alltag

= Gruppenerlebnis und Aufbrechen der krankheitsbedingten Isolation

= Erlernen von Bewaltigungsstrategien (Entspannungsverfahren,
Atemtherapieverfahren)

Die Sportstunden beinhalten eine Erw&rmung, einen funktionellen
(Kraft/Ausdauer) und thematischen Teil (Spiel) und abschlieBend eine
Entspannungsphase mit Elementen der progressiven Muskelrelaxation
nach Jacobson, die man beispielsweise an Volkshochschulen erlernen
kann.
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30. Wo kann ich mehr Uber die
Erkrankung ,,Myasthenie* erfahren?

Alle Myasthenie-Patienten sollten Mitglied der ,Deutsche Myasthenie
Gesellschaft® — DMG werden. Diese Selbsthilfeorganisation mit (iber
3000 Mitgliedern bietet umfangreiches Informationsmaterial fir
Betroffene zu allen wichtigen Aspekten der Myasthenie an:

Deutsche Myasthenie Gesellschaft
LangemarckstraRe 106

28199 Bremen

Tel.: 04 21/59 20 60 (besetzt Mo — Do 9:00 - 14:00)
Fax: 0421/50 82 26

E-Mail: info@dmg-online.de

www.dmg-online.de

Von dort kann man beispielsweise einen Notfallausweis erhalten, den
man standig bei sich tragen sollte. Uber Regionalgruppen findet man in
Wohnortnahe Ansprechpartner und auch leichter einen Neurologen, der
besonders erfahren ist in der Myasthenie-Behandlung.

An Arzte richtet sich das folgende Buch:

Kohler W., & J. P. Sieb. Myasthenia gravis, Bremen:
Uni-med, 2. Auflage, 2003.

Im Internet finden Sie viel Wissenswertes:

Deutschland:
Deutsche Myasthenie Gesellschaft: www.dmg-online.de

Deutsche Gesellschaft

fir Muskelkranke: www.dgm.org
Osterreich:

Osterreichische Gesellschaft

fir Muskelkranke: muskelges@akh-wien.ac.at
Schweiz:

Schweizerische Gesellschaft

fir Muskelkranke: www.sgmk.ch

GroRRbritannien:
Myasthenia Gravis Association: www.mgauk.org

USA:
Myasthenia Gravis Foundation
of America: www.myasthenia.org

Muscular Dystrophy Association:  www.mdausa.org

Daneben gibt es zahlreiche private,

auch deutschsprachige Websites

zur Myasthenie: z. B.: www.myasthenia-gravis.de
(mit zahlreichen Links und Arzteliste)
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