Wo erhalte ich weltere
INnformationen?

Der Kontakt zu einer Patientiinnen-
organisation kann Ihnen zusatzliche
Unterstutzung bieten und Ihnen
dabei helfen, Kontakt zu anderen
Betroffenen von Myasthenie
herzustellen.

Deutsche Myasthenie Gesellschaft e.V. (DMQ)
www.dmg.online
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Notfallausweis

Auch wenn Sie moglicherweise
nie einen Notfall aufgrund lhrer
Myasthenie erleben, ist es entschei-
dend, vorbereitet zu sein. Sie sollten
Vorkehrungen getroffen haben, um
Entscheidungen fallen und den
Arztinnen/Arzten oder Pflegepersonen
wichtige Informationen geben zu
kdnnen. Betroffene von Myasthenie
sollten einen Notfallausweis mit sich
fUhren, den sie im Notfall vorlegen
kdnnen. Diesen erhalten
Sie auch bei der
DMG (siehe oben).

ALEXION

AstraZeneca Rare Disease
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Myasthenia gravis

Informationen fur Patientiinnen
und Angehorige



Liebe Leserin, lieber Leser,

diese Broschure méchte lhnen und Ihren
Angehorigen einen ersten Uberblick Uber
die Myasthenia gravis vermitteln.

Zudem finden Sie einige wichtige Anlauf-
stellen und Angebote, die Ihnen bei Fragen

zur Erkrankung weiterhelfen kénnen.

Wir wunschen Ihnen alles Gute.

lhr Alexion Team

ooooooooooooo

Hier kdnnen Sie Ihre Wochenpunkte eintragen und
damit eine komplette Jahresubersicht fur das nachste

Gesprach mit lhrer Arztin/lhrem Arzt visualisieren.
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Was ist
eine Myasthenia?

Myasthenia gravis (MQ), kurz Myasthenie
genannt, ist eine seltene neurologische
Autoimmunerkrankung *

Dabei beeintrachtigen spezielle Antikdrper
die ReizUbertragung der Nerven auf die
Muskeln, was zu einer Muskelschwache
fuhrt. Sie kann bei Menschen aller Hautfar-
ben und jedes Alters und Geschlechts
auftreten. Die Erkrankung wird nicht
vererbt und ist nicht ansteckend.’

Allgemeine Informationen rund um
die Myasthenie finden Sie auf der
Webseite von Alexion.

* Eine Krankheit, bei der das korpereigene Immunsystem
(autoimmun) Uber lange Zeit korpereigene Strukturen
angreift und die aktuell nicht heilbar ist (chronisch).
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die Augenmuskeln (okuldre Myasthenie).

In der Regel betrifft die Myasthenie zuerst @
Danach breiten sich die Symptome haufig vom

Auge zu anderen Koérperteilen aus. In diesem Trotz Behandlung treten bei

Stadium spricht man dann von einer N einigen Patientinnen anhaltende
. 4s :

generalisierten Myasthenie. alltagsrelevante Symptome oder auch

schwere Verschlechterungen
(myasthene Krisen) auf’

Sprechen Sie regelmaig mit
Ilhrer Arztin/lhrem Arzt (iber |hre
taglichen Symptome und
deren Auswirkungen
auf lhren Alltag.t®

Betroffene von Myasthenie leiden unter Muskel-
schwache und -ermudbarkeit, die sich auf
Alltagstatigkeiten wie Zahneputzen, Kimmen,
Sprechen (Dysarthrie) oder Schlucken
(Dysphagie) auswirken konnen.?¢
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Wie kann sich

die Myasthenie
auf mein Leben
auswirken?

Die Myasthenie wirkt sich bei Betroffenen
individuell unterschiedlich aus.

Haufige Beschwerden sind chronische
Ermudbarkeit (Fatigue) und Schwache der
verschiedenen Muskelgruppen, die sich auf
Alltagstatigkeiten und die Lebensqualitat
auswirken konnen. DaruUber hinaus kann es
ZuU einer unerwarteten Verschlechterung der
Beschwerden komrmmen, die eine
Einweisung ins Krankenhaus erforderlich
macht.®°"2 Man spricht dann von einer
myasthenen Krise. Typische Warnzeichen
sind zeitlich schnell schlechter werdende
Schluckbeschwerden, Atemnot und
Kopfhalteschwache.

Mehr zur Myasthenie
LET’S TALK in unserem Podcast

.nﬂ”“ﬁ} Mh)}”h“

_ PODCAST
FUR PATIENTEN

Let's talk Myasthenie



Mogliche
Symptome'"

I

10

Schwache der
Augenmuskulatur:

- Doppelbilder

- Hangendes
Augenlid

Schwache der
Gesichts- und
Rachenmuskulatur:

- Undeutliche Sprache
- Kauschwierigkeiten

- Schluckschwierig-
keiten

- Verminderte
Gesichtsmimik

Schwache der
Nackenmuskulatur:

- Kopfhalteschwache

Mogliche

Auswirkungen
auf'l,'l'l

- Autofahren
- Lesen

- Fernsehen
- Arbeiten

- Sprechen

- Essen

- Trinken

- Emotionaler

Ausdruck
(trauriger
Blick, kein
Lacheln)

- Autofahren
- Sport

Mogliche

Symptome'"

Schwache der

Brustmuskulatur:

- Atemschwierig-
keiten (in Ruhe oder
bei korperlicher
Aktivitat)

Schwache der
Bein- und
Armmuskulatur:
- MUudigkeit

Schmerz
und Fatigue

Mogliche
Auswirkungen

auf!

- Schlafen

- Sport

- Erledigung
taglicher
Aufgaben

- Arbeiten

- Sport

- Gehen

- Haushalts-
tatigkeiten

- Korperpflege
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Das Immunsystem ist das naturliche )
Abwehrsystem unseres Korpers gegen ‘
schadliche Fremdkorper.

Bei der Myasthenie produziert das

Immunsystem Antikorper*,

die falschlicherweise Teile des

eigenen Korpers als Fremdkorper

erkennen und diese angreifen
(Autoimmunreaktion).

Was sind die
Ursachen der
Myasthenie?

Bei der Myasthenie blockieren diese
Auto-Antikorper die Kommunikation
zwischen den Nerven und Muskeln,
. indem sie sich an die Muskelzellen
Blockade der SignaltUbertragung heften. Aul3erdem aktivieren die
zwischen Nerven und Muskeln Muskel Antikorper das sogenannte

k : Komplementsystem** das
falschlicherweise die Muskel-
oberflache angreift und beschadigt.
Die Folgen sind Muskelschwache
und -ermudbarkeit."®

Antikorper
-
Wey £
L
p
Neuron
(Nervenzelle) g

Komplementsystem

* Schutzprotein, das vom Immunsystem in Reaktion auf
.y s Bedrohungen von aufBen erzeugt wird.
Dauerhafte Schadlgung ** Ein System, Teil des angeborenen Immunsystems, das bei
der Muskelzellenoberflache normaler Funktion fur das Entfernen von Bakterien oder
(motorischen Endplatte) " . anderen Fremdsubstanzen aus dem Organismus zustandig ist.

12 13



Wie kann ich mit
der Krankheit
umgehen?

14

Eine chronische Erkrankung wie die

Myasthenie beeinflusst das Leben und den Alltag von
Betroffenen und ihren Familien. Das Ausmaf3, in dem
Lebensbereiche betroffen sein konnen, ist individuell ganz
unterschiedlich. Schaffen Sie sich ein privates Netzwerk,
um UnterstUtzung und gute Informationen zu bekom-
men. Vernetzen Sie sich mit anderen Patient:innen und
Patientenorganisationen, um deren Erfahrungen zu
nutzen. Ebenso wichtig ist eine gute Kommunikation

mit Ihrem arztlichen Behandlungsteam.>

Alexion Patient Care Program

AlPaCa, das Alexion Patient Care Programm bietet Innen
hilfreiche Informationen, Orientierung und UnterstUtzung an.
Die Angebote von AlPaCa sind fur Sie kostenfrei.

FUr medizinische Fragen wenden Sie sich bitte immer an lhre
behandelnde Arztin oder Ihren behandelnden Arzt.

15



Ernahrung

Generell gibt es keine speziellen Ernahrungsempfeh-
lungen bei Myasthenie. Wichtig ist, sich gesund zu
ernahren (Stichwort mediterrane Kuche, viel Gemuse,
wenig Zucker). Es gibt aber Besonderheiten, die z. B.
durch Medikamente wie Kortison auftreten - hier ist
einerseits die Gewichtszunahme zu nennen. Aul3erdem
wirkt sich Kortison bei langfristiger Einnahme schlecht
auf den Blutzuckerspielgel (erhoht) sowie auf die Kno-
chendichte (erniedrigt) aus.”” Naheres zu Besonderhei-
ten bei Medikamenten finden Sie auf Seite 25. Sprechen
Sie hier auch immer mit Ihrer Arztin / Ihrem Arzt.

Bewegung
Bewegung im Rahmen der Moglichkeiten ist wichtig
und sehr gesund. Sie bringt Spal3, starkt die Muskulatur,
und hat auch auf Fatigue und Psyche einen positiven
Effekt.’®® Besonders gut eignet sich Kraft-Ausdauer-
Training, z. B. Pilates. Wichtig ist, nicht Uber die
Erschépfungsgrenze zu trainieren und auch

wahrend des Trainings Pausen einzulegen.

In der kostenlosen Bewegungsapp TinySteps (kleine
Schritte) finden Sie extra auf Myasthenie-Patientiinnen
abgestimmte Trainingseinheiten, aber auch Enspan-
nungs- und Atemubungen. Je nach Tagesform findet
sich das Passende. Sprechen Sie daher unbedingt zuvor
mit Ihrer Arztin / lhrem Arzt. Treiben Sie keinen Sport,
wenn Sie sich zu schwach fuhlen.?0-22
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Mentale Gesundheit

Eine Myasthenie-Diagnose kann gerade anfangs zu
einer enormen Verunsicherung und mentalen Belas-
tung fuhren. Auch wenn alles Uberwaltigend erscheint,
sind Sie mit Ihrer Erkrankung nicht allein. Neben lhrer
primaren medizinischen Versorgung finden Sie auch
bei Patienten- und Selbtshilfeorganisationen wertvolle
Informationen und Ratschlage. Familie und Freunde
sind sowohl als emotionale Stutze als auch fur konkrete
Hilfestellung im Alltag unschatzbar.”” Dartber hinaus
kann Psychotherapie mit effektiven Methoden helfen,
Stress und Angst zu bewaltigen und eine

positive Lebenshaltung zu bewahren.

Sprechen Sie mit lhrer Arztin/lhrem Arzt

Ihr Behandlungsteam ist die beste Anlaufstelle, wenn es
um UnterstUtzung und Informationen zum Umgang
mit Ihrer Krankheit geht. Gemeinsam kénnen

Sie Strategien zur Bewaltigung der
Herausforderungen im Alltag finden.

Anregungen zu mehr
Bewegung finden Sie in
unserer App TinySteps!



Schwangerschaft

Der Verlauf der Myasthenie wahrend einer Schwanger-
schaft lasst sich nicht vorhersagen. Es gibt jedoch keine
Hinweise darauf, dass sich die Myasthenie negativ auf
eine Schwangerschaft auswirken konnte. Bei geplanter
Schwangerschaft sollten Sie in jedem Fall mit Ihrer
Arztin/lhrem Arzt sprechen.?

Unsere Broschure speziell zum Thema Part-
nerschaft, Familienplanung und Schwanger-
schaft finden Sie auf unserer Webseite.

Arbeit und Soziales

Die Symptome der Myasthenie konnen die Fahigkeit der
Betroffenen zur Bewaltigung ihrer beruflichen Aufga-
ben einschranken. Die duBeren Bedingungen fur Ihre
Arbeit (z.B. flexible Arbeitszeiten, Arbeiten von zu Hause,
behindertengerechte Parkplatze) konnen dabei hilfreich
sein. Daher kann es evtl. helfen, solche Themen offen mit
Ihrem Arbeitgeber zu besprechen.?*

Eine Umgestaltung des Arbeitsumfelds mit passender
Ausstattung kann korperliche Belastungen reduzieren
und die Produktivitat unterstutzen.

Bei einer Schwerbehinderung besteht Anspruch auf
zusatzliche Urlaubstage, ein besonderer KUundigungs-
schutz und die Méglichkeit eines fruheren,
abschlagsfreien Renteneintritts.

18

Wenn Sie lhrem bisherigen Beruf nicht weiter
nachgehen kdnnen, kann eine Umschulung oder
Weiterbildung neue Perspektiven eroffnen.

Hierzu bietet das Bundesministerium fur Arbeit
und Soziales umfassende Informationen, einschl.
Fordermoglichkeiten. Individuelle Beratungen und
Hilfsangebote sind zudem Uber die Agentur fur
Arbeit und die Krankenkassen verfugbar.

Bei dauerhafter Arbeitsunfahigkeit kann unter
bestimmten Voraussetzungen eine Erwerbs-
minderungsrente |hr Einkommen ersetzen oder
bei einer Teilzeitbeschaftigung erganzen.

Wertvolle Informationen zu diesen und weiteren
nicht-medizinischen Alltagsthemen bietet unser
AlPaCa-Patientenprogramm.

Alexion Patient Care Program
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Heutzutage lasst sich die Myasthenie im
Allgemeinen therapeutisch gut kontrollieren.
Bei der Diagnosestellung sind die Symptome noch

sehr ausgepragt, weshalb man frUhzeitig mit einer

Welche Behand-
lungsmoglichkel-
ten gibt es?

effektiven Therapie beginnen sollte. Heutzutage
stehen zahlreiche moderne Therapien zur Ver-
fUgung, mit deren Hilfe ein Leben fast ohne Ein-
schrankungen moglich ist. Nach drei bis funf Jahren
stabilisiert sich die Erkrankung haufig. In einigen
Fallen verschwinden die Symptome vollstandig,
was als Remission bezeichnet wird.">2°

Die Behandlungsziele werden individuell
festgelegt, je nach Schweregrad der Myasthenie-
bedingten Schwache, Alter, Geschlecht und
Ausmal3 der Beeintrachtigung. Sprechen Sie mit
Ihrer Behandler:in daruber, was fur Sie wichtig

ist und welches Symptom Sie am meisten
beeintrachtigt. Es stehen eine Reihe von
Behandlungen zur Verfugung, die an die
verschiedenen Krankheitsstadien angepasst .
werden und helfen kénnen, die Belastung .
aufgrund der Myasthenie-Symptome ’
zu reduzieren.”
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Immuntherapie Symptoma?ische Sprechen Sie mit
Therapie lhrer Arztin / lhrem Arzt
Einige Menschen mit Myasthenie
sprechen nicht gut auf die verfugbaren
Behandlungsoptionen an.?®
; Wenn sich |hre Symptome auch wahrend
Acetylcholinesterase- der Behandlung weiterhin auf |hre
Hemmer* Alltagsaktivitaten auswirken,
: : sprechen Sie mit Ihrer Arztin/lhrem Arzt.
......................................... Gemeinsam kénnen Sie gesignete Strategien
. finden, um die Myasthenie wirksam zu behan-
Weitere deln. Mittlerweile gibt es auch eine Reihe von
Behandlungs- . verschiedenen Einnahmeformen, z. B.
méglichkeiten als Infusion Uber die Vene

(intravends, i.v.), oder unter

f die Haut (subcutan, s.c.).

Entfernung der
Thymusdruse**

Patienten-Leitlinie
zu myasthenen Syndromen

z. B. Cortison,
Azathioprin,
B-Zell-Depletoren,
FcRn-Hemmer,
Hemmstoffe des
Komplementsystems

* Stoffe, die den Abbau des Botenstoffes zwischen Nerv und Muskel verhindern.
**Gemafl3 der S2k-Leitlinie bei Patientiinnen zw. 13 und 65 Jahren mit einer
AChR-Ak-positiver Myasthenie moglichst frihzeitig durchzufUhren (innerhalb

Blutwasche von 2 und spatestens bis 5 Jahre nach Diagnosestellung). Bei seronegativer
und LRP4-Ak-positiver Myasthenie mit hoher Krankheitsaktivitat in Erwagung
zu ziehen. Bei Patientiinnen mit MuSK-Ak-positiver Myasthenie soll keine
Entfernung der ThymusdrUse erfolgen.

22 23
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Sprechen Sie

mit lhrer Arztin/
lhrem Arzt

®

Sollten Sie Medikamente aus
den folgenden Stoffgruppen
nehmen, kontaktieren Sie
bitte Ihre Arztin/lhren Arzt,
ob dies bedenkenlos mit
lhrer Erkrankung zu
vereinbaren ist.”

Geplante operative Eingriffe sollten nur dann durchgefuhrt
werden, wenn die Myasthenie stabil ist. Naheres hierzu finden
Sie in der Leitlinie fUr Patientiinnen.’

24

Stoffgruppen?’

Auslosend: Verschlechternd:
Checkpoint-Inhibitoren i Manche Antibiotika wie
D-Penicillamin Makrolide, Fluorchinolone
i und Aminoglykoside

Antibiotika Procainamid
Glukokort|ko|de .................. ................................ S tatme ................................
(,Steroid dip")




Wie wird der Verlauf
der Myasthenie
kontrolliert?

Patientiinnen-Fragebogen Patientiinnen-Fragebogen

Myasthenie Aktivitaten Myasthenie
des taglichen Lebens®?’ Quality of Life??
(MG-ADL) (MG-Qol15r)

Es gibt verschiedene Frageboégen zur Messung des
Schweregrades der Myasthenie. Mit ihrer Hilfe lasst

sich sichtbar machen, wie sich die Symptome

im Zeitverlauf verandern.? Fragebogen fur Fragebogen fir Patient:iinnen
L _ Arztinnen / Arzte und Arztinnen / Arzte

Ihre Arztin oder Ihr Arzt steht Ihnen vertrauensvoll zur Seite. o . .

< hen Sie offen Ub e s . d Besch 5 Quantitativer Myasthenie Composite

rechen Sie offen Uber alle Symptome und Beschwerden .
P ) g tirmal i// P h ol ’ Myasthenie-Test?”2° Scale?”30

um gemeinsam die optimale Versorgung sicherzustellen.

g p gung (QMG) (MGC)
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Meine Jahresubersicht

Hier kdnnen Sie Ihr Empfinden, Ihre Einschrankungen
und Ihre Symptome dokumentieren. Tragen Sie fur
jeden Tag einen Wert von O (keine Beschwerden) bis
3 (starke Beschwerden) ein. Addieren Sie die Werte fur
einen Tages- bzw. Wochenwert und tragen Sie diesen
anschlieend in die Jahresubersicht ein.

Symptome Sonstiges§ Punkte

.......................................................................................................................................................................

@@C@@@@@

@ Doppelbilder @ Schluckbeschwerden
. . Sprech- und
Hangendes Augenlid @ Kauschwierigkeiten
@srgfﬁeschwerden @ Kopfhalteschwache

@ @;?gekinggr\:vgerden Muskelschwache
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