Wo erhalte ich weitere
Informationen?

@ Der Kontakt zu einer Patient:innen-
organisation kann lhnen zusatzliche
Unterstutzung bieten und Ihnen dabei

helfen, Kontakt zu anderen Betroffenen
von Myasthenie herzustellen.

m Deutsche Myasthenie Gesellschaft
https://dmg-online
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Notfallausweis
Auch wenn Sie moglicherweise nie
einen Notfall aufgrund Ihrer Myasthenie
erleben, ist es entscheidend, 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 fiihren, den
sie im Notfall vorlegen kénnen.

ALEXION

AstraZeneca Rare Disease

ALEXION

AstraZeneca Rare Disease

M/DE/UNB-g/0022

Myasthenia gravis

Informationen fur Patient:innen
und Angehorige
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Hier konnen Sie lhre Wochenpunkte eintragen und damit

eine komplette Jahresiibersicht fiir das nachste Gesprach

mit Ihrer Arztin/Ihrem Arzt visualisieren.

Wochenwerte aus den Wocheniibersichten eintragen!
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Was ist eine
Myasthenie?

@ Myasthenia gravis (MG), kurz Myasthenie
genannt, ist eine chronische Autoimmun-

erkrankung*, die eine belastungsabhangige
Muskelschwache erzeugt. Sie kann bei
Menschen aller Hautfarben und jedes Alters
und Geschlechts auftreten und hat eine
Haufigkeit von 100-200 pro 1 Million Per-
sonen. Die Erkrankung wird nicht vererbt
und ist nicht ansteckend.'3

* Eine Krankheit, bei der das Immunsystem (ber lange Zeit kérpereigene
Strukturen angreift.



In der Regel betrifft die Myasthenie zuerst die Augen-
muskeln. Danach breiten sich die Symptome haufig vom @
Auge zu anderen Korperteilen aus. In diesem Stadium
spricht man dann von einer generalisierten Myasthenie.*®
Trotz Behandlung treten bei einigen
Patient:innen weiterhin Symptome auf.
Es wird dann von einer refraktaren Myasthenie
gesprochen.

Sprechen Sie regelm&Big mit Ihrer Arztin/Ihrem Arzt
uber lhre taglichen Symptome und deren '
Auswirkungen auf Ihren Alltag.”®

Betroffene von Myasthenie leiden unter Muskelschwache
und -ermiidbarkeit, die sich auf Alltagstatigkeiten wie
Zahneputzen, Kdmmen, Sprechen (Dysarthrie) oder
Schlucken (Dysphagie) auswirken konnen.2©

o oo
..................
"""""
----
R4 ®e
. o,
°® .
. .
® ®e

. .o,



Wie kann sich die
Myasthenie

auf mein Leben
auswirken?

®

Die Myasthenie wirkt sich bei Betroffenen
individuell unterschiedlich aus.

Haufige Beschwerden sind chronische
Ermudbarkeit und Schwache der ver-
schiedenen Muskelgruppen, die sich auf
Alltagstatigkeiten und die Lebensqualitat
auswirken konnen. Dariiber hinaus kann
es zu einer unerwarteten Verschlechterung
der Beschwerden kommen, die eine
Einweisung ins Krankenhaus erforderlich
macht.5 -1

Mehr zur Myasthenie
in unserem Podcast



Schwache der
Augenmuskulatur:

* Doppelbilder

« Hangendes Augenlid

Schwache der Gesichts-
und Rachenmuskulatur:

* Undeutliche Sprache
+ Kauschwierigkeiten
+ Schluckschwierigkeiten

* Verminderte
Gesichtsmimik

Schwache der
Nackenmuskulatur:

-
@
.
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* Kopfhalteschwache

Magliche
Auswirkungen
auf1,10

« Autofahren
* Lesen

* Fernsehen
* Arbeiten

« Sprechen
* Essen
* Trinken

« Autofahren
* Sport

Symptome’1°

Magliche
Auswirkungen

auf.10

~
Schwache der « Schlafen
‘[I
”w Brustmuskulatur: - Sport
- Atemschwierigkeiten | - Erledigung
(in Ruhe oder bei taglicher

korperlicher Aktivitdt) | Aufgaben

Schwache der  Arbeiten
Bein' Und . Sport
Armmuskulatur: . Gehen

* Midigkeit * Haushalts-
tatigkeiten
« Korperpflege
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@ Das Immunsystem ist das natiirliche .
Abwehrsystem unseres Korpers gegen

schadliche Fremdkorper. Bei der gene-
ralisierten Myasthenie produziert das
Immunsystem Antikorper*, die falsch-
licherweise Teile des eigenen Korpers
als Fremdkorper erkennen und diese
angreifen. Dies fuhrt zu Fehlfunktionen
des Korpers (gegen sich selbst gerich-
tete Antikorper = Auto-Antikorper). Dies
wird als Autoimmunreaktion bezeichnet.’

Bei der Myasthenie blockieren diese
Auto-Antikorper die Kommunikation
zwischen den Nerven und Muskeln,
indem sie sich an die Muskelzellen
heften. AulBerdem aktivieren die Anti-
korper das sogenannte Komplement-
system**, das falschlicherweise die

I 1 uskeloberflache angreift und bescha-
Wa S SI n d d I e |c\j/ilgt. Die Folgen sind I?/Iusltelschwéche
und -ermudbarkeit." 1213
Ursachen der
Myasthenie?

* Schutzprotein, das vom Immunsystem in Reaktion auf Bedrohungen
von aulden erzeugt wird.

** Ein System, Teil des angeborenen Immunsystems, das bei normaler
Funktion flr das Entfernen von Bakterien oder anderen
Fremdsubstanzen aus dem Organismus zustandig ist.

12



. Es gibt mehrere Typen von Auto-Antikorpern,
‘ die zu einer Myasthenie fiihren konnen™

Blockade der
Signallibertragung
zwischen

Nerven und Muskeln

Muskel = ca. 80 %
AChR-Ak-positive MG
e ~ Antikorper
ca.3 %
@ MuSK-Ak-positive MG
Neuron - : ;
(Nervenzelle) % ’ o
ca. 1%

Komplementsysftem LRP4-Ak-positive MG

Schadigung der . . : ’
Sche couniieeee” o® -..- o.. o
Muskelzellenoberflache : ca. 15 %
seronegative MG
.................. AChR-Ak: Antikorper gegen den Acetylcholinrezeptor
................................... MuSK-Ak: Antikorper gegen die muskelspezifische Kinase

LRP4-Ak: Antikérper gegen lipoprotein-receptor-related-protein (LRP4)
14 15



Wie kann ich mit der
Krankheit umgehen?

@ Eine chronische Erkrankung wie die
Myasthenie beeinflusst das Leben und den
Alltag von Betroffenen und ihren Familien.
Die Diagnose macht es erforderlich, das
Leben an die neuen Bedingungen anzu-
passen. Eine gute medizinische Behandlung
kann die Symptome so reduzieren, dass
die Betroffenen ein erflilltes Leben flihren
konnen. Dartiber hinaus gibt es einige andere
Empfehlungen, die beim Umgang mit der

Krankheit helfen konnen."

Zum Leitfaden
Myasthenie
16




Ernahrung

Ihre Ernahrung spielt bei der Aufrechterhaltung Ihrer
Gesundheit eine entscheidende Rolle. Die Gewichts-
zunahme ist ein haufiges Problem bei der Myasthenie.
Dies liegt an der nachlassenden Aktivitat sowie an der
Behandlung mit Cortison. Besprechen Sie gemeinsam
mit lhrer Arztin/lhrem Arzt, wie Sie lhre Erndhrung um-
stellen kdnnen.®

Arbeit

Die Symptome der Myasthenie konnen die Fahigkeit der
Betroffenen zur Bewaltigung ihrer beruflichen Auf-
gaben einschranken. Die aulReren Bedingungen fir lhre
Arbeit (z. B. flexible Arbeitszeiten, Arbeiten von zu
Hause, behindertengerechte Parkplatze) konnen dabei
hilfreich sein. Daher kann es evtl. helfen, solche Themen
offen mit lhrem Arbeitgeber zu besprechen.’

Sport
Wenn Sie sich dazu in der Lage fiihlen, ist Sport im
Rahmen lhrer Moglichkeiten empfehlenswert. Wichtig
ist es, die Sportart so zu wahlen, dass kein zusatzlicher
Schaden entstehen kann. Sprechen Sie daher unbedingt
zuvor mit lhrer Arztin/Ihrem Arzt. Treiben Sie keinen
Sport, wenn Sie sich zu schwach fiihlen.'®2°

18

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 kdnnte. Bei geplanter Schwan-
gerschaft sollten Sie in jedem Fall mit lhrer Arztin/lhrem
Arzt sprechen.?' Unsere Broschiire speziell zu diesem
Thema finden Sie auf der Alexion Website.

Sprechen Sie mit lhrer Arztin/lhrem Arzt

Ilhr Behandlungsteam ist die beste
Anlaufstelle, wenn es um Unterstiitzung
und Informationen zum Umgang mit

. Ihrer Krankheit geht. Gemeinsam

. konnen Sie Strategien zur Bewaltigung

' der Herausforderungen im Alltag '
finden.

Anregungen zu mehr Bewegung
in unserer Sport-App TinySteps



Welche Behand-

lungsmoglichkeiten
habe ich?

20

®

Heutzutage lasst sich die Myasthenie
im Allgemeinen therapeutisch gut kon-
trollieren. Es gibt verschiedene Thera-
pien, die helfen, die Muskelschwache
zu verringern und zu verbessern. Mit
der Behandlung konnen die meisten
Menschen mit Myasthenie ihre Muskel-
schwache deutlich verbessern und ein
normales oder fast normales Leben
fihren. Haufig kann eine Verbesserung
der Muskelkraft und somit die Fahig-
keit zur Ausfihrung von Alltagstatig-
keiten erzielt werden. In einigen Fallen
verschwinden die Symptome vollstéandig,
was als Remission bezeichnet wird.">22

Die Behandlungsziele werden indivi-
duell festgelegt, je nach Schweregrad
der Myasthenie-bedingten Schwache,
Alter, Geschlecht und Ausmal der
Beeintrachtigung. Es stehen eine Reihe
von Behandlungen zur Verfligung,

die an die verschiedenen Krankheits-
stadien angepasst werden und helfen
konnen, die Belastung aufgrund der
Myasthenie-Symptome

zu reduzieren.®
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Acetylcholinesterase- Cortison < sprechen Sie mit Ihrer Arztin/Ihrem Arzt

Hemmer* Einige Menschen mit Myasthenie
sprechen nicht gut auf die verfiigbaren
Behandlungsoptionen an.?
Wenn sich lhre Symptome auch wéahrend
der Behandlung weiterhin auf lhre
: Alltagsaktivitaten auswirken,
Medikamente, die das Blutwasche B sprechen Sie mit lhrer Arztin/lhrem Arzt.
Immunsystem unterdriicken . Gemeinsam konnen Sie geeignete Strategien
: finden, um die Myasthenie
wirksam zu behandeln.

Entfernung der Intravenose
Thymusdrise Immunglobuline**

=Y

Hemmstoff des ‘ , , o,
. *  Stoffe, die den Abbau des Botenstoffes zwischen Nerv und Muskel verhindern.

KomplementSyStemS ‘ ** Intravendse Immunglobuline sind konzentrierte Antikorper und dienen zur
: Substitutionsbehandlung.

22 23



Sprechen Sie
mit lhrer Arztin/
lhrem Arzt

®

Sollten Sie Medikamente aus

den folgenden Stoffgruppen
nehmen, kontaktieren Sie
bitte lhre Arztin/lhren Arzt,
ob dies bedenkenlos mit
lhrer Erkrankung zu
vereinbaren ist.™

24

Stoffgruppen

Antibiotika Betablocker
Makrolide Procainamid
Fluorchinolone Statine

Aminoglykoside

Deferoxamin

Botulinumtoxin

jodhaltige Kontrastmittel

Chinin

Magnesium

Checkpoint-Inhibitoren

D-Penicillamin

Glukokortikoide
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Wie wird der Verlauf
der Myasthenie
kontrolliert?

Patient:.innen-Fragebogen Patient:innen-Fragebogen

Myasthenie Aktivitaten Myasthenie
des taglichen Lebens® 2 Quality of Life?5.28
(MG-ADL) (MG-QoL15r)
@ Es gibt verschiedene Fragebogen
zur Messung des Schweregrades
der Myasthenie. Mit ihrer Hilfe lasst
sich sichtbar machen, wie sich die Fragebogen fiir Fragebogen fiir Patient:innen
Symptome im Zeitverlauf verandern.2 Arztinnen/Arzte und Arztinnen/Arzte
Quantitativer Myasthenie Composite
Myasthenie-Test?4-26 Scale?*?’
(QMG) (MGC)

26 27
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Meine Jahresubersicht

Hier konnen Sie Ihr Empfinden, lhre Einschrankungen

und Ihre Symptome dokumentieren. Tragen Sie fir jeden
Tag einen Wert von 0 (keine Beschwerden) bis 3 (starke
Beschwerden) ein. Addieren Sie die Werte fiir einen Tages-
bzw. Wochenwert und tragen Sie diesen anschlieRend in
die Jahresubersicht ein.

Symptome Punkte

DI

Ml i

DO

Schluckbeschwerden

Sprech- und Kauschwierigkeiten

Hangendes Augenlid
Atembeschwerden bei Ruhe
Atembeschwerden bei Belastung

Kopfhalteschwache

0®ee

Muskelschwéche



