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Liebe Mitglieder und Leser,

wir kdnnen uns nun auf das baldige 25jahrige Ju-
bildaums-Fest der Deutschen Myasthenie Gesell-
schaft freuen, und es ist gewiss ein Anlass und
Grund zum Feiern!

Lesen Sie sich die Einladungsseiten fur die Mit-
gliederversammlung in Bremen durch und lassen
Sie sich davon Uberzeugen, dass auch die alte
Hansestadt Bremen immer eine Reise wert ist.

In dieser Ausgabe konnen Sie weiter Beitrage zur
EuroMyasthenia, Uber zertifizierte Kliniken und
interessante Rickblicke und Erfahrungsberichte
von Betroffenen lesen.

Beim Erarbeiten dieser Ausgabe habe ich mir na-
turlich wieder Gedanken gemacht. Vor kurzem
habe ich einen Artikel gelesen mit der Uberschrift:
,Nichts ist selbstverstandlich® und ich habe das
Bedurfnis Ihnen darlber zu berichten.

In dem Artikel geht es darum, dass ein Mann ei-
ner alteren Dame im Bahnhof hilft ihren schweren
Koffer zu tragen. Der Mann meint, als sich die Da-
me daraufhin bedankt, dass dies doch selbstver-
standlich ware. Die Dame antwortet darauf: , Sie
irren sich, junger Mann, nichts ist selbstverstand-
lich, nicht in dieser verriickten Zeit. Glauben Sie
mir, gar nichts ist selbstverstandlich. Nicht, dass
Sie mir helfen, nicht, dass hier ein Taxi wartet,
nicht einmal, dass ich hier bin. Vor einer Woche
lag ich noch im Krankenhaus.®

Die Dame steigt schlieBlich in ein Taxi und kurbelt
die Scheibe herunter bevor sie wegfahrt und sagt
zu dem Mann: ,Nichts ist selbstverstandlich! Ich
weild, wovon ich rede, ich habe es leidvoll erfah-
ren. Aber wenn Sie das einmal begriffen haben,
leben Sie leichter.“ Mit diesen Worten fahrt sie.
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In diesem Artikel und in dieser Botschaft der alte-
ren Dame steckt eine verborgene Wahrheit:

Es ist nichts selbstverstandlich — auch nicht das
unsere Selbsthilfeorganisation nun seit 25 Jahren
besteht und diese von den Mitgliedern und ehren-
amtlichen Helfern getragen wird.

Machen wir uns diese verborgene Wahrheit, die
mich personlich so berthrt hat, in unserem Alltag
prasent und denken Sie einmal in Ruhe dartber
nach, was dieser wichtige Satz fir jeden von uns
bedeuten kann und im Alltag bedeutet.

Im Zusammenhang unserer Selbsthilfeorganisati-
on trifft erneut wieder der Satz von Dr. Gunther
Woéhrle zu:

»,Ohne Engagement der Mitglieder
fur die Mitglieder,
gibt es keinen Verein!*

Ich wiinsche Ihnen viel Spal’ beim Lesen dieser
Zeitung und wiinsche lhnen bis zur nachsten Aus-
gabe eine ,gute Zeit".

Passen Sie gut auf sich auf.

lhre

Linda Bischel-Fleckenstein



S
BRC= Vorstand
NZ

Liebe Mitglieder,

nachdem die ersten Wochen im noch jungen
Jahr, das mit sehr vielen Aktivitdten der Mitglieder
des Vorstandes zu Ende gegangen ist, habe ich
mir Gedanken beziglich des Vorwortes des Vor-
sitzenden gemacht. Ich empfinde es schon mit ein
wenig Wehmut, welche Rickmeldung der Vor-
stand von wenigen Vereinsmitgliedern in den Wo-
chen des neuen Jahres wegen der Beitragsan-
passung bekommen hat.

Es ist nicht der willkirliche Beschluss des Vor-
standes die Mitgliedsbeitrdge zu erhdhen, son-
dern der Beschluss der Mitglieder unseres Ver-
eins, die es fur notwendig halten und erkannt ha-
ben, dass Wissenschaft und Forschung geférdert
werden muss, um die Behandlung und Medika-
menten-Versorgung von Myasthenie-Betroffenen
langfristig zu verbessern.

Kennen Sie liebe Mitglieder, eine Organisation in
diesem auf Evidenz basierenden System, die die-
se Aufgabe mit aller Macht nach vorne treibt, au-
Rer die Patienten in unserem Lande und deren
Selbsthilfeverbande? Wenn heute Uber die An-
wendung eines Medikamentes in den Fachkreisen
der Zulassung gesprochen wird, dann ist die erste
Frage: ,Wie ist denn die Studienlage?“ Bei einer
seltenen Krankheit und Erkrankung wie es bei der
MG der Fall ist, ist das Nicht-Interesse der Indust-
rie aufgrund der geringen Fallzahlen und der da-
durch schlechten wirtschaftlichen Ertragssituation
ein teilweise aussichtsloses Unterfangen. Wir er-
leben dieses bei den Antragen im Bereich Off La-
bel im Gemeinsamen Bundesausschuss beziig-
lich der Zulassung der Immunglobuline und bei
dem Antrag, das Medikament CellCept fir die My-
asthenie Off Label zuzulassen. Die Aussage, es
wird Uberall so behandelt, reicht nicht aus. Der

Gesetzgeber verlangt den Nachweis auf Grund
von Anwendungs-Studien. Auch der Medizinische
Dienst der Krankenkassen ist nur durch gut ge-
machte Studien zu Uberzeugen. Wir kdnnen nicht
annehmen, dass die Anderungen im Gesetz, die
Medikamentenversorgung bei seltenen Erkran-
kungen verbessert.

Also mussen wir es tun und das geht nur, wenn
wir zusammenstehen und es gemeinsam anpa-
cken.

Unser neues Projekt der unerwiinschten Neben-
wirkungen haben wir begonnen, damit Sie und wir
alle mehr Sicherheit im Umgang mit den fir die
Behandlung der Myasthenie und des Lambert-
Eaton-Syndroms notwendigen Medikamente be-
kommen. Wir wollen nicht die Medikamente ab-
schaffen, sondern die besonderen Risiken erken-
nen, um eine Vorsorge und sinnvolle Behandlung
zu ermoglichen. Fragen stellen sich schon aus
dem Zulassungsverfahren heraus. Kann ein Medi-
kament, das aus der Transplantation-Medizin
stammt und auch dafirr zugelassen ist, das glei-
che Nebenwirkungsprofil haben, wie bei einer Au-
toimmunkrankheit?

Diese Frage konnen wir nur beantworten, wenn
alle bereit sind auch etwas dafir zu tun. Dieses ist
nur ein kleiner Teil unserer Arbeit fur die an Myas-
thenen Syndromen erkrankten Menschen in un-
serem Land.

Ganz besonders moéchte ich mich aber auch an
dieser Stelle bei den vielen Mitgliedern bedanken,
die uns mit ihrer Spende unterstitzt haben und ihr
Interesse dadurch aufgezeigt haben, diesen er-
folgreichen aber auch schwierigen Weg weiter mit
der Deutschen Myasthenie Gesellschaft zu ge-
hen.

In einem Verein, der von seinen Mitgliedern getra-
gen wird, ist die Motivation gro® genug ein
schnelleres Diagnoseverfahren zu wollen, sich
stark gegenuber dem Gesundheitssystem zu pra-
sentieren und zur Wehr zu setzen, oder durch My-
asthenie-Zentren den Erkrankten einen besseren
Alltag zu ermdglichen, um ihr Leben ein Stlick le-
benswerter zu gestalten.

Vergessen Sie bitte nicht: Dazu braucht die DMG
ihre Unterstitzung.

Hans Rohn



