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Liebe Leserin, lieber Leser,

viele Patient:iinnen mit Myasthenia gravis (kurz:
Myasthenie) haben den Wunsch, Kinder zu bekommen.
Doch es gibt auch offene Fragen.

Diese Broschure soll Innen helfen, eventuelle Beden-
ken auszuraumen, aber auch die nétigen Vorberei-
tungen zu treffen. Denn in einem guten sozialen und
medizinischen Umfeld sind Schwangerschaften bei
einer chronischen Erkrankung wie der Myasthenie
durchaus moglich.

Wichtig ist vor allem eine frihe Planung: Betroffene
im gebarfahigen bzw. zeugungsfahigen Alter sollten
bald nach der Diagnose mit ihnren Behandler:iinnen
Uber einen potentiellen Kinderwunsch sprechen, da er
Einfluss auf die Therapieplanung haben kann. Das gilt
fUr Frauen und fur Manner, da sich manche Medika-
mente bei Mannern auch auf die Fruchtbarkeit oder
negativ auf die Entwicklung des Embryos auswirken
kdédnnen.

Wir hoffen, dass diese Broschlre Mut macht und
Wege fur eine sinnvolle Unterstutzung bei Kinder-
wunsch und Myasthenia gravis aufzeigt.



Myasthenia gravis

und Kinderwunsch

Was ist Myasthenie?

Die Myasthenie ist eine seltene
Autoimmunerkrankung, bei der
meist Auto-Antikorper gegen
den Acetylcholinrezeptor oder
andere EiweiBe der Muskelmem-
bran nachweisbar sind. Diese
Antikorper beeintrachtigen uUber
verschiedene Mechanismen die
Impulstbertragung von Nerven-
zellen auf die Muskelzellen.

Hauptsymptom einer Myasthe-
nie ist vor allem eine belastungs-
abhangig auftretende oder zu-
nehmende Muskelschwache ver-
schiedener Muskelgruppen. Die
Auspragung kann von Person zu
Person und sogar von Tag zu Tag
wechseln. Fur andere Menschen
sind die Symptome deshalb oft
unverstandlich. Daher kann es
zu Doppelbildern, hangenden
Augenlidern, Schluck-, Sprech-
und Kaustorungen, einer Atem-
schwache oder einer Schwache
der Arm- und Beinmuskulatur
kommen. DarUber hinaus leiden
viele Betroffene unter einer star-
ken und dauerhaften Mudigkeit
(Fatigue). Bei Frauen tritt die Er-

krankung haufig zwischen dem
20. und 40. Lebensjahr auf, so
dass oft sehr bald nach der Diag-
nose einer Myasthenie die Frage
aufkommt, wie und ob ein Kinder-
wunsch trotz der Erkrankung
und der Einnahme notwendiger
Medikamente umsetzbar ist.

Myasthenie wird nicht
unmittelbar vererbt

Es gibt zwar ein allgemein er-
hohtes Risiko fur Autoimmuner-
krankungen, aber nur ein sehr
geringes Risiko, dass ein Kind im
Laufe des Lebens eine Myasthe-
nie entwickelt.

» Das Risiko, an Myasthenie zu
erkranken, betragt bei Ver-
wandten 1. und 2. Grades nur
3-5%.

In Deutschland sind
etwa 12.000 Menschen
betroffen

Frauen sind 3x
haufiger betroffen
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Wer berat mich auf
meinem Weg?

Eine Schwangerschaft ist fur alle
Familien ein groBer Schritt und
wirft viele Fragen auf. Dies gilt
umso mehr, wenn eine Begleiter-
krankung vorliegt. Die Ansprech-
partneriinnen sind Neurolog:in-
nen, Gynakolog:innen und lhre
Hausarztiinnen. Als Geburtsklinik
wahlen Sie idealerweise ein Zent-
rum mit Maximalversorgung, d.h.
Neurologie mit Erfahrung in der

Gynakologie, Geburtshilfe und
Kinderklinik mit Neugeborenen-
Intensivstation.

Wie beeinflusst Myasthenie
den Kinderwunsch?

In einer Studie wurden Frauen
mit Myasthenie befragt, ob sie
andere betroffene Frauen er-
mutigen wurden, Kinder zu

Myasthenie und neurologischer bekommen.
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Partnerschaft

und Sexualitat

Sich nah sein helil3t auch
Zzuhoren und verstehen

Die Myasthenie kann Beziehungen
und die Sexualitat beeinflussen.
Denn mit der Erkrankung, aber
auch durch Medikamente kann
sich das Korperbild bzw. die
Selbstwahrnehmung andern, wie
zum Beispiel durch Gewichts-
zunahme und veranderte Mimik.
Andere Begleiterscheinungen
kdnnen das Verhaltnis zur Lust
kdrperlich und emotional

direkt beeinflussen — wie Fatigue,
Atemprobleme, Muskelschwache
oder -krampfe, Blasenstorungen,
Erektionsstérungen, Scheiden-
trockenheit, GefUhlsstoérun-
gen und Nichterreichen
eines Orgasmus.

Das Erlebnis und das
Ausmaf3 der Ein-
schrankungen ist
individuell verschie-
den. Wichtig ist es,
die individuellen
BedUrfnisse und Be-

findlichkeiten offen und ehrlich
zU Kommunizieren - so, dass sich

beide Partner verstanden fuhlen.

Es geht darum, Wunsche zu au-
Bern und neu zu definieren, was
moglich ist und was nicht, ohne
sich gegenseitig Vorwdrfe

Zu machen.

Ansprechpartner:.innen
bei Problemen

Zogern Sie nicht, bei Fragen
oder Problemen facharztliche
Hilfe zu suchen, ob es nun um
psychische oder korperliche
Schwierigkeiten geht. Oft gibt es
einfache Losungen, wie z.B. Be-
handlungen bei Erektionsstorun-
gen oder Gleitgel bei Scheiden-
trockenheit.

Adressen, um sich beraten zu
lassen:

» Hausarztiinnen fur die Erst-
beratung und evtl. Empfeh-
lung der geeigneten Fach-
arztiinnen

Urolog:innen/Gynakolog:in-

nen bei Erektionsstérun-
gen oder Inkontinenz

Sexualtherapeut:iinnen bzw.
Paartherapeut:iinnen

Neurolog:innen zum The-
rapie-Monitoring und zur
Einstellung der aktuellen
Medikation

Erfahren Sie mehr zum
Thema Partnerschaft

& Sexualitat im Podcast
sLet's talk Myasthenie*




Fruchtbarkeit

Myasthenie u
Fruchtbarkeit

Die Myasthenie hat generell
keinen Einfluss auf die Frucht-
barkeit oder auch die Kindes-
entwicklung, weder bei Mannern
noch bei Frauen. Es gibt
jedoch Medikamente, die einen
negativen Einfluss auf die
Fruchtbarkeit haben kénnen.
Diese Medikamente sollten

bei Kinderwunsch und in der
Schwangerschaft nicht
eingesetzt werden.

Sprechen Sie lhren Arzt
oder lhre Arztin auf dieses
Thema an.

Erfahren Sie mehr zum
Thema Fruchtbarkeit und

Kinderwunsch im Podcast
JLet’s talk Myasthenie”

Nnd

Unerfullter Kinderwunsch

Es ist nicht ungewohnlich, dass
auch bei Nicht-Myasthenie-
Patientiinnen ein Kinderwunsch
unerfullt bleibt. Dies muss psy-
chisch verarbeitet werden, ggf.
auch mit psychotherapeutischer
oder psychologischer Hilfe. Doch
es gibt Alternativen, die in Er-
wagung gezogen werden kon-
nen. Eine In-vitro-Fertilisation
(also eine Befruchtung im Labor)
oder auch eine Adoption kénnen
Wege sein, den Kinderwunsch
zu erflllen. Sprechen Sie hier lhre
Gynéakologin/Ihren Gynakologen
far mehr Informationen an.

Kurz erwahnt:
Weitere Autoimmun-
erkrankungen

Falls weitere Autoimmun-
erkrankungen bestehen, fuhrt
man gerade vor und in der
Schwangerschaft entsprechen-
de Kontrolluntersuchungen und
Labortests durch, z.B. Schilddru-
senhormonbestimmungen bei
einer Schilddrusenunterfunktion
bei Hashimoto-Thyreoiditis.




Vor der

Schwangerschaft

E m pfe h | u n g e n Z u r Worauf Sie noch achten sollten

Planung der

» Schon vor der Empfangnis sollte eine Nahrungserganzung
mit Folsauretabletten erfolgen, um das Risiko fur Fehlbildun-
gen des Babys zu senken

S C h\/\/a n g e rSC h aft Blutzuckerkontrollen dienen als routinemafBige Tests auf

Schwangerschaftsdiabetes

Die beste Voraussetzung fur einen
guten Schwangerschafts- und
Krankheitsverlauf bei der Myas-
thenie ist die kontinuierliche Be-
treuung, Beratung und Begleitung
durch die jeweiligen Facharzt:in-
nen —von der Neurologie bis zur
Geburtsmedizin. Lassen Sie sich
Uber den Ablauf und erforderliche
Schritte und Kontrollen beraten.

Schwangerschaft zum
richtigen Zeitpunkt

Es wird empfohlen, eine Schwan-
gerschaft zu planen, wenn die
Erkrankung stabil ist und man
sich selbst und seine Erkrankung
ausreichend gut einschatzen
kann. Haufig ist das nach etwa

2 Jahren der Fall.

Es gibt eine Reihe an Medikamenten, die vor und wahrend
Eventuell sollte auch eine der Schwangerschaft bei Myasthenie zugelassen sind.
Thymektomie (Entfernung der Sprechen Sie mit lhren Arztiinnen friihzeitig dartber
Thymusdruse) bei Acetylcholin-
rezeptor-Antikorper- oder auch
LRP4-Antikorper-positiver
Myasthenie, wahlweise aber
auch bei seronegativer Myasthe-
nie erfolgt sein.

Bei einer ungeplanten Schwangerschaft sprechen Sie am
besten schnellstméglich mit Ihren Arztiinnen

Durch diese MalRnahmen verrin-
gert sich das Risiko einer Symp-
tomverschlechterung der Mutter.



Wahrend der

Schwangerschaft

Einfluss der Schwanger-

schaft auf die Myasthenie

Etwa 30-50% der Patientinnen
erfahren wahrend der Schwan-
gerschaft eine Verschlechterung
der Symptome. Dies geschieht
vor allem im ersten Schwanger-
schaftsdrittel (1. Trimenon).
Danach tritt Uberwiegend eine
Stabilisierung der Symptome ein.
Der Verlauf ist jedoch individuell
kaum vorhersehbar, deshalb sind
auch keine generellen Progno-
sen moglich. Achten Sie deshalb
besonders auf Veranderungen
Ihres Befindens.

WICHTIG: Wenn Sie wahrend
der Schwangerschaft eine
Verschlechterung der Myas-

thenie feststellen, informie-
ren Sie unbedingt sofort lhre
Arztin oder Ihren Arzt.

Kontrolltermine und
Uberwachung

Es empfiehlt sich, im ersten
Drittel der Schwangerschaft (1.
Trimenon, bis zur 12. Woche) alle
4 Wochen eine gynakologische
Kontrolle durchfuhren zu lassen.
Im 2. und 3. Trimenon sollten
Kontrollen gemaf einer Risiko-
schwangerschaft erfolgen.
Nach der Geburt sollten
Sie in RUcksprache mit
dem Behandlungsteam
Termine vereinbaren.

Fur Erkrankungen, die wahrend
der Schwangerschaft auftreten
kénnen, z.B. Schwangerschafts-
diabetes oder eine Eklampsie,

ist kein durch die Myasthenie er-
hohtes Risiko bekannt. Die Fruh-
geburtlichkeit ist bei Myasthenie
leicht erhoht.

Um den Einfluss der Schwanger-
schaft auf die Myasthenie zu un-
tersuchen, gibt es bisher nur sehr
wenig wissenschaftliche Daten.
Deshalb wurde von der Neuro-
logischen Universitatsklinik des
St. Josef-Hospitals Bochum ein
spezielles Myasthenie-Schwan-
gerschaftsregister eingerichtet.

[lizqlEl
=]

Wahrend der Schwangerschaft
sollte im Ultraschall besonders
auf Kindsbewegungen und eine
normale Fruchtwassermenge
geachtet werden, da eine feh-
lende Beweglichkeit und zu viel
Fruchtwasser auf eine sehr sel-

Mehr Informationen
dazu finden Sie hier:

www.dmgkw.de

tene Erkrankung des Kindes mit
Gelenkversteifungen (Arthrogry-
posis multiplex congenita (AMC))
oder komplexeren Symptomen
einschlieBlich Schluckstérungen,
unzureichender Lungenent-
wicklung, Hodenhochstand und
allgemeiner Muskelschwache
(fetales Acetylcholinrezeptor-
inaktivierungssyndrom (FARIS))
hinweisen kénnen.

Zu diesen Veranderungen kann
es infolge der mutterlichen Bil-
dung von Antikorpern gegen den
kindlichen Typ des Acetylcholin-
rezeptors kommen, die ab der 13.
Woche Uber die Plazenta in den
kindlichen Organismus gelangen
kdnnen.

Gibt es Geburtsrisiken?

» Die Myasthenie erhéht das
Fehlgeburtsrisiko nicht.

» Die Fruhgeburtlichkeit ist
leicht erhoht.

13



Wehen

und Geburt

Woran werdende
Mutter mit Myasthenie
denken sollten

Die Entbindung von Myasthenie-
Patientinnen ahnelt im Allgemei-
nen denen von gesunden Frauen.
Zur Entbindung sollte eine Klinik
mit erfahrenem Fachpersonal aus
Neurologie, Geburtsmedizin, An-
asthesiologie, Neonatologie sowie
neonataler und neurologischer
Intensivmedizin gewahlt werden,
um Mutter und Kind optimal ver-
sorgen zu kdénnen.

Beim Neugeborenen kannin ca.
8-10% der Falle eine voruberge-
hende (transiente) meist nur leicht
ausgepragte ,Neugeborenen-

myasthenie* (TMG) auftreten. Sie
entsteht durch die Ubertragung
von mutterlichen Antikorpern
und dauert meist nur 48 Stunden,
selten einmal -4 Wochen an und
bildet sich wieder ganz zurUck.
Kinder zeigen haufig eine leich-
te Muskelschwache, auch beim
Schreien und Trinken.

Sprechen Sie mit Ihrer Neu-
rologin/Ihrem Neurologen

bezuglich der Einnahme lhrer
Myasthenie-spezifischen Me-
dikamente.

Die Geburt wird in vier Phasen eingeteilt

Uber viele Stunden.

Mutter geboren.

die Geburt ist beendet.

Eroffnungsphase: Hier 6ffnet sich der Muttermund, haufig
Ubergangsphase: Die Fruchtblase éffnet sich (,Blasensprung”)
und das Kind rutscht in den Geburtskanal.

Austreibungsphase: Durch die Wehen wird das Kind aus der

Nachgeburtsphase: Reste der Plazenta werden entfernt und

Die Entbindung

Auch bei einer Myasthenie ist
eine Geburt ohne Kaiserschnitt
(Spontangeburt) moglich und
wird in Abhangigkeit von der
Schwere der Myasthenie der
Mutter auch empfohlen. Ein Kai-
serschnitt sollte nur aus einem
geburtsmedizinischen Grund
erfolgen, um die Gesundheit von
Mutter oder Kind nicht zu gefahr-
den, wie z.B. bei einer problema-
tischen Kindslage.

Die Narkose

Die Austreibungsphase ist mit
Kraftaufwand und Schmerzen
verbunden. Eine ortliche Betau-
bung zur Schmerz- und Stress-

reduktion kann dazu beitragen,
eine vorzeitige Erschdpfung zu
verhindern. Eine RUckenmarks-
narkose (Periduralanasthesie,
PDA) gilt als eine schonende
Anasthesie und ist auch bei My-
asthenie-Patientinnen maoglich.
Eine magliche Vollnarkose ist
unbedingt im Vorfeld mit dem
arztlichen Behandlungsteam zu
besprechen.

BITTE BEACHTEN SIE:
Es sollten keinesfalls hoch-

dosierte Magnesiumgaben
zur Wehenhemmung einge-
nommen werden!
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Nach der

Geburt

Achten Sie auf
Veranderungen

Nach der Geburt kann es bei
30-50% der Frauen mit Myas-
thenie zu einer Veranderung der

und gestillt werden darf. Sollten
Sie sich in Rucksprache mit lhrer
Arztin/lhrem Arzt gegen das

Erkrankung kommen. Die Abkla-  Stillen entscheiden oder klappt
das Stillen nicht, gibt es auch
andere Moglichkeiten wie Milch
abpumpen oder Zufuttern mit
Milchpulver.

rung einer neuen Situation mit
Ihrem medizinischen Behand-
lungsteam ergibt, ob die Myas-
thenie-Therapie moglicherweise
angepasst werden sollte. Spre-
chen Sie auch bei anhaltenden
Schmerzen mit Ihrer Arztin oder
lhrem Arzt und klaren Sie, ob
Schmerzmittel verordnet werden
sollten.

Stillen mit Myasthenie

Allgemein gilt, dass myasthene
MuUtter stillen kdnnen, da nur ein
geringer Teil der mutterlichen
Myasthenie-Antikorper in die
Muttermilch Ubergeht und beim
Stillen auf das Kind Ubertragen
wird. Das bedeutet, dass auch
bei einer Neugeborenen-Myas-
thenie die positiven Effekte des
Stillens auf das Kind Uberwiegen

Wenn eine Verschlechterung
der Symptome auftritt,

informieren Sie bitte umge-
hend Ihre Neurologin bzw.
lhren Neurologen.

Den neuen Alltag
organisieren

Ein Kind braucht Zeit und Zu-
wendung. Aber auch Sie selbst
werden immer wieder freie Zeiten
fur Erledigungen oder einfach
nur zum Durchatmen bendtigen.
Sprechen Sie deshalb frUhzeitig
mit dem Partner oder der Partne-
rin, aber auch mit vertrauten Per-
sonen aus dem sozialen Umfeld
Uber eine mdgliche Unterstut-
zung und Entlastung im Alltag.

» Welche Aufgaben kénnen und
wollen Sie abgeben, wer kann
helfen bei der Kinderversor-
gung und im Haushalt?

» Wie viel Zeit kann lhr Partner
oder lhre Partnerin erlbrigen?

Einkaufen, Kochen, Essen vorbei-
bringen, mit dem Baby spazieren
gehen .. Aktivieren Sie lhr sozia-
les Netzwerk! Und vergessen Sie
nicht, dass Sie moglicherweise
auch ambulante Familienhilfe/
-pflege bei der Krankenkasse
beantragen konnen.

Denken Sie aber auch daran, dass
man im neuen Lebensabschnitt
nicht alles zu 100 Prozent planen
kann. Es wird auch Unvorhergese-
henes im gewohnten Tagesablauf
geben.

Nehmen Sie sich Zeit, Ihr Kind
kennenzulernen. Verlieren Sie
aber auch lhre eigenen Bedurf-
nisse nicht aus den Augen.
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Erfahrungen sammeln,
Erfahrungen teilen

Eltern sein ist eine besondere und
schone Erfahrung — aber auch
eine Reise, die nicht immer ein-
fach ist. Gerade mit einer chroni-
schen Erkrankung tauchen an-
dere und zusatzliche Fragen und
Probleme auf. Bei der Losungsfin-
dung sind Sie nicht allein.

Nutzen Sie die Erfahrungen von
Menschen, die lhre Situation gut
kennen: andere Betroffene.

Fragen Sie bei der Myasthenie-
Selbsthilfeorganisation Deutsche
Myasthenie Gesellschaft eV.
(www.dmg.online) nach Eltern-
gruppen. Hier finden Sie kom-
petente Ansprechpartnerinnen,
um Bekanntschaften zu knupfen
und Ratschlage einzuholen — und
vielleicht ist auch eine der vielen
regionalen Gruppen in Ihrer Nahe
und fur ein persdnliches Treffen
erreichbar.

Seien Sie auch nicht zu streng mit
sich selbst. Vergleichen Sie sich

nicht mit Menschen, die sich als
ideale Eltern prasentieren. Denn
es gibt sie nicht, die perfekten
Eltern. Die Probleme und Heraus-
forderungen sind Uberall unter-
schiedlich gewichtet, und jedes
Kind ist anders und hat unter-
schiedliche Ansprlche.

Symptome, auf die Sie
achten sollten

Es ist normal, von der Geburt
mude und erschopft zu sein.
Allerdings sollten keine Schluck-
und Atemstoérungen auftreten.
Achten Sie auch auf eine Schwa-
che der Kopf-, Arm- und Bein-
muskulatur und kontaktieren Sie
im Falle eines Falles fruhzeitig lhr
neurologisches Behandlungs-
team.

In seltenen Fallen treten die ers-

ten Symptome einer Myasthenie
bei vorher gesunden Frauen un-
mittelbar nach der Geburt auf.

Das Gesprach suchen -
gemeinsam Lésungen finden

Esist eine neue Erfahrung, fUrein  und kann bis zu 3 Monate nach
Kind da zu sein, Nahe und Ver- der Geburt auftreten.

trauen zu geben. Eine Erfahrung,
die auch mit neuen Anforderun-
gen und Emotionen verbunden
ist. Diese neue Lebenssituation
hat natdrlich auch einen Einfluss
auf die eigenen Bedurfnisse und
Ihre Erwartungen an andere.
Sprechen Sie mit Ihrem Partner
bzw. der Partnerin offen Uber das,
was Sie bewegt oder was Sie jetzt
erwarten —auch Uber eventuelle
Angste.

Wir hoffen, dass Sie viele
nutzliche Informationen in der
Broschure gefunden haben,
und wunschen Ihnen alles Gute
auf lhrem Weg!

Achten Sie auf Zeichen wie
Traurigkeit, Gereiztheit und
sprechen Sie auch Uber Ge-
danken, die weh tun oder
belasten. Insbesondere
wenn die Stimmung Uber
langere Zeit gedruckt

ist, Freudlosigkeit und
Antriebslosigkeit Uber-
wiegen, sollten Sie auch
den Rat von Experten
hinzuziehen. Eine Wo-
chenbett-Depression
nach der Geburt tritt bei
circa 10% aller Frauen auf
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