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Patient/in

Die personenbezogenen Angaben (erste 2 Zeilen) dienen der Zuordnung der Patienten. Sie werden
in der Vertrauensstelle (bei der Deutschen Myasthenie Gesellschaft) durch ein Pseudonym ersetzt.

aktuelle Erhebung

Name der Einrichtung

optionale Angabe, kann leer bleiben; Name der ausfillenden Einrichtung; erméglicht spéter eine
einrichtungsbezogene Rickmeldung der Daten

Erhebungsdatum

aktuelles Datum, d. h. Zeitpunkt, an dem die auf diesem Follow-up-Bogen eingetragenen
Informationen ermittelt wurden.

nachstes FU [Wochen]

hier bitte das geplante Datum flr den nachsten myastheniebedingten Ambulanz-, Praxis- oder
Klinikbesuch angeben (Diese Angabe dient der Abschatzung der Vollstéandigkeit des Follow-ups
auch bei Behandlungen ohne Nebenwirkungen/unerwiinschte Ereignisse.)

aktuelle Daten

MG-QOL 15 (Scorewert)

Entmutigung, Frustration
Augenprobleme

Probleme beim Essen
Einschrankung sozialer Aktivitaten

Angabe zum Zeitpunkt des Follow-up-Bogens;

Berechnung des Scores: je Dimension 0 bis 4

eingeschréankte Freude an Hobbies Punkte:

Bedurfnisse der Familie nicht erfullt ,

Planung wg. Myasthenie erforderlich gar nicht 0 Pkt.
Beruf beeintrachtigt - -
Sprechschwierigkeiten €in wenig 1 Pkt.
Probleme beim Autofahren PYeY
Niedergeschlagenheit méRig 2 Pkt.
Gehprobleme deutlich 3Pk,
Probleme, an o6ffentliche Orte zu gelangen

Gefiihl der Uberlastung stark 4 Pkt.
Probleme bei der personlichen Pflege

Schwangerschaftsdauer Schwangerschaftswoche nach der letzten Regelblutung (post menstruationem); ggf. korrigiert nach
p.m. [Wochen] Fruhultraschall-Messwerten
Thymom(rezidiv) bitte nur Thymom angeben (nicht Thymushyperplasie)

Thymom(rezidiv) Datum

falls Rezidiv: Datum, an dem das Rezidiv festgestellt wurde; falls Erstdiagnose: Diagnosedatum

MGFA (aktuell)

Angabe zum Zeitpunkt des Follow-up-Bogens; falls die klinische Einstufung nicht eindeutig mdglich
ist (z. B. ,llIb bis 1lIb"), bitte den héheren Schweregrad dokumentieren ("llib")

Global Impression

Angabe des Gesamteindrucks zum Krankheitsbild im Vergleich zur letzten Vorstellung (Global

(Patient/in) Impression Index): nach Einschatzung des Patienten
Global Impression Angabe des Gesamteindrucks vom Patienten im Vergleich zur letzten Vorstellung (Global
(Arzt/Arztin) Impression Index): nach Einschatzung des Arztes

immunmodulierende Therapie

immunmodulierende
Therapie

Hier sollen alle Interventionen angegeben (ggf. zusammengefasst) werden, die seit der letzten
Vorstellung durchgefuhrt wurden; Gabe von Immunglobulinen, Rituxmimab u. &. bitte im Abschnitt
"Medikation" dokumentieren.

keine neuen Interventionen
seit letztem FU

falls keine immunmodulierenden Interventionen durchgefiihrt wurden, bitte ankreuzen und
weitergehen zum néchsten Abschnitt

Immunadsorption Anzahl

Anzahl der Einzelinterventionen/Sitzungen; bitte im Falle von mehreren Behandlungsserien die
Anzahl der Interventionen addieren

Immunadsorption Dauer

Zeitraum in Kalendertagen, in dem die Intervention erfolgte

Immunadsorption Datum
Beginn

bitte im Falle von mehreren Behandlungsserien seit dem letzten Follow-up den Beginn der ersten
Serie angeben

Immunadsorption Datum
Ende

bitte im Falle von mehreren Behandlungsserien seit dem letzten Follow-up das Enddatum der
letzten Serie angeben

Plasmaaustausch

s. Ausflllhinweise zur Immunadsorption

aktuelle Medikation

aktuelle Medikation

Medikation zum Zeitpunkt der Vorstellung;
bitte zuerst myastheniespezifische Medikamente angeben; Immunglobuline/Rituximab bitte
ebenfalls in diesem Abschnitt dokumentieren

keine Anderung der
Medikation seit letztem FU

falls keine Anderungen der Myasthenie-Medikation UND keine Anderungen nicht-
myastheniebedingter Medikation (einschlielich Phytopharmaka) erfolgt sind, bitte ankreuzen und
weitergehen zum néchsten Abschnitt

Dosis aktuell

bitte den Zahlenwert der aktuellen Dosis hier angeben. Falls die Dosis seit dem letzten Follow-up
mehrfach gewechselt wurde, bitte ebenfalls nur die aktuelle Dosis angeben. Die Dosiseinheit bitte
durch Ankreuzen der folgenden Felder dokumentieren.

Dosis aktuell Einheit Zahler

bitte Mengeneinheit der Tages-, Wochen- oder Monatsdosis angeben, z. B. "mg" bei mg/d.

Dosis aktuell Einheit Nenner

bitte Bezugszeitraum der Tages-, Wochen- oder Monatsdosis angeben, z. B. "d" bei mg/d

Dosis aktuell andere

optionales Textfeld; bitte nur verwenden, falls die Dosiseinheit nicht Gber die vorstehenden
Ankreuz-Felder angegeben werden kann, z. B. bei pg/Tag; in diesem Fall bitte die komplette Einheit
hier auffuhren ("ug/Tag")

Ereigniss

e/ Symptome / Diagnosen

keine neuen Ereignisse /
Symptome seit letztem FU

falls seit der letzten Vorstellung keine unerwiinschten Ereignisse oder mdglichen Nebenwirkungen
aufgetreten sind, kann dieser Abschnitt leer bleiben; in diesem Fall bitte ankreuzen

Weitere

in diesem Feld sollen weitere unerwiinschte Ereignisse und Symptome angegeben werden, die
nicht durch die Ankreuzfelder abgedeckt sind, z. B. spezifische Steroidnebenwirkungen

Weitere: ICD-10-Kode

bitte moglichst den ICD-Kode (dreistellig) des Ereignisses oder Symptoms angeben

Weitere: Freitext

Mdglichkeit zur Eingabe von Symptomen als Freitext; bitte dieses Feld nur nutzen, falls der ICD-
Kode nicht verfugbar ist






