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Was mir am Herzen liegt!

Da entscheiden Gremien in Berlin darlber,
dass die Diagnose und Behandlung von Po-
lyneuropathien nunmehr ausschlieRlich
durch einen ortsansassigen niedergelasse-
nen Neurologen zu erfolgen hat.

Daran ist wieder zu erkennen, dass die Poly-
neuropathie immer noch stiefmutterlich
und so ganz nebenher behandelt wird.

Dabei haben bei dieser Entscheidung ein-
deutig erfahrene Neurologen gefehlt, denn
einige Untersuchungen sollten nur in einer Klinik durchgefiihrt werden.
Dazu gehort die Lumbalpunktion, in der das Nervenwasser entnommen
wird. Dieses muss innerhalb von 20 Minuten untersucht werden, weil es
sonst ,Fehlwerte” geben kann.

Auf derartige Untersuchungen sind die meisten niedergelassenen Neurolo-
gen logistisch gar nicht vorbereitet.

Wir haben daher tGber unseren Schirmherrn, Herrn Dr. Giinter Krings, Gre-
mien des Bundestags eingebunden. Diese Eingabe erfolgte im August 2023.

Wir bleiben in dieser wichtigen Sache am Ball und werden Sie weiterhin
dariber informieren.

Erfreulich ist die Entwicklung der Mitgliederzahlen, die stetig ansteigen. Das
geht mittlerweile bis in die gesamte EU hinein.

Bis zum nachsten Mal verbleibe ich mit den besten GrifRen

Ihr Albert Handelmann
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Guillain-Barré-Syndrom zeigt sich haufig durch begin-
nende Muskelschwache in den Beinen

Selbsthilfeinitiative rat beim Zusammenkommen von
Symptomen zu neurologischer Vorstellung

Leiden Patienten in zeitlichem Zusammenhang zu einer Impfung oder
Infektion unter plotzlich auftretender Muskelschwache, sollte immer
auch an das Vorliegen eines Guillain-Barré-Syndroms gedacht wer-
den.

Darauf macht der Leiter der bundesweit aktiven Selbsthilfeinitiative
zu Muskel- und Nervenerkrankungen, Dennis Riehle (Konstanz), ent-
sprechend aufmerksam - und teilt in einer aktuellen Aussendung mit:
"Insbesondere im Zusammenhang mit Long-COVID und Post-Vac ha-
ben wir wahrend und nach der Corona-Pandemie eine deutliche Zu-
nahme der Betroffenenzahl verzeichnet.

Allein bei unserer Beratung sind die Anfragen um 30 % gestiegen.
Oftmals fehlt es den Betroffenen an einer fachkundigen Diagnose,
denn nicht immer ist das GBS auf den ersten Blick einfach zu erken-
nen.

Gerade, wenn Menschen ein Eppstein- Barr-Virus, eine Influenza, das
Varizella-Zoster-Virus oder SARS-CoV-2 durchschritten haben und
fortwahrend an sich langsam fortentwickelnden Lahmungserschei-
nungen leiden, muss unbedingt ein etwaiges Guillain-Barré-Syndrom
ausgeschlossen werden", erldutert der Sozialberater aus Konstanz
entsprechend - und fligt an: "Beim GBS handelt es sich um eine akut-
inflammatorische Polyneuropathie, welcher eine Entziindung der
Markscheiden verschiedener Nervenwurzeln des Riickenmarks zu-
grunde liegt.
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Durch eine autoimmune Reaktion wird die Myelinschicht des Nervs
zerstort, so dass entweder vordere oder eher proximal liegende Ner-
venabschnitte entmarkt werden.

Hierdurch kénnen die Nerven ihre Funktion nicht mehr vollstandig
aufrechterhalten und haben Probleme bei der Weiterleitung von Sig-
nalen — was endlich zu motorisch oder sensorischen Ausfallen beim
Patienten fuhrt“, sagt Dennis Riehle.

,Beteiligt sind dabei insbesondere die Immunglobuline I1gG und IgM,
deren labormedizinische Bestimmung bereits ein erster Hinweis fir
das Vorliegen eines Guillain-Barré-Syndroms sein kann. Klassischer-
weise beginnt die Symptomatik mit einer Schwéache der Muskulatur
in den Beinen, welche sich liber den Kérper rumpfnah ausbreitet und
schlussendlich zu verschiedenen Paresen der unterschiedlichen Ext-
remitaten fihren kann®, erldutert der selbst aufgrund einer Impfung
an GBS erkrankte Dennis Riehle hierzu.

»Je nach Intensitat bleibt es bei begrenzten Schwachezustanden; die
Erkrankung kann aber gleichsam rasch sogar Atem- und Schluckmus-
kulatur lahmen und damit einen lebensbedrohlichen Zustand herbei-
fuhren.

Entsprechend ist in diesen Fadllen eine umgehende notfallmedizini-
sche Versorgung angezeigt.

Abseits der motorischen Defizite kann es auch zu sensiblen Empfin-
dungsstérungen kommen. Als ergdanzendes Kriterium fiir die Diag-
nose gilt zumeist die Beteiligung des vegetativen Nervensystems.

Dies wird vor allem durch einen stark schwankenden Blutdruck,
plotzlich verlangsamten oder deutlich schnelleren Pulsschlag im
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Wechsel, Probleme mit Magen und Darm oder starke Hitzewallungen
und Schwitzen bemerkbar.

Diese anamnestischen Anzeichen sollten in einer Gesamtheit gese-
hen werden und zu den notwendigen Untersuchungen fihren.

Hierzu gehort unter anderem die Entnahme von Nervenwasser, wel-
ches bei GBS eine markant erhdhte Eiweillkonzentration aufweist.
Zudem sollten elektrophysiologische Befunde erhoben werden. Bei-
spielsweise ist eine erheblich reduzierte Nervenleitgeschwindigkeit
zZu messen, aber auch die Evozierten Potentiale sind meistens sehr
auffallig.

Im Labor sollte ergdnzend der Antikorpernachweis zu GM1 gefihrt
werden. Differentialdiagnostisch sind mogliche Vergiftungen, toxi-
sche Schwermetallbelastung und Medikamente als Ursache auszu-
schlielSen.

Ebenso die Chronisch-Inflammatorische Demyelinisierende Polyneu-
ropathie, welche im Unterschied zum GBS langer als vier Wochen an-
dauert und einer Kortikoid-Therapie zuganglich ist.

Insbesondere der Umstand, dass eine Behandlung vor allem dann er-
folgreich sein kann, wenn sie friihzeitig eingeleitet wird, sollte Pati-
enten mit entsprechenden Beschwerden umgehend zur neurologi-
schen Vorstellung animieren.

Bei schweren Fallen kann mit einer Immuntherapie weitgehende Hei-
lung erzielt werden. Gleichzeitig sind Physiotherapie und Malnah-
men gegen etwaige Thrombosen und Kontrakturen wichtig.
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In besonders gravierenden Auspragungen kann das Guillain-Barré-
Syndrom am ehesten durch eine Plasmapherese bekdampft werden.

Schlussendlich sind Spatfolgen nicht ausgeschlossen. Dennoch be-
dirfen viele Betroffene auch langfristig regelmaRiger Kontrollen
beim Nervenarzt, psychologischer Unterstiitzung und sozialer Teil-
habe", so der 38-jahrige Coach abschlieRend.

Die Beratung der Selbsthilfeinitiative zu Muskel- und Nervenerkran-
kungen ist liber www.selbsthilfe-riehle.de erreichbar.

Dennis Riehle

Selbsthilfeinitiative

Muskel-, Nerven-, Weichteilerkrankungen

Schwerpunkte: Polyneuropathie, Metabolische Myopathien
Epilepsie, Demenz und Bewegungsstorungen

Selbsthilfearbeit: Dennis Riehle Martin-Schleyer-Str. 27 78465 Kon-

stanz
Buch von Dennis Riehle: Mehr Stoik geht kaum!
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PNP Gesprachskreis Monchengladbach
am 26. August 2023 im AWO ECK

Bericht: Albert Handelmann Bilder: Klaus Haschke

Das AWO ECK ist beliebt. Knapp 20 Teilnehmer erschienen
am heutigen Samstag. Zunachst begriilte Albert Handel-
mann die Teilnehmer.

Er erlduterte die personalbe-
dingten Anderungen im NRW-
Blro in der Speicker Str. 2.
Emily Bruns muss am 1. Septem-
ber als Studentin ein Pflichtprak-
tikum durchfihren, bleibt uns
aber im Homeoffice erhalten.
Das NRW-Biro Ubernimmt ab
1. September 2023 Sigrid Sintke-Steinmann, die langjahrige Erfah-
rungen in der Verwaltungsarbeit mitbringt.

Zur Einfuhrung des Gesprachskreises gab Albert Handelmann be-
kannt, dass auch fiir ndchstes Jahr wieder ein Jahreskalender erstellt
wird, der sich dieses Mal mit Erklarungen zu entziindlichen Polyneu-
ropathien und Plasmaspendenverfahren befasst. Erstellt wird der Ka-
lender durch unseren Landesverband in Sachsen, gefordert wird er
durch Grifols Deutschland GmbH, wofiir wir uns herzlich bedanken.
Weiterhin fand am 9. September ein Sommerfest in Borken statt, auf
dem Sabine Hansen ihre Bilder ausstellte und Prof. Yoon und Albert
Handelmann Vortrage zu Polyneuropathien hielten.

Wegen der Unterversorgung von PNP-Patienten hatte es ein Treffen
zwischen Dr. Glinter Krings, Prof. Min-Suk Yoon und Albert Handel-
mann gegeben. Bei diesem Treffen am 21.08.2023 erlauterte
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Prof. Yoon die Notwendigkeit, auch weiterhin PNP-Patienten in Klini-
ken zu diagnostizieren, da die niedergelassen Neurologen meistens
nicht mit den erforderlichen Geraten und Labor-Logistik ausgestattet
sind. Nachfolgend Bild und Text aus dem Biiro von Dr. Giinter Krings,
Mitglied des Deutschen Bundestages und unser Schirmherr.

a Text Dr. Glnter Krings:
Geschditzt leiden bis zu 8 % der
Bevélkerung in Deutschland an
| einer Polyneuropathie. Die Po-
3 f: lyneuropathie fiihrt zwar nicht
von links: Pr of. Dr. wie der Schlaganfall oder Herz-
' Min Suk Yoon, Dr. infarkt zu einer lebensbedroh-
Giinter Krings, lichen Situation, ist jedoch mit
kbl zunehmender  Erkrankungs-
dauer mehr als lebensbeeintrichtigend und fiihrt in aller Regel die
Menschen in die Hilfs- und Pflegebediirftigkeit. Seit diesem Jahr
wurde das klinische Diagnoseverfahren auf die niedergelassenen
ortlichen Neurologen iibertragen, die jedoch nicht iiberall iiber aus-
reichende Kapazitditen verfiigen.

Mit Herrn Herr Prof. Min-Suk Yoon, Chefarzt der Klinik fiir Neurolo-
gie aus Hattingen, und Herrn Albert Handelmann sprach ich iiber
die Auswirkungen auf die an Polyneuropathien erkrankten Men-
schen. Im Rahmen meiner parlamentarischen Arbeit werde ich mich
dafiir einsetzen, dass die notwendigen politischen Weichen gestellt
werden, um eine gezielte Diagnostik und Behandlung sicherzustel-
len.

In der anschlieRenden Diskussion wurde in der Hauptsache liber den
Chip gesprochen, der schmerzlindernd wirkt und im Landesverband
Sachsen erfolgreich getestet wurde. Albert Handelmann versprach,
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sich darum zu kimmern und Kontakt mit dem Lieferanten aufzuneh-
men. Der Chip kosten derzeit um die 80,00 Euro, die nicht von der
Kasse Gibernommen werden.

Die Teilnehmer der Gesprachsrunde zeigten groBes Interesse, diesen
Chip zu testen.

Kurz angesprochen wurde die Messe ,, RehaCare”, die im September
in Disseldorf stattfindet. PNP wird nicht auf der Messe vertreten
sein, da Selbsthilfegruppen bei dieser Veranstaltung nicht so sehr
gerne gesehen sind. Hier sind eher die Anbieter von Hilfsmitteln,
Rollatoren etc. vertreten.

Eine Teilnehmerin stellte die Frage nach Schmerzempfinden, Krib-
beln in den Beinen, schubweise, teils bis in den Riicken ziehend, teils
mit dem Geflihl schwerer Beine bis hin zur Steifigkeit der Beine und
was man dagegen machen kann.

Es gab dann Hinweise auf Blutuntersuchungen, Mangel an Vitaminen
B 6 und B 12, Eisenmangel etc.

Da derzeit die Cannabis-Legalisierung in aller Munde ist, wurde auch
dieses Thema kurz angeschnitten. Hierzu kam die Info von Albert

10
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Handelmann, dass beim nachsten Treffen in der AWO Ende Septem-
ber ein Apotheker zu Gast sein wird, der zu diesem Thema fachman-
nisch Stellung nehmen kann.

L KN

11



PEPO REPORT

Der Forderverein Bundesdeutscher Hilfsdienste e. V. - Recklinghau-
ser Str. 17, 4577 Marl hat uns eine grof3ziigige Spende in H6he von

12
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3.000,00 Euro tUberwiesen. Herzlichen Dank dafiir an den Forderver-
ein und an unser Vorstandsmitglied Dr. Rolf Monjean.

Am 18. November 2023 findet wie mehrfach angekiindigt eine gro-
Rere PNP-Veranstaltung im Borussia Park statt. Dort erwarten wir
Herrn Prof. Helmar Lehmann (Chefarzt Neurologie Leverkusen) und
Herrn Prof. Min-Suk Yoon (Chefarzt Neurologie Hattingen) als Refe-
renten. Leider darf im unteren Foyer keine Ausstellung von Sabine
Hansen erfolgen, daher hoffen wir, dass die Ausstellung in kleinerer
Form in der 3. Etage erfolgen kann. Eine Einladung zur Veranstaltung
wird Mitte Oktober 2023 erfolgen. Die Veranstaltung wird von der
AOK Rheinland/Hamburg gefordert.

Alles in Ordnung?

Der Vorsitzende bedankte sich bei den Helferinnen und Helfern und
winschte allen Teilnehmern ein geruhsames Wochenende.

13
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PNP Gesprachskreis Monchengladbach
am 30.September 2023 im AWO ECK

Bericht: Albert Handelmann Bilder: Klaus Haschke

Das AWO ECK fiillte sich, denn es gab eine Prasentation
uber Medikamente bei Polyneuropathien. Vorgetragen
wurde diese durch einen Mitarbeiter der Ulmen Apo-

» theke. Fabian Becker gab
heute seinen Einstand bei
der Deutschen Polyneuro-
pathie Selbsthilfe e.V. und
wurde durch den Vorsit-
zenden Albert Handel-
* mann herzlich willkommen

geheilen.

Zur Einfihrung erklarte Albert Handelmann, dass es ja immer wieder
Fragen nach den richtigen Medikamenten gibt und wie mit der Do-
sierung umzugehen ist. Hauptthema war heute die Aufklarung und
Wirkung bzw. Wirkstoffe bei Cannabis, da gerade zur jetzigen Zeit
sehr viel Politik darum gemacht wird.

Fabian Becker von der Ulmen Apotheke vertrat den Chef und Inhaber
Dirk Lammert, der heute verhindert war. Dirk Lammert ist Mitglied
der Deutschen Polyneuropathie Selbsthilfe und auch Sprecher der
Apotheker in Ménchengladbach.

14
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.m > - —-.— -
Vor der Prasentation wurden die Teilnehmer etwas gestarkt.

' R

Medikation bei
Polyneuropathie

Ist Cannabis die Alternative?

el

—

Referent: Fabian Becker PTA

Wichtig war neben vielen anderen Medikamenten das Thema
Cannabis.

»  Wird schon seit der Antike in der Medizin eingesetzt

P Unterliegt dem Betdubungsmittel Gesetz (BtMG)

» Anbau nur zu medizinischen Zwecken und unter Aufsicht des
BfArM (Bundesinstitut fiir Arzneimittel und Medizinprodukte)

» Abgabe in der Apotheke nur nach strengen Auflagen und auf
BtM-Verordnung

» Einmalige Einwilligung der GKV zur Kostentbernahme nétig

15
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Mogliche legale Abgabe in der Apotheke in Zukunft geplant, je-
doch kontrovers

Wirkmechanismus

>

>
>
>

THC (Tetrahydrocannabinol) und CBD (Cannabidiol) docken am
Cannabinoid-Rezeptor 1 und 2 (CB1/CB2) an

Haben einen hauptsachlich dampfenden Effekt auf Motorik,
Schmerzempfinden und Lernzentrum

Freisetzung von Neurotransmittern durch Beeinflussung von
Ca2+ Kanalen

Evtl. weitere bisher ungeklarte Funktionen

Alternative?

VvV VVvVY

Ziel: Schmerzfreiheit oder langfristig tolerable Schmerzen

THC wirkt u.a. schmerzlindernd und Muskel relaxierend

CBD wirkt darliber hinaus noch krampflésend, angstlésend und
antientzlindlich

Jedoch fehlt bisher eine starke Evidenz flr eine Therapie
Individuell kann eine zusatzliche oder alleinige Medikation mit
Cannabinoiden indiziert sein

z.B. bei Schmerzspitzen oder bei Unvertraglichkeiten oder Kont-
raindikationen von anderen Schmerzmitteln

Fazit

>

>

Ursachen fiir PNP sind vielfaltig, also auch die Therapiemaoglich-
keiten,

ursachliche versus symptomatische Behandlung

1. Wahl: Antikonvulsiva und/oder Antidepressiva

2. Wahl: lokale Anasthetika

3. Wahl: Opioid Analgetika

-> oder Cannabis

16
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» Evidenz fir Cannabis bisher schwach
-> Durch die allgemeine Debatte tber die Legalisierung kann
sich das in Zukunft dndern
» Individuell kann es eine valide Moglichkeit sein
Das war ein Auszug aus der Prasentation, die insgesamt wesentlich
umfangreicher war, da es auch um andere Medikamente ging. Die
grolRe Frage war aber auch:

»Kann ich nach der Einnahme (auch weitere Medikamente wurden
genannt) noch ein Fahrzeug fiihren“?

Antwort:  Hier ist Vorsicht geboten und im Zweifel doch immer den
behandelnden Arzt fragen.”

5

Apotheker kennn sich aus mit den Medi-k‘émehten

17
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Galerie mit Schnappschiissen:

LT V=P

18
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Die Helferinnen bei Veranstaltungen von links: Monika Willemsen
und Gisela DreifSsen. Ohne sie lduft nix.

Zum Schluss wurde Fabian Becker mit groRem Applaus verabschie-
det.

20
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Treffen der Selbsthilfegruppe Polyneuropathie Rostock im
August 2023 (Kurt Podstata)

Bericht zum gemeinsamen Treffen auf Einladung durch die GBS
CIDP Initiative Schwerin am 11.08.23

und zum Monatstreffen August der Selbsthilfegruppe Rostock am
21.08.23

Durch die Veranstalterin der Deutschen GBS CIDP Initiative Schwerin,
Frau Doris Schiitt, wurde, wie schon seit vielen Jahren, eine Informa-
tionsveranstaltung am 11. August 2023 im Bauernhaus Biestow bei
Rostock organisiert.

Auch im vergangenen Jahr erhielt ich von ihr eine Einladung, wobei
ich damals nicht erkannte, dass die fir unsere gesamte Selbsthilfe-
gruppe galt. Unsere Gruppe bestand zum damaligen Zeitpunkt erst
4 Monate. Mir waren damals auch noch nicht die unterschiedlichen
Strukturen bekannt. Dieses Mal hatte ich jedoch meine Gruppe dar-
Uber informiert und auch, dass diese eine , Schwesterorganisation”
ist. Also waren wir mit 12 Vertretern unserer Selbsthilfegruppe vor
Ort, das entsprach etwa der Halfte aller Anwesenden. Neben der Or-
ganisatorin Doris Schiitt war vom Vorstand der GBS CIDP Initiative
auch Heinz-Dieter Campa angereist, als Vortragender war der Vorsit-
zende des Wissenschaftlichen Beirates der GBS CIDP Initiative, Herr
Prof. Dr. med. Uwe Zettl, Oberarzt, Klinik u. Poliklinik Neurologie —
Uni Rostock angekiindigt. Leider musste Prof. Zettl diesen Termin
wegen Krankheit absagen.

21
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Durch Frau Schitt wurde jedoch die Teilnahme eines Physiothera-
peuten, Herr Mollier, organisiert, der in seinem Vortrag auf das Kraft-
training bei fortschreitender Erkrankung einging. Selbst die unter-
schiedlichsten Reize auf der Haut (z.B. Igelball) und wechselnde Tem-
peraturen (warm-kalt) kénnen bewirken, dass Nervenbahnen wieder
aktiviert werden kénnen bzw. ihre Aktivitat nicht einstellen.

Er zeigte Dehnlibungen fir Finger, Handgelenke und Ellenbogen die
man zu Hause zu allen Tageszeiten, auch abends beim Fernsehen
durchfiihren kann.

Er verwies auch noch einmal darauf, dass Hilfsmittel wie Orthesen
und Rollatoren den behandelnden Arzt bei der Diagnose CIDP nicht
in seinem Budget belasten.

AnschlieBend stellte er sich den Fragen der Anwesenden.

So war dieser Nachmittag, trotz des Fehlens des eigentlichen Haupt-
redners, fiir alle Anwesenden interessant und bildend.

Das brachte ich auch mit einem Dank an die Organisatorin und an
den Referenten zum Ausdruck.

Unsere monatliche Zusammenkunft, wie immer am 3. Montag im
Monat um 14:45 Uhr im Haus der Landeskirchlichen Gemeinschaft
Rostock, Hundertmannerstrafle 1, fand am 21.08. statt.

Obwohl sich zwei Teilnehmer vorher entschuldigt hatten, waren wie-
der 10 Mitbetroffene anwesend, darunter eine neue Teilnehmerin,
die das achtzigste Lebensjahr schon weit Uberschritten hat.

Sein einiger Zeit leidet sie an den uns allen bekannten Symptomen

wie Kribbeln, Brennen und Schmerzen bis hin zur korperlichen Er-
schopfung. Sie berichtete, dass diese Symptome oft nachts auftreten

22
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und wollte von uns wissen, ob die von ihrer Arztin verordneten Me-
dikament dagegen helfen. Unsere Empfehlung war, diese Medika-
mente einzunehmen, um selbst die Wirkung zu erkennen. Wir berich-
teten Uber unsere Erfahrungen mit der unterschiedlichen Wirksam-
keit und den Nebenwirkungen der allgemein verordneten Medika-
mente (Pregabalin und Gabapentin).

Einer der Teilnehmer unserer Runde kann sein Haus nur noch im Roll-
stuhl verlassen. Auch er ist schon Uber achtzig Jahre alt. Weil er und
seine Frau nicht in der Lage ist, die Batterien aus dem elektrisch be-
triebenen Rollstuhl auszubauen und vom Kellergeschoss bis in die
Wohnung in der 2. Etage zu tragen, wurde sein Problem schon in der
regionalen Zeitung mit Bildern beschrieben.

Die baulichen Barrieren in dem Mehrfamilien-Wohnhaus verhindern
eine Teilhabe am 6ffentlichen Leben und Erschweren somit auch die
Teilnahme an den monatlichen Treffen unserer Selbsthilfegruppe. Er
ist seit der Griindung eines der aktivsten Mitglieder dieser Gruppe
und ist anderen Betroffenen durch seine langjahrige Erfahrung mit
dieser Krankheit grofSe Hilfe und Unterstitzung. Wenn sich keine L6-
sung findet, missten wir zuklinftig auf seine Teilnahme verzichten.

Da sein Vermieter aus brandschutztechnischen Griinden die Anbrin-
gung einer Steckdose im Fahrradkeller verweigerte, wandte ich mich
mit der Bitte an das Ministerium fiir Soziales, Gesundheit und Sport
in Mecklenburg-Vorpommern, Einfluss auf den Vermieter zu neh-
men, eine Losung herbeizufihren.

Die einfachste und kostengtinstigste Losung ware die Anbringung ei-
nes Brand- oder Rauchmelders in dem betreffenden Kellerraum. Dar-
Uber hinaus wadre ein barrierefreier Zugang vom Gehweg bis zur
Haustlr vonnéten.

23
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Da die Klarung jedoch noch in der Schwebe ist, werden wir die nachs-
ten Tage noch abwarten.

Ich berichtete liber meine Reha in Feldberg von der ich sagen kann,
sie hat mir gutgetan. Inzwischen sind schon wieder ein paar Wochen
vergangen und ich muss hin und wieder die dort praktizierten An-
wendungen mir ins Gedachtnis zuriickrufen, denn wie schnell hat das
alltagliche Leben wieder die Oberhand gewonnen und der innere
Schweinehund muss besiegt werden.

Sowohl das medizinische als auch das therapeutische Personal waren
sehr kompetent im Umgang mit unserem Krankheitsbild.

Leider konnte ich die mir angebotene Verlangerung nicht in Anspruch
nehmen, weil weder die Reha-Klinik noch die Neurologische Uniklinik
in der Lage waren, das von mir bendtigte Immunglobulin, welches ich
alle drei Wochen intravenos verbreicht bekomme, zu beschaffen.

So musste ich die Reha schon nach drei Wochen beenden, wobei ich
glaube, eine Verlangerung hatte mir noch mehr kdrperliche Stabilitat
im taglichen Leben verliehen.

Ich hoffe, das Problem lasst sich fir das nachste Mal |I6sen, wenn die
beantragte subkutane Injektion zur Anwendung kommen kann.

Bei unserem Treffen im April 2023 hatten wir den ViceDirector Clini-
cal Studies der Firma CENTOGENE GmbH Rostock zu Gast, der die Te-
stung auf hATTR-Amyloidose fur Mitglieder der Selbsthilfegruppe Po-
lyneuropathie vorstellte.

24
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Da es sich hierbei um einen Test auf Vererbung handelt, waren viele
von uns bereit, sich diesem zu unterziehen, da es sich nur um eine
einmalige Blutentnahme handelt.

Das Problem ist, einen verantwortlichen Priifarzt mit Schwerpunkt
Neurologie, der sich an der Studie beteiligen mdchte und das Blut
abnehmen miusste, zu finden.

Auf unserer Zusammenkunft erklarten sich einige Mitbetroffene be-
reit, die Ihnen bekannten Arzte um Unterstiitzung zu bitten.

Es wiére jedoch sehr hilfreich, wenn die Firma CENTOGENE GmbH uns
eine kurze Beschreibung des Verfahrens sowie eine Leistungsbe-
schreibung des durchfiihrenden Arztes zukommen lassen kénnte.
Ich habe die Firma angeschrieben und um eine solche Beschreibung
gebeten.

Zum Treffen am 16. Oktober hat sich Frau Andresen, Apothekerin im
Ostseepark Rostock, bereit erklart, uns tiber Medikamente fir neu-
rologische Erkrankungen, der Wirkungen und Nebenwirkungen auf-
zuklaren.

Auf Wunsch flhrt sie schon vorab einen Abgleich auf Vertraglichkeit
unserer Medikamente durch, wenn wir ihr, jeweils auf die Person be-
zogen, einen Medikationsplan tGibergeben kénnen.

Wir hatten schon kurz vor der Sommerpause einen Termin zur Be-
sichtigung der Plasmaspendenzentrale der HAEMA Rostock geplant,
der wegen zu geringer Teilnehmerzahl ausfallen musste.

Der nachste Termin wird im November sein, weil dann eine groRRere
Beteiligung zu erwarten ist, der Termin wird noch bekannt gegeben.
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Informationsbesuche in Wismar und Stralsund

Bereits vor zwei Jahren bei meiner Recherche im Internet nach
Selbsthilfegruppen Polyneuropathie entdeckte ich, dass es sowohl in
Stralsund als auch in Wismar eine solche gab. Daich in Wismar gebo-
ren und aufgewachsen bin und mich hier gut auskenne, entschied ich
mich fur diese, um erste Erfahrungen in der Selbsthilfearbeit zu sam-
meln. Doch der Wunsch, mich in Rostock mit Gleichbetroffenen aus-
zutauschen, fihrte im Mai 2022 mit Hilfe der KISS zur Griindung einer
Selbsthilfegruppe Polyneuropathie in Rostock. Kurz darauf erfuhr ich,
dass die Gruppe in Wismar sich aufloste, weil keiner bereit war, als
Sprecher diese zu organisieren und zu fihren.

= e e 3 SE ST 2 %é:'ﬂ'i kb SR e
Auf der Ehrenamtsmesse in Wismar am 6. und 7. Mai 2023, auf der
wir mit einem Informationsstand der Deutschen Polyneuropathie
Selbsthilfe e.V. vertreten waren, wurde der Wunsch von einigen Be-
suchern an uns herangetragen, diese Gruppe wieder ins Leben zu ru-
fen.
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Nach Riicksprache mit der KISS verstandigten wir uns auf einen Neu-
start nach der Sommerpause. Jeweils in einer Regionalzeitung als
auch in einem Anzeigenblatt wurde dazu ein Aufruf gestartet und die
KISS bestatigte mir schon im Vorfeld, dass sich Interessenten dort ge-
meldet hatten.

In guter Hoffnung auf einen Neustart fuhr ich am 4. September nach
Wismar und traf mich bereits dreilig Minuten vor Beginn mit der
KISS-Bearbeiterin. Diese schraubte meine Erwartungen jedoch schon
vor Beginn herunter mit dem Hinweis auf das schone Wetter, es wa-
ren nahezu dreiBig Grad: ,Da werden wohl viele an den Strand fahren
oder in den Garten.” Und so kam es auch, auBer uns beiden waren
nur noch zwei weitere Betroffene anwesend.

Wir wollten aber das Treffen nicht ausfallen lassen und sprachen mit
diesen Uber die Gruppenarbeit, ihre gesundheitlichen Probleme,
Uber unsere Erfahrungen und Uber die Aufgaben unseres Vereins.
Selbst in diesem kleinen Kreis vergingen die neunzig Minuten so
schnell, dass wir am Ende beschlossen, einen weiteren Anlauf im No-
vember zu starten in der Hoffnung, dass dann ein gréReres Interesse
besteht.

Einiges von dem mitgebrachten Material konnten wir verteilen, vie-
les jedoch wurde wieder zurlick nach Hause genommen.

Ich erinnerte mich an den Eintrag auf der Selbsthilfe-Homepage in
M-V zur Stralsunder Gruppe und fand heraus, dass diese sich immer

am ersten Donnerstag im Monat trifft.

Ohne Voranmeldung setzten meine Frau und ich uns am 7. Septem-
ber in Bus und Bahn und fuhren nach Stralsund. Es ist schon viele
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Jahre her, dass wir dort waren und so nutzten wir die Zeit bis zu Be-
ginn des Treffens fur einen Stadtbummel, um dann um 15:00 Uhr in
der KISS einzutreffen, die ihren grofen Aufenthaltsraum einschlieR-
lich der Kiiche dieser Selbsthilfegruppe kostenlos zu Verfiigung stellt.

Aber auch dort waren neben dem Gruppensprecher nur noch zwei
Teilnehmer anwesend, zwei weitere hatten sich entschuldigt. Nach-
dem wir uns vorgestellt hatten, kamen wir ins Gesprach Uber die
Gruppenarbeit und Uber arztliche Methoden zur Erkennung der Di-
agnose einschlieRlich der Therapien.

Ich berichtete tUber die Immunglobulin-Therapie, die ich im Abstand
von drei Wochen erhalte und (ber die Blutplasmagewinnung und
Verarbeitung. Das war fiir die Anwesenden neu und so ergaben sich
viele Fragen um das Thema Plasmaspende. Ein Grund der geringen
Beteiligung war, dass sich die Gruppe zwei Tage spater schon wieder
zu einer gemeinsamen Besichtigung in der St. Nikolaikirche treffen
wollte.

Die Einladung hierzu nahmen wir dankend an, und zwei Tage spater
begaben wir uns noch einmal auf die gleiche Tour.

Punktlich um 14 Uhr fanden wir uns vor der Kirche ein.
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Die dlteste der drei Stralsunder Pfarrkirchen ist die monumentale
St. Nikolaikirche am Alten Markt.

Sie gehort mit ihren zwei imposanten Orgeln zu den schénsten Sak-
ralgebauden Nordeuropas. Erstmals wurde sie im Jahre 1276 er-
wahnt und ist dem Schutzpatron der Seefahrer, dem heiligen Niko-
laus, geweiht.
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Ein Flhrer durch dieses eindrucksvolle Gebaude erklart nicht nur die
Geschichte der der Stadt und der Kirche, sondern zeigte uns Beson-
derheiten, die man beim Gang durch die Kirche als Tourist nicht so-
gleich erkennt. Es war ein kultureller Hohepunkt zum Ende eines
langanhaltenden Sommers.

Obwohl es wieder sehr warm war, erschienen dieses Mal 12 Teilneh-
mer. Mit diesen ging es im Anschluss in ein nahegelegenes Restau-
rant, wo wir in einem separaten Raum bei Kaffee und Kuchen oder
Eis den zweiten Teil des Nachmittags verbringen wollten.

Nachdem wir uns in dieser Runde noch einmal vorgestellt hatten, gab
es viele Fragen zur Arbeit unserer Gruppe in Rostock und liber unse-
ren Verein, auf dessen Ziele ich hinweisen konnte. Auch Gber die un-
terschiedlichen Krankheitsbilder wurde diskutiert.

Dabei stellte sich heraus, dass viele Betroffene nicht wussten welche
Polyneuropathie sie hatten. Die unterschiedlichen Diagnoseverfah-
ren der Neurologen wurden bemangelt, auch die Kompetenz hin-
sichtlich der Medikation. Immer wieder kann festgestellt werden,
wenn man nicht gerade an einer der wenigen Uni-Kliniken in unse-
rem Land behandelt wird, erfahrt man von den Facharzten recht we-
nig zum Thema Polyneuropathie. Deshalb bekraftigten wir den Aus-
tausch innerhalb der Selbsthilfegruppen und in der Deutschen Poly-
neuropathie Selbsthilfe e.V., deren Ziele ich in diesem Kreis erldu-
terte.

Eine Frage, die mir schon 6fter gestellt wurde und auch hier wieder
zur Sprache kam, konnte ich nicht beantworten, obwohl sie auch
mich betrifft: Gibt es einen Zusammenhang zwischen einer Opera-
tion am Spinalkanal oder der Bandscheiben und einer spater aufge-
tretenen Polyneuropathie.
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Bisher erhielt ich von den mir bekannten Neurologen verneinende
Antworten. Da ich jedoch schon mehrfach darauf angesprochen
wurde, mochte ich diese Frage an unseren medizinischen und wis-
senschaftlichen Beirat weitergeben. Eventuell kdnnte das einmal ein
Thema einer Studie werden.

Bevor wir uns verabschiede-
8 ten, hinterlieBen wir einige
B nformationsmaterialien. Als
Fazit kann festgestellt wer-
den, dass dieser Nachmittag
sowohl kulturell als auch in-
formativ  bezlglich  der
Selbsthilfearbeit erfolgreich
@4 war. Ich schatze die Arbeit,
28 die in der Selbsthilfegruppe
#y Polyneuropathie Stralsund
g celeistet wird, als gewinn-
® bringend fir die daran teil-
nehmenden Betroffenen
. ein, auch wenn sie (noch)
nicht unserem Verein ange-
horen.

Bericht zum Monatstreffen September der Selbsthilfe-
gruppe Rostock am 18.09.2023
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Regelmalig treffen wir uns am 3. Montag im Monat um 14:45 Uhr im
Haus der Landeskirchlichen Gemeinschaft Rostock, Hundertmanner-
straBe 1, so auch am 18.09.23 bei ungewohnlich sommerlichen Tem-
peraturen. Drei Teilnehmer hatten sich vorher entschuldigt, neun
Mitbetroffene waren zu diesem Treff gekommen.

Wir hatten dieses Mal kein besonderes Thema. Zu Beginn berichtet
jede und jeder kurz, wie es ihr oder ihm seit dem letzten Treffen er-
gangen ist, ob es Neuigkeiten oder Verdanderungen beziglich der
Krankheit oder Fragen dazu gibt.

Einer Teilnehmerin, die erst das zweite Mal an unserem Treffen teil-
nahm, beantworteten wir Fragen nach unseren Medikamenten, da
sie skeptisch gegeniber den ihr verschrieben Prdparaten war. Es
wurde Uber die helfende Wirkung gesprochen, aber auch liber mog-
liche Nebenwirkungen, die wir unterschiedlich bemerkt haben. Letzt-
endlich muss jeder Patient entscheiden, ob die vom Arzt verschrie-
benen Medikamente genommen werden.

Ich berichtete Gber meine Besuche in Wismar, wo wir die Wiederbe-
lebung der Selbsthilfegruppe versuchen wollten.

Leider waren am 4. September nur zwei Betroffene anwesend. Der
Grund kénnte vermutlich die hohe Temperatur gewesen sein, es wa-
ren an dem Tag in Wismar 29 Grad.

Die Mitarbeiterin der KISS und ich werden jedoch nicht aufgeben, wir
werden nochmal einen zweiten Anlauf im November starten und hof-
fen, dass uns das Wetter dann nicht noch einmal in anderer Form
einen Streich spielt.
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Uber einen weiteren Besuch konnte ich auch noch berichten, wir
(meine Partnerin und ich) waren zum Treffen der Selbsthilfegruppe
am 7. September in Stralsund, wo neben dem Sprecher leider nur
drei Mitglieder anwesend waren.

Der Grund: ein weiteres Treffen zwei Tage spater mit 12 Betroffenen
zur Besichtigung der Kirche St. Nikolai, zu der auch wir wieder einge-
laden waren.

AnschlieBend gingen wir gemeinsam in ein nahegelegenes Restau-
rant, um uns in einem separaten Raum bei Kaffee und Kuchen Gber
die Arbeit beider Selbsthilfegruppen zu unterhalten. Ich konnte auch
Informationsmaterial der Deutschen Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.
breitstellen, Gber unsere Aufgaben und den Stellenwert unseres Ver-
eins berichten.

Zu allen Fahrten im Nahbereich, die mit dem OPNV erreichbar sind,
nutzen wir seit Kurzem Bahn und Bus. Durch meine Schwerbehinde-
rung mit dem Merkzeichen aG (auBergewdhnliche Gehbehinderung)
und B (eine weitere Person mitnehmen, die beim Ein- und Austeigen
hilft oder im Notfall zur Seite steht) habe ich fiir den Nahverkehr das
Beiblatt mit einer aufgedruckten Wertmarke (Jahresticket zu
91 EURO) beim Versorgungsamt erhalten, das zuvor auch meinen
Ausweis ausgestellt hat.

Jedoch auch Fernfahrten bin ich schon im Rollstuhl mit der Bahn ge-
fahren. Hierbei nutze ich den Mobilitatsservice der Bahn unter der
Telefonnummer 030 65212888 seit ca. einem Jahr. Die Mobilitdtsser-
vice-Zentrale organisiert alles Notwendige, wenn man Hilfe beim
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Ein-, Um- oder Aussteigen benétigt. Hier werden auch Fragen zu ge-
eigneten Zigen, der Barrierefreiheit von Bahnhdfen oder Min-
destumsteigezeiten beantwortet und die Platze in den gewahlten Zu-
gen reserviert.

Wenn ich mit dem Rollstuhl verreise, melde ich die Reise dort an und
bekomme nicht nur meinen Rollstuhlplatz im Zug, daneben auch mei-
nen Sitzplatz und den Platz fiir meine Begleitperson.

Vom Startbahnhof tiber jeden Umsteigebahnhof bis zum Zielbahnhof
steht ein Bediensteter der Bahn am Bahnsteig mit der Rampe oder
dem Hubwagen, um barrierefrei den Zug besteigen oder verlassen zu
konnen. Und sie begleiten mich auch beim Umsteigen bis zum nachs-
ten Bahnsteig. Am Aufzug sorgen sie fiir den Vortritt, weil Rollstuhl-
fahrer vor Koffertragern den Aufzug benutzen kdnnen.

Wenn auch viele Menschen Uber die Bahn meckern, ich nicht, weil
der Mobilitatsservice mich von der positiven Seite dieses Unterneh-
mens Uberzeugt hat.

Unser nachstes Treffen findet am 16. Oktober statt. Dazu haben wir
eine Apothekerin eingeladen, die iber die Wirkung neurologischer
Medikamente und deren Nebenwirkungen sprechen wird und die
Vertraglichkeit gegeniiber weiteren Medikamenten, die wir gleich-
zeitig einnehmen.

Bis dahin bleibt alle gesund, soweit man es uns allen wiinschen kann.
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Kurt Podstata, 73 Jahre, Mitglied des Bundesvorstandes der Deut-
schen Polyneuropathie Selbsthilfe e. V., Sprecher der Selbsthilfe-
gruppe Rostock, Mitglied des Selbsthilfeplenums , Rostocker Topf,
ein unabhangiger Verbund von Selbsthilfegruppen der Stadt Rostock
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SHG Ingolstadt
Gruppentreffen am 11. September 2023

Es war wieder ein sehr warmer Tag,
auch wenn es am spaten Nachmittag
bzw. friihen Abend etwas kiihler und er-
traglicher wurde. Von den Temperatu-
ren lieBen sich die Teilnehmenden nicht
abhalten, zu unserem monatlich statt-
finden Treffen zu kommen.

Wir durften eine neue Teilnehmerin begriRen. Sie horte sehr
gespannt zu, was die ,alten Hasen” zu berichten hatten und
versicherte, dass sie beim nachsten Mal wieder dabei sein
wird.

Zundachst wurde Uber unsere neue Homepage fiir die bayeri-
schen Gruppen informiert. Die URL lautet: www.polyneuro-
bayern.de.

Anregungen zur Verbesserung und/oder Ergianzung werden
dankbar angenommen.

Eine Teilnehmerin hat sich spontan bereit erklart, bei der
Pflege der Homepage zu unterstitzen.

Weiter wurde liber das Treffen im Oktober informiert, welches
diesmal wieder im Bilrgerhaus Neuburger Kasten stattfinden
wird. Grund dafir ist, dass Prof. Peter Young aus der Medical
Park Klinik Reithofpark in Bad Feilnbach per Zoom einen Vor-
trag halten wird mit dem Thema:

,Neuro-Reha bei Polyneuropathie — es gibt viel zu tun”
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Der Treffpunkt fir dieses Treffen im Neuburger Kasten ist not-
wendig, da es in unseren angestammten Raumen kein WLAN
gibt, was fir das Zoom-Meeting aber unbedingt erforderlich
ist.

Fir die Teilnahme an diesem Vortrag ist eine Anmeldung un-
bedingt erforderlich. Sollte jemand per Zoom teilnehmen wol-
len, ist auch das moglich. In dem Fall wird um Mitteilung an
polyneuro-in@t-online.de gebeten, damit der Zugangscode
rechtzeitig zugesandt werden kann.

Nach diesen ersten Informationen kam ein Teilnehmer zu
Wort, der Gber seine Erfahrungen in der Neurologischen Klinik
des Evangelischen Krankenhaus Hattingen berichtete.

Sehr lange hatte er versucht, eine Einweisung fir dieses Kran-
kenhaus zur Diagnostik seiner unklaren Polyneuropathie zu
bekommen. Endlich konnte er mit den notigen Unterlagen im
Gepadck die Reise nach Hattingen antreten.

Es ist bekannt, dass der dortige Chefarzt Professor Min-Suk
Yoon ein absoluter Spezialist in der Diagnostik und Therapie
der Polyneuropathie ist.

Der Teilnehmer war voll des Lobes fiir die Arzte, das Pflege-
personal und auch das Aufnahmemanagement der Klinik. Er
sei noch nie so griindlich untersucht worden, sei es bei der
Aufnahme durch den Stationsarzt, dann folgend durch den
Oberarzt und schlieRlich auch durch Prof. Yoon, der letztend-
lich das Vorliegen einer CIDP (Chronisch inflammatorische
demyelinisierende Polyneuropathie) feststellte.

,Endlich hat es einen Namen*“, sagte der Teilnehmer — ,CIDP”.
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Gleich wurde mit der von Prof. Yoon vorgeschlagenen Korti-
son-Infusionstherapie begonnen, welche dann in der Heimat-
region flir einen bestimmten Zeitraum fortgefliihrt werden
soll. Und hier beginnen wieder die Schwierigkeiten — niemand
wollte diese Infusionen verabreichen. Die Griinde waren: , Ich
darf das nicht machen”, , Ich habe dafiir nicht die Vorausset-
zungen in meiner Praxis”, ,Ich kann diese Behandlung nicht
abrechnen”. Letztendlich hat er einen Arzt gefunden, der nun
die Weiterfihrung der Behandlung durchfihrt. Zur Kontrolle
in einem halben Jahr wird er auf jeden Fall wieder den weiten
Weg nach Hattingen auf sich nehmen.

Noch ein wenig ,Gequatsche” Uber alle moglichen anderen
Themen musste sein, bevor wir uns bis zum 9. Oktober verab-
schiedeten.

Ein wenig enttduscht waren wir, dass die gegenlberliegende
Eisdiele bereits geschlossen hatte. Ein leckeres Eis auf dem

Heimweg hatte uns sicher gutgetan.

Ilhre Ute Kihn
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PNP Gesprdichskreis Diisseldorf am 19. August 2023
In der Diakonie — Im Dahlacker 8 — Wohnpark

Bericht: Albert Handelmann, Bilder Monika Willemsen

Es regnete in Stromen, dazu kam noch eine erdriickende
Schwiile. Wir konnten trotzdem 12 Teilnehmer begriil3en,
und ein Ehepaar reiste sogar aus Hennef an.

Der freundlich und einladend gestaltete Eingangsbereich.

Nach einer kurzen BegriiRung stellten sich die Teilnehmerinnen und
Teilnehmer kurz vor und es hat sich herumgesprochen: ,Wir reden
uns mit Vornamen an und das DU ist dabei selbstverstandlich”. Au-
Rerdem ist es hilfreich, eine vertraute Diskussionsumgebung zu
schaffen.

Beim Austausch gab es das Ubliche: Beschwerden iiber die man-
gelnde Zeit der Arzte fiir die Patienten. Man gab zu bemerken, dass
man bei der Erkrankung ,,Polyneuropathie” das Gefiihl nicht loswird,
lastig zu sein.
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Es gab noch Hinweise zu Kliniken mit einer Neurologie, die ggf. auch
besser geschultes Personal haben, um die notwendigen Untersu-
chungen durchzufiihren.

‘T,-(__J;m i

Albert Handelmann gibt die aktuel-
len Daten der Organisation bekannt
und begriRt die Teilnehmer. Im We-
sentlichen will man versuchen, bun-
desweit die Untersuchungskriterien
flir Patienten mit Polyneuropathie
zu verbessern.
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Das Thema kam auf ,Lumbalpunktion”, eine Entnahme des Nerven-
wassers, um die Ursachen der Polyneuropathie herauszufinden.
Nach der Entnahme des Nervenwassers muss die Untersuchung bin-
nen 20 Minuten abgeschlossen sein. Das gelingt nicht allen niederge-
lassenen Neurologen, weil sie in der Praxis gar nicht dafir aufgestellt
und ausgeristet sind.

Alle Teilnehmer waren froh, dass sie sich ihre Sorgen von der Seele
reden konnten, denn auch das ist wesentlicher Bestandteil von Er-
fahrungsaustausch.

Zu Schluss wurden noch Telefonnummern ausgetauscht.

Die Zeit verging viel zu schnell. Dank geht an die Diakonie fir die Be-
reitstellung der Raumlichkeiten und an Monika, die sich um das leib-
liche Wohl gekiimmert hat. Als neuer Termin wird der

21. Oktober 2023 14:00 — 16:00 vereinbart.

Der Vorsitzende Albert Handelmann bedankte sich fiir das Kommen
und winschte noch ein schones Wochenende.
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Borken im Gesundheitszentrum Westmiinsterland
am 9. September 2023 aus Anlass des 10-jéhrigen
Bestehens des Gesundheitszentrums.

Bericht: Albert Handelmann Bilder: Monika Willemsen

Es war eine gelungene Veranstaltung, in der ein gro3er
Teil der kiinstlerischen Fotos von Sabine Hansen ausge-
stellt war. Die Veranstaltung war hervorragend organi-
siert bis hin zur Parkplatzreservierung.

Der Programmablauf begann mit der Eroffnungsrede des Lei-
ters dieses Gesundheitszentrums Jens Eckenhoff, der die anwe-
senden ca. 20 Zuhorer aufs Herzlichste begrifite. Obwohl es
sehr warm war, entstand eine lockere Atmosphare.
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Als erste Rednerin war
Sabine Hansen gefragt,
Veranstaltung zur | - die auf ihre Erkrankung
Polyneuropathie S | Guillain-Barré Syndrom
GBS einging und die Ent-
) | ‘, stehung der Bilder, Vi-
. deos und des Buches
,GetBetterSoon — Ner-
vensache 1000 & 1 Ge-
sicht” erlauterte. Sie er-
krankte 2011 am akuten
GBS und ist noch roll-
stuhlgebunden.

Sabine Hansen
leitete in Borken die

Sabine Hansen

Prof. Min-Suk Yoon
(Chefarzt der Neurolo-
gie in  Hattingen)
sprach im Anschluss
Uber die Entstehung
von Statistiken zu Poly-
neuropathien und
stellte fest, dass Er-
krankungen wie z. B.
ALS (Amyotrophe Late-
ral Sklerose) wesent-
lich bekannter sind als # :
das seltene Guillain-Barré Syndrom. Weiterhin lobte er die Ar-
beit zur weiteren Aufklarung durch die Selbsthilfegruppen.

Prof Yoon
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Albert Handelmann erklarte die Arbeit der Selbsthilfe in
Deutschland, vor allen Dingen die Wirkung einer guten Selbst-
Albert Handelmann hilfegruppe. Dabei brachte er aus
seiner Uber 25-jahrigen Erfahrung in
der Selbsthilfe fir Polyneuropathien
einige Geschichten, die er selbst er-
lebt hatte. Er kennt aufgrund seiner
internationalen Tatigkeit weit Uber
5000 Betroffene mit dem Guillain-
Barré Syndrom GBS, die er person-
lich getroffen und auch beraten hat.

P Rl e Er sprach Sabine Hansen ein groRes

Patienten am 9.9.23

in Borken. Lob zu ihrem personlichen Engage-

ment aus. Weiterhin bedankte er sich bei Herrn Prof. Min-Suk
Yoon fir die exzellente Unterstiitzung der Selbsthilfe.

Dr. Christoph Jolk (Sportarzt im
Gesundheitszentrum West-
minsterland) demonstrierte ei-
nige Ubungen, die er auch bei
Erkrankten  durchfihrt. De-
monstrationsobjekt war hier
der Leiter des Gesundheitszent-
rums Jens Eckenhoff. Er be-
tonte, wenn auch nur noch eine
geringe Verbindung der Nerven
zu den Muskeln erkennbar ist,
kann man hier mit der Behand-
lung ansetzen.

7

cE‘énhoff

- Jens

Christoph Jolk
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Von links: Prof. Min-Suk Yoon, Albert Handelmann, Sabine Hansen, Jens
Eckenhoff und Dr. Christoph Jolk.

Entspannte Atmosphare
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Bericht iiber das Gruppentreffen der
SHG-PNP Kreis Bergstrafle
Datum: 31.07.2023 Beginn: 17:30 Uhr Ende: 18:30 Uhr

Bericht: Hans-Jurgen Bauer / Bensheim

Im Oktober des vergangenen Jahres griindete sich die

Selbsthilfegruppe Polyneuropathie im Kreis Bergstralle.
https://www.shg-pnp-bergstrasse.de

Die Veranstaltung wird ca. 10
Tage vor Beginn im Vereinsspie-
gel der regionalen Presse ange-
kiindigt.

So konnte der Sprecher der
Gruppe, Hans-liirgen Bauer,
neben den Stammbesuchern
auch wieder 4 neue Betroffene
begriRen. Zuerst stellten sich
die ,Neuen”, wie in der Gruppe
Ublich, kurz vor und berichteten
Uber den Verlauf ihrer Krank-
heit.

gen Bauer

Am 31 Juli.2023 traf sich die Selbsthilfegruppe Polyneuropathie Kreis
Bergstralle zum ersten Mal in neuen Raumen. Plinktlich um 17:30
Uhr konnte der Gruppensprecher, Hans-Jiirgen Bauer, 13 Teilnehmer
im Blirgerhaus Bensheim Auerbach begriiRen.
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Neu hinzugekommen waren 4 Teilnehmer. Wie in der Gruppe Ublich,
durften sich die ,Neuen” erst einmal vorstellen und tiber ihre Krank-
heit berichten. Eine neue Teilnehmerin erzadhlte der Gruppe, dass sie
bereits seit tiber 10 Jahren unter ,Restless legs”, unruhige Beine,
leide und dass jetzt relativ neu auch noch eine Polyneuropathie dazu
kam.

Diese Kombination findet sich relativ haufig. Grof3e Probleme berei-
tet ihr der damit verbundene Schlafmangel. Dies ist Ubrigens unter
den Gruppenteilnehmern oft der Fall. Interessant ist, wie unter-
schiedlich die Betroffenen damit umgehen.

Wiéhrend einige ,schier verriickt” werden und im Minutentakt auf
die Uhr schauen, gehen andere wieder gelassener damit um und ver-
bringen die restliche Nacht lesend bis zum Morgen. Uberhaupt stellte
sich auf Nachfragen heraus, dass der gelassene Umgang und die Ak-
zeptanz der Krankheit sich durchaus positiv auswirken.

Eine zweite Teilnehmerin, auch schon 5 Jahre betroffen, teilte mit,
dass ihr der Besuch einer Kneippanlage und das durchblutungsfor-
dernde kalte Wasser eine Linderung bringt, leider nicht dauerhaft.

Ein dritter neuer Gast wusste zu berichten, dass er eigentlich aus der
Parkinson Ecke kommt, und nur mit einer hohen Anzahl an Medika-
menten seine jetzt schon 14 Jahre andauernde Krankheit im Griff hat.
Seine brennenden Beine waren es, die ihn zu uns gebracht hatten.

Drei Teilnehmer haben sich eine Reha Verordnung ausstellen lassen

und besuchen erfolgreich eine Reha MaRnahme zum Thema Gang-
unsicherheit und Sturzprophylaxe.
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Im zweiten Teil der Stunde wurde nochmals ausfuhrlich Giber den Ein-
satz von Pregabalin und Amitryptilin diskutiert. Die Einnahme dieser
Antiepileptika ist nicht unumstritten und wurde durchaus kontrovers
diskutiert.

Die letzten 10 Minuten wurde noch einmal abschlieBend liber Erndh-
rung bei Polyneuropathie gesprochen. Die Teilnehmer kamen zu dem
Ergebnis, dass eine gesunde Erndhrung und ein moderater Umgang
mit Alkohol und Zucker zum besseren Umgang mit der Krankheit
flhrt.

Plnktlich um 18:30 Uhr verabschiedete der Sprecher die Gruppe
nicht ohne auf das ndchste Treffen am letzten Montag im August hin-
zuweisen.

Ort des Treffens:

Biirgerhaus Bensheim-Auerbach
Darmstadterstr. 166
64625 Bensheim
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Bericht vom Gesprachskreise in Plauen am 26. September
2023

Bericht: Claus Hartmann
Bilder: Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.

Den vierten Plauener Gesprachskreis fihrten wir am Stadtrand von
Plauen durch.

Familie Schippmann hatte liebevoll in ihrem Garten eingedeckt und
bei herrlichem Wetter begannen wir um 14:00 Uhr mit unserer Ver-
anstaltung.

Werner Heinrich hatte sich bereit er-
klart, uns Uber das Trinkwasser im
Vogtland zu berichten. Wasser ist ein
lebensnotwendiger Rohstoff und die
Versorgung wird immer wichtiger.

Bei uns werden 220 000 Menschen
Uber 2 Talsperren zu 75 % mit dem
Trinkwasser versorgt. Der Rest erfolgt
Uber Quellen und Grundwasser. Die
taglichen Spitzenverbrauche liegen etwa bei 33.000 Kubikme-
tern. Die aktuellen Wasservorrate reichen aber fiir etwa zweiein-
halb Jahre.

Ausfihrlich berichtete er Uber die Geschichte der Versorgung,
die Aufbereitung und Uberpriifungen der Qualitit. Der Vortrag
war sehr informativ und fir uns auch beruhigend, ist doch noch
ausreichend Wasser vorhanden und in Sachen Qualitat sachsen-
weit kaum zu Uberbieten.
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Im zweiten Teil haben wir uns zu
Beginn noch einmal mit dem
Thema Schmerzen beschaftigt.
Die Teilnehmer, die den eCHI-
Frequenzchip testen, bestatig-
ten ihre durchweg positiven Er-
fahrungen. Zwei Teilnehmer ha-
ben ihre Schmerztabletten ab-
gesetzt. Dazu gab es einen re-
gen Erfahrungsaustausch.

Ein neu zu uns gestoRener Teilnehmer stellte sich vor und berichtete
von seinen Behandlungen und welche
Probleme ihn bewegen.

In den personlichen Gesprachen haben
wir uns auch zu den aktuellen Problemen
im Land ausgetauscht und da bewegt uns
ja zurzeit sehr viel.

Rente, Versorgung, Sicherheit, Wohnen
und Heizen, wo bekomme ich einen Arzt,
welche Medikamente stehen noch zur Verfligung und welche The-
rapien gibt es noch.

Der Redebedarf war enorm und so verging der Nachmittag wie im
Flug.
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Zum Schluss informierte Claus Hartmann Gber die Vorhaben und Ter-
mine bis Ende des Jahres und was wir 2024 planen.

Ein Dankeschon geht an die Gastgeber und alle, die zum Gelingen der
Veranstaltung beigetragen haben.

Auch bedankt sich unser Marienkafer fiir die groSzligigen Spenden.

Bildergalerie
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Organisation:

Schirmherr:
Dr. Glinter Krings, Mitglied des Deutschen Bundestages

Medizinischer und wissenschaftlicher Beirat:

Vorsitzender und Sprecher:

Herr Prof. Dr. med. Helmar Lehmann / Chefarzt der Neurologie des
Klinikums Leverkusen

Herr Prof. Dr. med. Carl-Albrecht Haensch / Chefarzt der
Neurologie/ Maria Hilf, Monchengladbach

Frau Prof. Dr. med. Claudia Sommer / Oberarztin der Neurologie /
Universitatsklinik Wiirzburg

Herr Prof. Dr. med. Dr. rer. nat. Mark Stettner / Oberarzt der Neuro-
logie / Universitatsklinik Essen

Herr Prof. Dr. med. Min-Suk Yoon / Chefarzt der Klinik fir Neurolo-
gie / Evangelisches Krankenhaus Hattingen

Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.: Zentrale
Carl-Diem-Str. 108, 41065 Moénchengladbach
02161 480499 /info@selbsthilfe-pnp.de

PNP-Bundesverband / Vorstand:

Vorsitzender: Albert Handelmann / Ménchengladbach

Vertreterin: Ute Kiihn / Baar-Ebenhausen / Ingolstadt
Kurt Podstata/ Bargeshagen bei Rostock

Beisitzer: Dr. Rolf Monjean / Monchengladbach

Beisitzer: vakant

Geschaftsfuhrer: Ulrich Bunkowitz / Modnchengladbach

Justiziar: Rechtsanwalt Dieter Breymann /
Monchengladbach
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WEB / Internet: Michael Bruns / Ménchengladbach
Bankgeschéfte: Doris Schmudlach / Ménchengladbach
Medien: Sigrid Sintke-Steinmann / Ménchengladbach
WEB-Inhalte: Claudia Bruns / Mdnchengladbach
Kassenblicher: Emily Bruns / Mdnchengladbach

Anschrift PNP Bundesverband:

Brandenberger Str. 3-5

Im AWO ECK

41065 Monchengladbach

Tel. 02161 — 8277990

Blirobesetzung: Ulrich Bunkowitz / Mdnchengladbach

PNP Landesverband NRW (Nordrhein-Westfalen):

Vorsitzender: Abert Handelmann I. P. / Monchengladbach
Vertreter: Enrico Engeln / Monchengladbach
Vertreterin: Monika Willemsen / Ménchengladbach
Beisitzerin: Gisela DreiRen / Ménchengladbach
Beisitzer: Klaus Haschke / Viersen

Anschrift PNP Landesverband NRW

Speicker Str. 2

41061 Monchengladbach

02161 8207042

Blirobesetzung: Sigrid Sintke Steinmann / Mdnchengladbach
Mitgliederverwaltung (Gesamt)
Informationsmaterial
Emily Bruns / Mdnchengladbach
Kassenbiicher (Gesamt)
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GBS CIDP PNP Landesverband Sachsen

Vorsitzender: Claus Hartmann
Vertreterin: Antje Heinrich
Schatzmeisterin: Heike Busch
Schriftfihrerin: Jana Besser
Beisitzerin CIDP Kerstin Brand
Beisitzer PNP: Lutz Brosam

Anschrift: GBS CIDP PNP Landesverband Sachsen
Rembrandtstr. 13b

09111 Chemnitz

Tel. 0371 44458983

Blirobesetzung:
Barbara Schaarschmidt / Hans Weilflog

Der PNP-Landesverband Sachsen betreut Betroffene in folgenden Bun-
deslandern:

Berlin

Brandenburg
Thiiringen
Sachsen-Anhalt

Nord Franken in Bayern

NRW:
PNP Regional- und Ortsverbdnde in NRW:

PNP Selbsthilfegruppe Region-Ostwestfalen-Lippe — Lage
ca. 85 Gruppenmitglieder / Leiter: Martin Bodeker / Lage

PNP Selbsthilfegruppe Koln

ca. 40 Gruppenmitglieder
Leitung: Friedrich Gommlich / Juliane Heidler
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PNP Selbsthilfegruppe Moénchengladbach
ca. 60 Gruppenmitglieder
Leitung: Albert Handelmann

PNP Selbsthilfegruppe Diisseldorf
ca. 15 Gruppenmitglieder

PNP Selbsthilfegruppe Bonn
Neu im Aufbau

PNP Selbsthilfegruppe Coesfeld
Im Aufbau

PNP Selbsthilfegruppe Euregio / GroBraum Aachen
Kalle Beckers
Im Aufbau

PNP Selbsthilfegruppe Siegen
Leiter Hartmut Schreiber

PNP Selbsthilfegruppe Olpe
Leiterin Gisela Leipold

PNP-Selbsthilfegruppe Kierspe
Rolf Matz, Meinerzhagen

PNP-Selbsthilfegruppen (2) Iserlohn
Kontakt zu Wolfgang Wawro zzt. (iber Landesverband PNP NRW

PNP-Selbsthilfegruppe Hemer
Kontakt Gber Landesverband PNP NRW

Niedersachsen:
PNP Regional- und Ortsverbédnde

PNP Selbsthilfegruppe Grafschaft Bentheim / Norhorn

ca. 50 Gruppenmitglieder
Leitung: Hermann Briinink
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Kontakt: Uber Selbsthilfekontaktstelle Grafschaft Bentheim
Frau Dr. Annegret Holscher

PNP Selbsthilfegruppe Region-Weser-Ems / Lingen

ca. 50 Betroffene und Gruppenmitglieder

Leitung Herr Dr. med. Michael Annas / Chefarzt Neurologische Rehabilitation. Kon-
takt tGber Sekretariat der MediClin Hedon Klinik Lingen.

PNP Selbsthilfegruppe Wangerland / Wilhelmshaven Im Aufbau
Zzt.: ca. 30 bekannte Betroffene
Kontakt Uber die Zentrale der Deutschen Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.

PNP Selbsthilfegruppe Hildesheim
Ansprechpartnerin: Sabine Magercord
ca. 15 Gruppenmitglieder

Hamburg:

PNP Selbsthilfegruppe Hamburg:
Im Aufbau

Berlin / Brandenburg:

Betreuung (iber Landesverband Sachsen

PNP Selbsthilfegruppe Berlin / Brandenburg
ca. 30 bekannte Betroffene

Ansprechpartner: Horst Lidtke / Kleinmachnow

Rheinland-Pfalz:
PNP Regional- und Ortsverbande

Landesverband
Ansprechpartner: André Bender / Koblenz
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Baden — Wiirttemberg:
PNP Regional- und Ortsverbadnde

PNP-Regionalverband Hegau - Bodensee
Leitung: Dennis Riehle / Konstanz
Es wird hier auch bundesweite psychosoziale Hilfe angeboten.

PNP Selbsthilfegruppe Nirtingen

Leitung: Wird neugestaltet
Selbsthilfekontaktstelle der Stadt Nurtingen
Marktstr. 7, 72622 Nurtingen, Silvia Sollner

Bayern:
PNP Regional- und Ortsverbande

Ansprechpartnerin: Ute Kiihn / Ingolstadt
PNP Selbsthilfegruppe Ingolstadt

ca. 30 bekannte Betroffene

Leitung: Ute Kiihn /Ingolstadt

PNP Selbsthilfegruppe Augsburg
Moderatorin: Barbara Lotte

PNP Selbsthilfegruppe Niirnberg
Gerdi Duthorn

PNP Selbsthilfegruppe Landkreis HaBberge (nahe Wiirzburg)
Wird neugestaltet
Kontakt tGber Ute Kiihn

PNP Selbsthilfegruppe Miinchen NEU
Kontakt Uber Ute Kihn

Mecklenburg-Vorpommern

PNP Gruppe GroRraum Rostock
Leitung Kurt Podstata
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Hessen:
PNP Regional- und Ortsverbadnde

PNP Selbsthilfegruppe Kreis Bergstralle
Leiter: Hans-Jirgen Bauer / Bensheim

Saarland:
Wir arbeiten daran

Bremen:
Wir arbeiten daran

Schleswig-Holstein:
Wir arbeiten daran

Thiiringen:
Betreuung Giber PNP-Landesverband Sachsen

Sachsen-Anhalt:
Betreuung Giber PNP-Landesverband Sachsen

Weitere Vorhaben:
Aufnahme von weiteren externen PNP-Gruppen. Da sind wir in einigen Gespra-
chen.

International / Europa:
Schweiz / Osterreich
Schweiz: Max Henzi, Biilach

Vereinsdaten:

Direkte Mitgliederanzahl 3/23: 524
Anzahl Gruppenmitglieder: ca. 700
Anzahl betreuter Patienten: ca. 4.500
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Aufnahmeantrag in die Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.

Name/n:

Vorname/n:

StraRe/Nr.:

PLZ / Wohnort:

Geburtsdatum: Tel.

Beruf (freiwillige Angabe)

E-Mail:

Hiermit beantrage ich die Aufnahme in die
Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe ab:

O als ordentliches (normales) Mitglied bzw.
Familienmitgliedschaft (Jahresbeitrag) € 12,-
O oder mehr als den Jahresbeitrag €

Bei einer Familienmitgliedschaft konnen bis zu 2 zusatzliche Familienmitglieder an
der Mitgliedschaft ohne Mehrkosten beteiligt werden. Es muss dabei die gleiche
Anschrift wie oben sein. Ordentliche Mitglieder haben volles Stimmrecht.

Name, Vorname, Geburtsdatum eines weiteren Familienmitgliedes:

Name, Vorname, Geburtsdatum eines weiteren Familienmitgliedes:

O als Fordermitglied: Jahresbetrag €
O ich beantrage Beitragsbefreiung: Begriindung:

O Ich bin an Polyneuropathie erkrankt.
Art:
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O Ich bin Angehoriger.

O Ich Gberweise meinen Mitgliedsbeitrag auf das Konto der Deutschen Polyneuro-
pathie Selbsthilfe

SEPA Nummer DE97 3105 0000 0004 7195 48 bei der Stadtsparkasse Mdnchengla-
dbach.

O der Beitrag kann im Lastschriftverfahren von meinem Konto abgebucht werden:
Glaubiger-ldentifikationsnummer der Deutschen Polyneuropathie Selbsthilfe:
DE18ZZZ00002067394SEPA Lastschriftmandat Mandatsreferenz / Mitgliedsnum-
mer wird durch die Verwaltung eingetragen.

Ich erméchtige die Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe, Zahlungen von meinem
Konto mittels Lastschrift einzuziehen und weise mein Geldinstitut an, diese Last-
schriften einzuldsen und verpflichte mich, fiir die Beitragsdeckung einzustehen.
Hinweis: Ich kann innerhalb von 8 Wochen, beginnend mit dem Datum der Belas-
tung, die Erstattung des belasteten Betrages fordern. Es gelten dabei die Bedingun-
gen meines Geldinstituts.

Bank / Sparkasse:

IBAN:

Datum / Unterschrift:

Allgemeine Datenschutzerkldrung:

O Hiermit gebe ich mein Einverstandnis, dass meine Daten zu Zwecken der ver-
einsinternen Datenverarbeitung gem. den aktuellen giiltigen Datenschutzbestim-
mungen in Mitgliederverzeichnissen gespeichert werden.

O Weiterhin gebe ich mein Eiverstandnis darliber, dass von mir Fotos auf der Ver-
eins WEB Seite und/oder in der Vereinszeitung gezeigt werden kénnen, die auf
Selbsthilfeveranstaltungen zum Zwecke der Berichterstattung gemacht wurden.

Diese Erkldrung kann ich jederzeit ohne Angabe von Griinden auch teilweise wi-
derrufen.

Datum/Unterschrift:
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Impressum

Herausgeber: Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.
Carl-Diem-Str. 108
D-41065 Monchengladbach
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WEB: www.polyneuro.de
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DE40 3105 0000 0004 7555 91
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Nochmal ein Wort zur PLASMA Spende

Wer immer kann und darf, sollte zur PLASMA Spende ge-
hen. Im Gegensatz zur Blutspende kann PLASMA wesent-
lich 6fter gespendet werden.

Blutspende bis zu 2 x im Jahr

Plasma Spende bis zu 60 x im Jahr.

Plasma wird bendtigt zur Herstellung von Immunglobuli-
nen, die wiederum zur Behandlung von akuten und chro-
nischen Polyneuropathien eingesetzt werden. Wir berich-

teten im letzten PEPO REPORT dariiber.

Zur akuten Polyneuropathie gehort das Guillain-Barré
Syndrom (GBS und Varianten wie Miller-Fisher z. B.).

Zur chronischen Polyneuropathie gehort die Chronische
Inflammatorische Demyelinisierende Polyneuropathie
(CIDP) mit vielen unterschiedlichen Varianten.

PLAS M A Spende rettet Leben!
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Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.

PNP Hauptverwaltung / Zentrale
Carl-Diem-Str. 108

41065 Monchengladbach
Telefon: 02161 / 480499
www.polyneuro.de ==

PNP Geschiftsstelle Bundesverband

Im AWO ECK

Brandenberger Str.3 -5

41065 Monchengladbach g Slaiad
. Deutsche Polyneuropathie

Lerio:;)I(:/ 2nlesu]t.' C{ 3277990 Selbsthilfe e.V. ®

A E

PNP Geschiftsstelle Landesverband NRW
(Nordrhein-Westfalen)

Speicker Str. 2

41061 Monchengladbach

Telefon: 02161 / 8207042
www.selbsthilfe-pnp.de

PNP Geschiftsstelle Landesverband Sachsen
GBS CIDP PNP Landesverband Sachsen
Rembrandtstr. 13 b

09111 Chemnitz

Telefon: 0371 / 44458938
www.pnp-ghs-sachsen.de

PLAS M A Spende rettet Leben!
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