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Was mir am Herzen liegt!

Liebe Leserinnen und Leser,
liebe Mitglieder,

dieses Jahr war nicht ganz so einfach zu
bewaltigen. Es gab sehr viele Veranstal-
tungen, so dass wir uns auch neben den
Ausfallen von Personal auch um Reorga-
nisationen kiimmern mussten. Aber, wir
haben alles geschafft.

Sehr erfreulich ist die Erweiterung der
ortlichen und regionalen Gruppen, die sich auch unserem Verband
angeschlossen haben. Bedeutet, dass sich unsere Erweiterung tiber
das gesamte Bundesgebiet so ganz allmahlich bemerkbar macht.

Mit unserer letzten groRen Veranstaltung in diesem Jahr im Borussia
Park konnten wir die Informationen zur Polyneuropathie erfolgreich
abschlielRen. So schauen wir doch auf ein zukiinftiges neues Jahr, in
dem wir ebenfalls groRere Veranstaltungen im gesamten Bundesge-
biet planen und hoffen auch, diese umsetzten zu kénnen.

Wichtig ware aber auch fiir alle Betroffenen, dass sich auch bisher
,geschlossene” Gruppen zu unserer Informationsfreiheit bekennen
und sich nicht dauernd hinter dem Datenschutz verborgen halten.

Und nun winsche ich allen Mitgliedern und Gasten ein besinnliches
Weihnachten und einen guten Beginn im Neuen Jahr.

Es verleibt mit den besten Griilen
lhr Albert Handelmann
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Schlafstorungen und die Arbeitswelt:

Welche Rechte haben Betroffene?

Leiden Menschen unter chronischen Schlafstorungen, kann dies erhebliche
Auswirkungen auf ihre Leistungsfahigkeit am Tag haben. Besonders das Be-
rufsleben kann betroffen sein. Wer beispielsweise aufgrund eines Schlafap-
noe-Syndroms keinen erholsamen Schlaf findet, neigt zu Tagesschlafrigkeit
und ist wahrend des Tages miide, unkonzentriert und erschopft.

Diese Aufmerksamkeitsprobleme kdénnen am Arbeitsplatz sogar sehr ge-
fahrlich werden, beispielsweise, wenn Maschinen bedient werden miissen
und es auf Wachheit ankommt.

Welche Rechte haben Patienten, wenn sie aufgrund einer Schlafstérung in
ihrer taglichen Leistungsfahigkeit im Beruf eingeschrankt sind und dauer-
haft nicht mehr in der Lage sind, Erwartungen und Aufgaben erfillen zu
kénnen?

Im Folgenden soll auf die Moglichkeiten fir Betroffene eingegangen, wann
sie auf Leistungen und Anspriche zurtickgreifen kdnnen, sofern die Ge-
sundheit durch die chronische Schlafstorung erheblich beeintrachtigt ist
und eine volle Leistungsfahigkeit aus diesen Griinden im Job nicht mehr er-
bracht werden kann. —

Erwerbsminderungsrente: Ist ein Patient mit chronischen Schlafstorungen
aufgrund von Tagesmiidigkeit auRerstande, am Tag weniger als sechs Stun-
den am allgemeinen Arbeitsmarkt tatig zu sein, kann ihm eine teilweise Er-
werbsminderungsrente unter der Voraussetzung zustehen, dass er diese
wenigstens sechs Stunden nicht auch in einem anderen Berufsbild ausiiben
kann.

Beispielhaft: Leidet ein Busfahrer unter einer Schlaferkrankung, die das
Flihren eines Fahrzeugs nicht mehr moglich macht, kann der Betroffene
aber beispielsweise im Innendienst eingesetzt werden und dort die sechs
Stunden leichte Tatigkeit absolvieren, gilt er weiterhin als erwerbstatig und
kann keine Erwerbsminderungsrente beziehen.

Es kommt auf die grundsatzliche und vom derzeitigen Job unabhangige Er-
werbsfahigkeit in jedem zumutbaren Beruf des Arbeitsmarktes an. Kann
der Betroffene aber auch dort keine verwertbare Leistung mehr erbringen
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und ist er sogar auf weniger als drei Stunden Erwerbsfahigkeit pro Tag re-
duziert, besteht bei Vorliegen versicherungsrechtlicher Voraussetzungen
ein Anspruch auf volle Erwerbsminderungsrente der Deutschen Rentenver-
sicherung. —

Grundsicherung bei voller Erwerbsminderung (Sozialhilfe): Liegen gesund-
heitliche, aber keine versicherungsrechtlichen Voraussetzungen fiir volle
Erwerbsminderung beim Betroffenen vor, kann er Anspruch auf Leistungen
des Sozialamtes haben. —

Berufsunfadhigkeitsrente: Hat der Betroffene eine Berufsunfahigkeitsversi-
cherung auf privatem Wege abgeschlossen, kann dort Rente bezogen wer-
den, wenn der Patient nur weniger als 50 Prozent der im zuletzt ausgelibten
Beruf erbrachten Arbeitszeit weiterhin ausfiihren kann. Hierbei kommt es
also ausschlielRlich auf die Fahigkeit an, im erlernten beziehungsweise bis-
her praktizierten Berufsbild mindestens die Halfte der vor Eintritt der ge-
sundheitlichen Schadigung erbrachten Leistung fortzufiihren.

Insofern ist es unerheblich, ob Arbeitsfahigkeit in einem anderen Beruf be-
steht.

Schlussendlich sollte die Gesundheitsstérung durch einen Schlafmediziner,
Schlaflabore, Internisten oder Neurologen attestiert und dokumentiert
werden.

Dennis Riehle — Martin-Schleyer-Str. 27 — 78465 Konstanz — info@selbsthilfe-rie-
hle.de Psychologischer- und Sozialberater, Entspannungstraining, Pddagogik und
Recht (zertifiziert), Coaching
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PNP Gesprachskreis Monchengladbach
am 28. Oktober 2023 im AWO ECK

Bericht: Albert Handelmann Bilder: Klaus Haschke

Zum heutigen Gesprachskreis fiillte sich das AWO ECK er-
freulich mit insgesamt 22 Teilnehmern, darunter vier
neue Damen und Herren, die durch Albert Handelmann
herzlich begriiRt wurden.

o

Nach einigen kurzen Informatio-
nen:

a) Der Kalender 2024 ist druckfrisch
eingetroffen und thematisiert die
entziindlichen Polyneuropathien.

b) Zu der im Umlauf bei Dr. Krings befindlichen Angelegenheit gibt es leider
noch keine Entscheidung. Sobald etwas bekannt wird, werden wir dariber
berichten.

c) Als letzter Einfiihrungspunkt wurde nochmals auf die Veranstaltung im
Borussia-Park am 18.11.2023 hingewiesen.

Daran anschlieRend wurden die ,,Neuen” Teilnehmer gebeten, sich direkt
vorzustellen und ihre Belange zu erlautern.
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Die neuen Besucher und ihre , Leiden”:

Schmerzen in FiRen und Beinen, hochsensible FuRRsohlen, das Gefiihl auf
Steinen zu laufen, Druckschmerzen, die in der Nach teils starker werden,
Probleme die Beine gerade zu machen, wenn sie einige Zeit angezogen wa-
ren, Standfestigkeit stark eingeschrankt, von arztlicher Seite austherapiert.

Eine neue Besucherin, die den Weg von Dortmund nach Ménchengladbach
mit OPNV auf sich genommen hatte, um am Gespréachskreis teilzunehmen,
seit etwa 5-6 Jahre betroffen, ebenfalls mit der drztlichen Diagnose: Kann
man nichts machen.

Eine Teilnehmerin berichtete lber ihre Erfahrungen mit dem E-Chip: Es
braucht Geduld, einerseits um die richtige Stelle am Kérper zu finden, da
die Empfehlung, den Chip unter die FuRsohle zu kleben, nicht fiir jeden
praktikabel ist. Es gab leichte Schmerzlinderung beim Aufkleben im Bereich
des Solarplexus. Aber tatsachlich ist Geduld gefordert. Eine Teilnehmerin
war zwei Wochen mit dem Chip unterwegs, ohne irgendeine spirbare
Schmerzverbesserung.

Angesprochen wurde ebenfalls die Verwendung von Cannabis-Tropfen,
teils mit gutem Erfolg.

Das derzeit durch die TV-Werbung angepriesene ,Revitive” Fullmassagerat
wurde auch schon von Teilnehmern getestet. Mit maRigem Erfolg.

Auf die Frage: ,,Wem hat was geholfen?“ wurden einige Schmerzmittel be-
nannt, welche von den meisten Teilnehmern eingenommen werden.

Auf die Frage: ,,Wem in dieser Runde wurde geholfen?”“ gab es leider keine
positive Antwort.
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Diverse Schmerzmittel erzeugen eine positive Wirkung auf die Nerven,
wodurch auch das Lebensgefiihl verbessert wird. Zumindest kurzfristig.

Alles in allem war es ein positives Zusammentreffen, von dem man wieder
einmal sagen kann: Selbsthilfe hilft.
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Vorweihnachtliche PNP-Veranstaltung im Borussia-Park
mit ausgepragtem Weiterbildungscharakter
Monchengladbach am 18.11.2023

Bericht: Albert Handelmann Bilder: Klaus Haschke

Zur heutigen Veranstaltung konnte der Vorsitzende Al-
bert Handelmann iiber 50 Teilnehmer und Gaste begrii-
Ren. Die Erkdltungswelle hatte dazu beigetragen, dass ei-
nige angemeldete Teilnehmer regelrecht ausfielen und
das Bett hiiten mussten. Teilnehmer aus Baden-Wiirttem-
berg erreichten per Zug problemlos Moénchengladbach,
wahrend der Zug aus Dortmund auf der Strecke blieb.

Trotz starker Regenfalle und recht grauer, ungemitlicher Witterung
trafen die Teilnehmer in der VIP-Lounge des Sporthotels im Borussia-
Park so nach und nach gut ein. Durch das besondere Ambiente mit
Blick auf das Stadion wurde die Stimmung aufgeheitert.

Nach einer kurzen BegriiBung der Teilnehmer durch Albert Handel-
mann begannen die Vortrage der Herren Prof. Dr. Yoon und Prof. Dr.
Lehmann zum Thema Polyneuropathie, sowohl die diabetische, ent-
zlindliche und unklare Polyneuropathie, deren Ursache nicht geklart
werden kann.
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Das Foto zeigt von links: Monika Willemsen, Prof. Yoon, Prof. Lehmann, Albert
Handelmann

=S TR B /11
Fﬂﬂé d.er %S{Terln Sabine Hansen

Keine Miihen und weiten Wege gescheut hatte auch Sabine Hansen, die einige
Exemplare ihrer Ausstellung zeigte.
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Sehr freundlich und professionell wurde die Bewirtung durch die Mit-
arbeiter des Hotels durchgefihrt.

Den fachlichen Bereich begann Prof. Dr. Min-Suk Yoon.

Herr Prof. Dr. Yoon ist bereits seit 20 Jahren auf dem Gebiet der Po-
lyneuropathie, insbesondere diabetische PNP, tatig. Er ordnet die Po-
lyneuropathie in fliinf verschiedene Typen ein.

Typ 1, langsam fortschreitend, symmetrisch, Gberwiegend sensibel,
ursachlich meist: Diabetes, CIAP, Alkohol, Chemotherapie.

Typ 2, langsam fortschreitend, langanhaltend, Muskelschwund, FuR-
anomalien: hereditare CIAP.

Typ 3, subakuter Beginn, und/oder proximale Beteiligung: CIDP,
MMN (nur motorisch) diabetische Plexopathie, Vaskulitis, paraneo-
plastisch.

Typ 4, subakut, schnell fortschreitend, schmerzhaft, autonome Funk-
tionsstérungen: GBS (akut) Vaskulitis

Typ 5, sensible Ataxie, Verlust der Propriozeption, immunvermittelt.

Er rat, bei Diabetes kritisch zu sein, um die Ursache PNP nicht zu ver-
passen. Etwa 1,5 Mio. Menschen sind von diabetischer PNP betrof-
fen, davon sind etwa 80 % alter als 50 Jahre. Die Erwartung einer di-
abetischen PNP steigt mit zunehmendem Alter. Literatur dazu gibt es
bereits seit 2002.

Untersuchungen zur Feststellung der PNP erfolgen unter anderem

mit Reflexgabel und Reflexhammer oder per Strommessung (EMG).
Diese ist sehr wirksam, aber auch schmerzhaft.
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Die Gruppe der Generation 50+ leidet 9-mal mehr an CIPD, also au-
toimmuner Polyneuropathie. Hier sollten standig Folgeuntersuchun-
gen durchgefiihrt werden, da derzeit noch ein wenig im Blindflug be-
handelt wird.

Die Moglichkeiten zur effektiven Behandlung sind zwar begrenzt,
werden allerdings noch nicht richtig ausgenutzt.

Prof. Yoon bei seinem Vortrag

13
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Es folgte der Vortrag von Herrn Prof. Dr. Helmar Lehmann.
Schwerpunk: Therapie

Die Erkrankung mit Polyneuropathie beginnt meist zwischen dem 60.
und 70. Lebensjahr. In der Altersgruppe der 70- bis 80-Jahrigen sind
etwa 10 — 20 % betroffen.

Es erkranken mehr Menschen an Polyneuropathie als an Alzheimer.
Gehirn und Riickenmark sind meist nicht von PNP betroffen.

Die menschlichen Nerven sind optisch vergleichbar mit einem Kabel-
strang, die duBere Isolierschicht (Myelinschicht) ist bei den PNP-Pati-
enten beschadigt.

Haufig kann man bei der Anamnese erfragen, welche Art PNP der Pa-
tient hat. Bei langsamem Auftreten kénnte eine Stoffwechselstérung
vorliegen, bei kurzfristigen Schmerzen, z. B. nurin einem Arm, kénnte
eine entzlindliche PNP vorliegen. Bei 25 % der Patienten sind keine
Ursachen zu finden.

Probate Untersuchungsmethode ist die Strommessung. Diese ist
wichtig und die Basis der weiteren Behandlung.

Gut behandelbar ist die CIPD unter Einsatz von Cortison zur Entziin-
dungshemmung, fiir die Langzeittherapie haben sich Immunglubo-
line bewahrt, in ganz schwierigen Fadllen kann ein Plasmaaustausch
helfen.

Da etwa 50 % der betroffenen Patienten unter Diabetes leiden, ist
hier eine gute Zucker-Einstellung sehr wichtig. Das ist therapeutisch
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machbar. Man sollte darauf achten, den HB1-C-Wert unter 6 zu hal-
ten. Haufig liegt dieser zwischen 8 und 9, dann bemerkt man die PNP-
Erkrankung erst spat.

Hilfreich zur Linderung sind Kalte-/Warmetherapien, Physiotherapie,
Bewegung, (spazieren gehen) Schmerztherapie.

Da viele PNP-Betroffene unter Schmerzen leiden, sollte man mit dem
Schmerztherapeuten beraten, was zu tun ist, moglichst ohne den Ein-
satz von Medikamenten.

Die derzeit anwendbaren Medikamente konnen zwar ohne bekannte
Nebenwirkungen Uber lange Zeitraume eingenommen werden, mis-
sen allerdings hoch dosiert werden, um ihre Wirksamkeit zu entfal-
ten.

Medikamente gegen Depressionen konnen helfen, die Schmerzre-
zeptoren im Gehirn auszuschalten.

Daran anschlieBend wurden die Fragen der Teilnehmer beantwor-
tet.

Hierzu erhielt jeder Teilnehmer bei der Registrierung ein Kartchen,
auf dem 1 - 2 Fragen (anonym) gestellt werden konnten. Diese wur-
den nach Sichtung zusammengefasst und pauschal beantwortet. Hier
die kurzgefassten Antworten im Zusammenhang.

Unter anderem um nur einige zu nennen:
Welchen Einfluss hat die Ernahrung auf die PNP?

Frisches Obst und Gemdiise.

Kann Sport helfen?
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Sport hilft in jedem Fall den Kérper zu mobilisieren und zu stabilisie-
ren.

Helfen die Schmerzpflaster?
Das muss mit dem behandelnden Arzt besprochen werden.

Helfen Rontgenstrahlen?
Das ist ein Problem, denn die Strahlung kann mehr Schaden anrich-
ten. Ob es hilft, ist fraglich.

Was macht man bei entziindlichen Polyneuropathien?
Behandlung mit Plasmapherese oder Immunglobulinen bis die Ent-
ziindung abgeklungen ist.

Was ist bei zerstorter Myelinschicht?
Diese regeneriert sich von selbst bei entziindlichen Polyneuropathien,
wenn die Entziindung abgeklungen ist.

Was bei Schlaflosigkeit?

Da gibt es einige Medikamente, deren Einnahme mit dem behandeln-
den Arzt besprochen werden sollte.

Das alles wurde zur Zufriedenheit der Teilnehmer beantwortet.

Im Anschluss folgte der ,,gemiitliche” Teil der Veranstaltung.

Als kleine Aufmerksamkeit erhielten die Gaste zum Abschied eine
PNP-Einkaufstasche (neuestes Modell), bestlickt mit dem PNP-Kalen-

der 2024 und einem Weckmannchen. (Etwas StRes braucht der
Mensch, auch bei PNP.)
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CIDP, MMN (nur
mot.) diabet.
Plexopathie

19



PEPO REPORT

Schmerzen PNP

Gabapentin (Neurontin®)
Pregabalin (Lyrica

Antidepressiva
Amitriptylin (Saroten®)
Duloxetin (Cymbalta®)

Pflaster:
Lidocain (Versatis®)
Capsaicin-Creme

Schwache bis starke Opiate: z.B

18/£44/2023

(Tramal®)

GroBer Dank geht an die Referenten Prof. Lehmann und
Prof. Yoon fiir die patientenorientierten Darstellungen
bei den Vortragen. Die Teilnehmer konnten sehr viel
NEUES mitnehmen.

Ebenfalls geht groBer Dank an die vielen Helferinnen und
Helfer bei den doch sehr aufwendigen Vorbereitungen.

Diese Veranstaltung zur Weiterbildung wurde gefordert
durch die:

Auch dafiir: Herzlichen Dank
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Kurzbericht von der Neurowoche in Berlin
vom 8. —-11. November
Messegeldande Berlin

Bericht: Albert Handelmann. Bilder: Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.

Einmal im Jahr findet die Neurowoche der Deutschen Ge-
sellschaft fiir Neurologie statt und regelmaRig ist die
Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V. mit einem In-
formationsstand dort vertreten. In diesem Jahr und auch
in Zukunft werden die Infostande der Selbsthilfe Gruppen
nicht mehr in einer eigenen Fliache aufgebaut, sondern in
den groRen Informationsstand der DGN integriert, was
natiirlich sehr viel besser ist und weniger Aufwand fiir die
Gruppen bedeutet. In diesem Jahr wurde der Infostand
des FSV Deutsche Neurologen e.V. mit in die Deutsche Po-
lyneuropathie Selbsthilfe integriert, die auch die Standbe-
treuung mit libernahm. Auf der Neurowoche werden u. a.
auch sehr viele Veranstaltungen zur Weiterbildung der
Neurologen angeboten.

Durchschnittlich wurde der Stand pro Tag von ca. 40 Kongressteil-
nehmern besucht, die sich auch fir die Arbeit der Selbsthilfe interes-
sierten und dahingehend beraten wurden.

Auf dem Infostand der Deutschen Polyneuropathie Selbsthilfe lag das
bei uns Ubliche Informationsmaterial aus. Ebenfalls die Jahreskalen-
der 2024, die sehr gerne mitgenommen wurden, sowie die immer
wieder begehrte Broschiire ,,Polyneuropathien von A —Z“.

21



PEPO REPORT

Standbesetzung der Deutschen Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.
Von links: Monika Willemsen (stv. Vorsitzende NRW), Angela Lohse
(Rostock Bargeshagen), Albert Handelmann (Vorsitzender Bundes-
verband), Ute Kiihn (stv. Vorsitzende Bundesverband), Kurt Podstata
(Leiter der SHG PNP Rostock)

Zu den Besuchern zdhlten junge und erfahrene Neurologen sowie
Studenten der Fachrichtung Neurologie und Psychiatrie. Eine der
haufig gestellten Fragen, ob und wo es ortliche Gruppen gibt?
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Der FSV Deutsche Neurologen warb um Teilnahme an einem am Frei-
tag stattfindenden Benefizspiel, dazu lagen entsprechende Flyer aus
und es lief (iber die Tage gesehen ein interessantes Programm auf
einem PC, das Uber die Vereinsgeschichte informierte. Am Freitag
wurden wieder einmal Schecks (ibergeben. Das Geld dafir wird im-
mer wieder ,eingespielt” und natlrlich gibt es auch Spender. Im Jahr
2022 wurde die Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe groRziigig be-
dacht.
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Spende an die Deutsche Hirnstiftung

Die Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V. ist Mitglied bei der
Deutschen Hirnstiftung. Hier {iberreicht Dr. Peter Themann den
Scheck. Dr. Peter Themann ist Vorsitzender des FSV.
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Besucher am S’gand der Deutschen Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.
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Vortrag: Immunvermittelte Polyneuropathie-CIDP-Therapie, die
unter die Haut geht. Bei dieser Vortragsreihe hatten Prof. Helmar
Lehmann (Leverkusen) und Prof. Jens Schmidt (Berlin) den Vorsitz
und die Moderation.

Prof. Min-Suk Yoon (Hattingen) referierte zum Thema:
Time is nerve: Frithe Diagnose und Therapie der CIDP — Was sagen
die Leitlinien?

In dem Vortrag wurde im Wesentlichen der Unterschied in der Diag-
nose von GBS (Guillain-Barré Syndrom) und CIDP (Chronische In-
flammatorische Demyelinisierende Polyneuropathie) erlautert.

Jens Schmidt Helmar Lehmann Min-Suk Yoon

Es giné hier um Informationen fir Fachmediziner, also in der Haupt-
sache an Neurologen gerichtet.

Im weiteren Verlauf erklarte Prof. Fabian Klostermann aus Berlin die
kritischen Punkte flr die Umstellung von IVIg (Intravendse Gabe von
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Immunglobulinen) auf SCIg (Subkutane Gabe von Immunglobuli-
nen), die auch vom Patienten selbst durchgefiihrt werden kann.

Vortrag: Polyneuropathie — Neues und Bewahrtes

Bei dieser Vortragsreihe hatten Prof. Alexander Maximilian (TUbin-
gen) und Prof. Claudia Sommer (Wiirzburg) den Vorsitz und die Mo-
deration.

Prof. Helmar Lehmann referierte in dieser Vortragsreihe zum Thema:
,Hereditdre Polyneuropathien — haufiger als gedacht?“

Bei diesem Thema gab es einiges Neues, denn zur Vererbung von Po-
lyneuropathien konnte man bisher recht wenig in Erfahrung bringen.
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Dieser Vortrag war ebenfalls fur Fachmediziner/Neurologen gedacht.
Der FSV Deutsche Neurologen e.V.

- ——

Hier bereiten Dr. Peter Themann (links) und Albert Handelmann
(rechts) die Technik zur Prasentation des FuBballvereins vor.
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Dr. Peter Themann ist Vorsitzender des FuBballvereins. Er leitet die
Rehabilitationsklinik ,,Am Tharandter Wald” bei Freiberg in Sachsen.
Das ist nicht sehr weit von Dresden entfernt. Die Klinik ist u. a. spe-
zialisiert auf Parkinson. https://www.reha-hetzdorf.de/fachberei-
che-indikationen/neurologie-parkinson/

Der FSV Deutsche Neurologen gewann das FuRRballspiel in Berlin/
Volksparkstadion am Freitagabend mit 6:4. Erstmals war eine Frau
mit als Spielerin dabei.

Zum guten Schluss mochte ich mich noch bei allen Mitwirkenden
herzlich bedanken.

Wer mit mehrtagigen Standdiensten bei Messen oder messeahnli-
chen Veranstaltungen vertraut ist, weill ganz sicher, welche kérper-

lichen und geistigen Anspriiche gestellt werden.

Auch die Vorbereitungen verbunden mit An- und Riickreisen geho-
ren nicht zur Bequemlichkeit des Lebens.

Es ist mit Sicherheit keine 40 Stundenwoche, die hier von mehrfach-
behinderten ehrenamtlich zu leisten ist.

Berlin, 10. November 2023
Albert Handelmann

Danke auch an die AOK Rheinland/Hamburg,
die das Projekt unterstitzt hat
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PNP Gesprachskreis Diisseldorf am 21.10.2023
in der Diakonie — Im Dahlacker 8 - Wohnpark

Bericht: Albert Handelmann, Bilder: Sigrid Sintke-Steinmann

Zum heutigen Gesprachskreis konnten wir 11 Besucher,
darunter fiinf ,Neue”, in den sehr schonen Raumlichkei-
ten der Diakonie begriiBen.

g P olyneuropathien

Bild: der freudI/ch und einladend gestaltete Eingangsbereich.

Zuerst begrifRRte der Vorsitzende, Albert Handelmann, die Teilnehmerrunde
und berichtete Uber sein Treffen mit Prof. Dr. Yoon und Herrn Dr. Krings
(MdB) beziglich der neuen Vorgaben der Gesundheitspolitik.
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e

BegrUquné und Vorstellung

Moni die Gute macht ein Pduschen

Danach stellten sich die teilnehmenden Gaste der Runde vor und be-
richteten Gber ihren Krankheitsverlauf und ihre gesammelten Erfah-
rungen bei Hausarzten, Neurologen und in Kliniken.

— A
-/ A

Das Interesse gilt nicht nur Kaffee und Kuchen
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Eine der neuen Gesprachsteilnehmerinnen berichtete Uber ihren
Krankheitsverlauf, der nach der zweiten Covid-Impfung begann, mit
Kribbeln und Schmerzen in den Beinen. Sie hat im Laufe der Zeit die
vierte Covid-Impfung erhalten. Sie bemerkt eine hohe Empfindlich-
keit, besonders in den Beinen. Alle bisher verordneten Medikamente
haben nicht den gewiinschten Erfolg gebracht.

Diese Symptome, vermutlich Post-Covid, sind ebenfalls bei ihrer
Tochter und bei ihrem Sohn aufgetreten. Wobei die Arzte in dem Fall
auf eine genetische Kettenreaktion verweisen. Bei ihrer Tochter tre-
ten die Schmerzen in den Beinen, vom Oberschenkel bis in die Zehen,
und an den Handen auf. An manchen Tagen ist sie unfahig irgendet-
was zu machen.

Bei ihrem Sohn machen sich die Symptome in Stresssituationen be-
sonders bemerkbar.

Tochter und Sohn der Teilnehmerin versuchen nun, eine Anerken-
nung von Post-Covid zu erhalten, was sich jedoch als ziemlicher Hin-
dernislauf erweist.

Der Tenor der Veranstaltung: Die Arzteschaft ist leider, schon auf-
grund der groflen Anzahl der Polyneuropathien, meist ratlos und
auch hilflos. Hinzu kommt, dass sich die dlteren Patienten nicht mehr
ernst genommen fiihlen.

Trotz allem, die Teilnehmer hatten gute Gesprache und einen guten

Erfahrungsaustausch, was ja auch sehr hilfreich ist. Die Stimmung
war positiv und sehr freundlich.
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Gesprachskreis Ingolstadt

»Neuro-Reha bei Polyneuropathie — es gibt viel zu tun”
Vortrag von Prof. Peter Young

Etwa 20 Teilnehmende kamen am Montag, 9. Oktober 2023 ins Biir-
gerhaus Neuburger Kasten zu einem ganz besonderen Treffen der
Gruppe Ingolstadt. Weitere 18 Personen hatten sich angemeldet, um
per Zoom dabei zu sein.

Prof. Peter Young, Chefarzt der Neuro-
logischen Reha-Klinik Medical Park Kli-
nik Reithofpark in Bad Feilnbach hatte
sich bereit erklart, Giber die Polyneuro-
pathie (PNP), die Behandlungsmoglich-
keiten und die Therapien allgemein so-
wie die Therapiemoglichkeiten der sta-
tionaren Reha zu sprechen.

Foto: Prof Peter Yoimg - Medical
Park Klinik Reithofpark

Um 18:30 Uhr ging es los und es war mucksmauschenstill im Raum.
Alle lauschten gespannt dem, was Prof. Young zu sagen hatte.

Zunachst erklarte er die Struktur der Nerven. Peripherer Nerv — wa-
rum peripher? Es ist die ,Verbindung nach auRen”. Man kann sich
den Nerv wie ein Kabelbiindel vorstellen, welches von einer Hull-
schicht umgeben ist. Das Kabelbilindel besteht aus 100 — 3000 Einzel-
fasern. Man misse sich vorstellen, dass die Nervenleitgeschwindig-
keit 100 Meter in der Sekunde betrage. Das ist vergleichbar mit der
Lange eines FuBballfeldes.
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gemischier peripherer Nerv Epineurium Perineurium eines
_~" Nervenfaszikels

Endoneurium
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;
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" ™ Blutkapillare

Muskelfasem

markhaltiger Nerv

Quelle: Prof. P- Young Medical Park Klinik Bad Feilnbach

Nicht alle Nervenfasern sind jedoch von einer Hiillschicht umgeben.
Es handelt sich hierbei um die kleinsten Nervenfasern, die unter der
Haut angesiedelt sind. Sie sorgen fiir die Empfindlichkeit der Haut.
Sind diese Nerven von der PNP betroffen, so nennt man dies eine
Small Fiber Neuropathie. Betroffene konnen oftmals nicht die Bett-
decke auf den FuRen ertragen, weil dies bereits Schmerzen verur-
sacht.

Die Definition von Polyneuropathie:
e Poly =Viel
e Neuro = Nerv
e Pathie = Krankheit

Symptome:

Die subjektiven Beschwerden bei Polyneuropathie sind Schmerzen,
Kalte- bzw. Hitzegefiihl, Muskelkrampfe.

Gefiihlsstorungen:
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Es handelt sich um ,falsche” Empfindungen wie Schmerz-, Tempera-
tur- und Lageempfindungen.

Muskelschwache:
Die Muskelschwache ist gekennzeichnet durch schwere Beine und
Muskelkrampfe.

Die Verteilung der Beschwerden:

e Symmetrisch distal:
Es sind beide Unterschenkel oder beide Unterschenkel und
Hande betroffen.

e Asymmetrisch:
Mononeuropathie = es ist ein FuB betroffen.
Multiple Mononeuropathie: es ist eine Hand
und ein Ful’ betroffen.

e Symmetrisch proximal:
Es sind beide Oberarme und beide Oberschenkel betroffen.

Das elektrische ,,Werkzeug” der Neurologen ist die Messung der Ner-
venleitgeschwindigkeit (NLG). Bei einer Polyneuropathie ist die NLG
meist vermindert. Es ist aber durchaus méglich, dass sich eine nor-
male NLG bei trotzdem vorhandener Polyneuropathie zeigt.

Haufigkeitsverteilung der Polyneuropathien:
e Diabetes 35 %
e I|diopathisch (man kennt die Ursache nicht): 22 %
e Alkohol: 11 %

Dann folgen in absteigender Prozentzahl:

e Guillain-Barré-Syndrom
e Infektiose PNP
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e Vaskulitis (Entziindung von Blutgefdfien)
e CIDP (Chronisch inflammatorisch demyelinisierende PNP)

Zu den Stoffwechselerkrankungen gehoren:

e Diabetes mellitus

e Urdmie (Blutwerte mit z.B. erh6htem Harnstoff, Kreatinin
und Harnsdure)
Gicht
Hepatopathie (Krankheiten der Leber und der Gallenwege)
Hypothyreose (Schilddriisenunterfunktion)
Hyperlipidamie (Stérung des Fettstoffwechsels)

Paraproteinamie:
e Monoklonale Gammopathie (Stérung bei der Vermehrung
von Plasmazellen im Blut)
e Multiples Myelom (Krebserkrankung durch fehlgebildete
Plasmazellen)
e Morbus Waldenstrom (sehr seltene bésartige Erkrankung
der weifSen Blutkérperchen)

Kollagenosen:

e Sklerodermie (seltene rheumatische Bindegewebskrankheit)

e Lupus erythematodes (Autoimmungerkrankung. Das Immun-
system greift kérpereigene gesunde Zellen an)

e Rheumatoide Arthritis (entziindliche Erkrankung der Ge-
lenke)

e Morbus Sjogren (das kérpereigene Immunsystem greift Trd-
nen- und Speicheldriisengewebe an)

Malnutrition/Resorption (Mangelernéhrung):
e \itamine B1, B12, B6, E
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e Sprue, Zoliakie (chron. Erkrankung der Diinndarmschleim-
haut auf Grund einer Gluten-Unvertrdglichkeit)

Entziindlich/infekti6s:

Hier sind entzindliche und/oder infektiose Erkrankungen aufge-
flihrt, wie Borreliose, Botulismus, Brucellose, CMC, Diphterie.
FASME, HIV, Lepra, Lues, Masern, Meningokokken-Sepsis, Mono-
nukleose, Mumps, Paratyphus, Ruhr, Typhus, Toxoplasmose, VZV.

Immunologisch:

e GBS

e CIDP

e Parainfektios (Erkrankung, die in unmittelbarem Zusammen-
hang mit einer Infektion entsteht, aber nicht durch den Erre-
ger versursacht wird)

e Multifokale motorische Neuropathie (Autoimmunerkran-
kung, die dem GBS zugerechnet wird)

Vaskulitiden:
e Wegener’'sche Granulomatose (entziindliche Gefdferkran-
kung)
e Polyarteriitis nodosa (Entziindungen der mittelgrof3en Arte-
rien)
e CSS (Churg-Strauss-Syndrom: Entziindung vorrangig kleiner
Blutgefdfie)

Medikamentos
Toxisch:
e Alkohol
e Schwermetalle
e Organophosphate (Insektizide, medizinische Wirkstoffe)
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Sonstige:

Sarkoidose (akute oder chron. entziindliche Erkrankung, die
alle Organe des Kérpers betreffen kann; es bilden sich kleine
Knétchen aus Entziindungszellen)
Critical-illness-Neuropathie (CIP) (in Folge einer kritischen Er-
krankung erworbene Muskelschwdche)
Chronisch-entziindliche Darmerkrankungen (Morbus Crohn,
Colitis ulcerosa)

Zudem gibt es noch die idiopathischen Neuropathien; hier wurde
die Ursache nicht gefunden.

Anhand dieser vielen hier genannten Ursachen erkennt man, wie
vielfdltig das Krankheitsbild ist, wie viele Gesichter die PNP hat.

Hier sind die Laboruntersuchungen genannt, die fiir die Diagnostik
der PNP notwendig sind:

CRP (ein Eiweif3, das in der Leber auf Grund von Entziindun-
gen oder Tumoren gebildet wird)

Differenzialblutbild

Elektrolyte

Leber- und Nierenwerte

Immunfixation (Nachweis eines erh6hten EiweifSwertes im
Blut)

Bence-Jones-Proteinurie (Proteine, die beim Multiplen
Myelom im Urin ausgeschieden werden)

TSH (Schilddriisen-Hormon-Wert)

Blutuntersuchungen bei Diabetes mellitus

Nichternblutzucker
Oraler Glukosetoleranztest — Blutzuckertagesprofil
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e HbAlc zur Verlaufskontrolle

Die Diabetes-bedingte Polyneuropathie entsteht meist nach einigen
Jahren, dann, wenn der Diabetes nicht oder nicht ausreichend be-
handelt wurde. Oftmals bemerken die Patienten nicht, dass sich ein
Diabetes entwickelt. Daher ist die Kontrolle des Langzeitwertes
HbA1c unbedingt erforderlich, weil man nur hier sieht, wie sich der
Blutzucker-Spiegel im Laufe der Zeit entwickelt.

In einer weiteren Folie zeigt Prof. Young die haufigen und seltenen
Formen der PNP:

haufig: selten:

Diabetes mellitus Porphyrie
Alkohol Paraproteinamie
,Krebs bedingt” hepatisch

toxisch nephrogen
Weichteilrheuma Hypovitaminosen
erblich

Prof. Young fuhrt aus, dass Polyneuropathien durch Fehlerndhrung
in Europa extrem selten sind. Selbst bei Fast-Food-Erndhrung wiirde
man ausreichend Vitamine und Nahrstoffe zu sich nehmen, so dass
eine zuséatzliche Einnahme von Vitaminen nicht erforderlich sei.

Im zweiten Teil seines Vortrages ging Prof. Young auf die Schmerz-
therapie bei Polyneuropathie ein.

Als nicht medikamentdse Verfahren nannte er Wechselbader und
Blirstenmassagen. Fir die Blrstenmassagen waren Wurzelbirsten
oder Luffa-Schwamme, die man in jedem Drogerie-Markt kaufen
kann, zu empfehlen. Die Birstenmassagen dirften auch mal weh
tun, weil sie dann im Anschluss als schmerzlindernd empfunden wer-
den. Durch die Blrstenmassagen wird die Durchblutung angeregt.
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Weiter nannte er die Anwendung eines TENS-Gerates, Wechsel-
strom, aerobes Training wie z.B. Nordic-Walking, Ausdauertraining
und Krafttraining.

Krafttraining sei deshalb wichtig, weil durch die PNP und die dadurch
fehlenden Nervenimpulse die Muskeln nicht mehr ausreichend
durchblutet werden. Als Folge verkimmern die Muskeln, sie sollen
durch das Krafttraining so gut wie moglich aufgebaut werden.
Zudem empfiehlt Prof. Young FuRgymnastik, die man sehr gut mit ei-
nem Igelball durchfiihren kann.

Als medikamentdse Schmerztherapie nannte er Praparate wie An-
tiepileptika, zu denen Gabapentin und Pregabalin gehéren. Diese
Medikamente beruhigen die elektrische Aktivitdt in den Nerven.

Antidepressiva bewirken eine Distanzierung zum Schmerz.

Prof. Young betonte ausdrticklich, dass diese Medikamente nicht so-
fort wirken. Die Wirkung tritt nach 3 — 6 Wochen ein, sofern sie aus-
reichend hoch dosiert sind. Man beginnt mit einer geringen Dosie-

rung und steigert diese, bis die optimalen Wirkung erreicht ist.

Wie alle Medikamente haben diese Praparate Nebenwirkungen, die
aber nach etwa einer Woche nachlassen wiirden.

Eine regelmalige Kontrolle der Medikation erfolgt durch den Haus-
arzt oder den Neurologen.

Bei entziindlichen PNP wie z.B. CIDP kommen Kortison oder Immun-
globuline zum Einsatz.
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Warum Neuro-Reha?
Bodybuilding oder Leistungssport ist nicht das Ziel der Neuro-Reha.
Ziel ist das Erreichen oder Erhalten der Teilhabe am Leben.

Impairmentgruppen mit entsprechenden Therapieoptionen

Atmun, Lahmungen F—
g/ Schlucken Be / Ausdauer Stehen / Gehen Sensibilitat
Sprechen Kraftdefizit
. Indikations- Einzeltherapie Bew.trainer . - Kneipp
Atemtherapie priifung Ergo / Physio Arm/Bein steftisch Training | | pnwendungen
. Einzeltherapie . - assistiertes : . 2
Sprechtraining Logopédie Zirkeltraining Laufbandtraining Gangtrainer Eis - Abreibungen
; £ Schlucktraining | | Bewegungsstudio 7 assistiertes Geflihlstraining
Stimmtraining in der Gruppe Arm/Hand Gangtrainer Laufbandtraining Arm / Hand
. Kraftgruppe Gangtraining Sitz — Stand Geflhlstraining
Singgruppe Arm / Hand im Wasser Gruppe Bein / FuR
Kraftgruppe - Gangtraining im
Arm im Wasser Gangtraining Haus
Schreibtraining | | Nordic Walking Gangtreining
drauBen
therapeutisches
Klattern Standgruppe
medizinische Koordinations-
Trainingstherapie gruppe

Quelle: Prof. P. Young Medical Park Klinik Bad Feilnbach

,Gerategestiitzte moderne Therapiemdglichkeiten finden zuneh-
mend Einsatz in der Reha von PNP“ ist eine Folie betitelt, die Patien-
ten zeigt, die durch Gurte gesichert und mit Unterstlitzung eines
Therapeuten ihre Ganglibungen auf Laufband und Stepper absolvie-
ren. Gehtraining und Ausdauertraining sind hier im Fokus.

Mit Hilfe anderer Gerate kann z.B. das Gleichgewicht trainiert wer-
den.

40



PEPO REPORT

Die Prinzipien der Heilmittelanwendung werden wie folgt erlau-
tert:

e Vermeiden von Uberlastung

e Hohe Wiederholungszahl

e RegelmaRig ausreichende Pausen

e ohnehin belastete Muskeln eher schonen

e Muskelgruppen, die Forderung bendtigen identifizieren

e Funktionsgruppen definieren

e ,Pacing” (individuelle Belastungsgrenze herausfinden)

Fatigue (Erschopfungssyndrom) bei Polyneuropathie sei haufig und
wirde seit Corona besser verstanden, sagte Prof. Young.

Zum Ende seines Vortrages berichtete Prof. Young, dass Tele-Rehabi-
litation durch Fachkriftemangel beférdert wiirde. Die Ubungen kén-
nen zu Hause oder unterwegs ausgelibt werden. Die Anleitung er-
folgt z.B. Gber Videos und Textanleitungen.

Nach dem Vortrag hatten die Teilnehmenden die Moglichkeit ihre
Fragen an Prof. Young zu stellen, was auch durch die per Zoom Zuge-
schalteten rege genutzt wurde.

Mit einem herzlichen Dank fiir seinen sehr interessanten Vortrag und

seine Zeit, die er uns gespendet hat, wurde Prof. Young mit viel Ap-
plaus verabschiedet.
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Haema Bayreuth ehrt langjahrige Plasma-Spenderinnen
und -Spender

Am 06. September 2023 wurde ich als Eh-
rengast von der Fa. Haema — Plasma-
Spendezentrum in Bayreuth — zu einem
Fest zu Ehren vieler treuer und langjahri-
ger Plasma-Spenderinnen und Spender
eingeladen. Es hat mich sehr geehrt und
ich bin dieser Einladung gerne gefolgt.

Foto oben: Ute Kiihn

Haema hatte mit diesem Fest die Menschen geehrt, die bereits 500-
bis mehr als 700-mal ihr Plasma gespendet haben, was eine enorme
Leistung zum Wohle der kranken Menschen ist, die auf die Behand-
lung mit Immunglobulinen, die aus dem gespendeten Plasma herge-
stellt werden, angewiesen sind. Zu diesem Patientenkreis gehoren
auch Polyneuropathie-Betroffene, die an einer entzlindlichen PNP
leiden.

Der Regionalleiter der Haema AG, Mike Tham, begriifite die Gaste
und dankte ihnen fir ihre vielen Plasma-Spenden. Er betonte die
Wichtigkeit, dass es Menschen gibt, die regelmafig ihr Plasma spen-
den, dass es jedoch immer noch zu wenige sind.
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Haema.
e’

Plag
SSmaspendezentrum

(v.li.) M. Tham, B. Feicht, U. Kiihn, M. Bienlein, A. Beck, J. Heinrichs

Mit einem kurzen Redebeitrag durfte ich die Deutsche Polyneuropa-
thie-Selbsthilfe und unsere bayerischen Regionalgruppen vorstellen.
Besonders wichtig war mir, auf die Probleme hinzuweisen, die Poly-
neuropathie-Betroffene haben, wie standige Schmerzen und Miss-
empfindungen, Gangunsicherheiten und die oft nur eingeschrankten
Gehstrecken, die man bewaltigen kann. Einige Betroffene sind auf
Rollator oder Rollstuhl angewiesen.

Ich hatte das Geflihl, dass es wichtig war, dass die Spendenden haut-
nah und authentisch erfuhren, wer die NutznieRer ihrer Plasma-
Spenden sind.

So gilt mein Dank all denjenigen, die unermiidlich Woche fiir Woche
ihr Kostbarstes geben —ihr Plasma, das fiir viele Polyneuropathie-Pa-
tienten so wichtig und oft die einzige Therapieoption ist.
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Ein Gast und eifriger Plasmaspender erzdhlte, dass die Spendenter-
mine fest in seinem Kalender eingetragen sind. Jeden Dienstag und
Donnerstag ist fur ihn Spendentag.

Regelmalig werden die Spender arztlich untersucht, Blutuntersu-
chungen sind dabei ein wichtiger Faktor. Besondere Aufmerksamkeit
wird u.a. auf die BluteiweiBkonzentration gelegt. Ist diese zu niedrig,
muss eine Spendenpause eingelegt werden, bis sich der Blutwert
wieder normalisiert hat. War dieser Wert drei Mal zu niedrig, darf
der/die Betroffene nie wieder Plasma spenden.

Fiir mich flhlte es sich so an, als sei ich in einer grofRen Familie zu
Gast —und das war wohl auch so. Spendende und Mitarbeitende sind
mit viel Freude und Engagement dabei.

Es tut gut zu sehen, dass es Menschen gibt, die helfen wollen und
Menschen, die sie dabei unterstitzen.

DANKE!

lhre
Ute Kihn
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Monatstreffen Oktober der Selbsthilfegruppe
Rostock am 16.10.2023

Rostocker Apothekerin im Gesprach

RegelmaRig treffen wir uns am 3. Montag im Monat um 14.45 Uhr im
Haus der Landeskirchlichen Gemeinschaft Rostock, Hundertmanner-
stralle 1, so auch am 16.10.23. Zwei Teilnehmer hatten sich vorher
entschuldigt, neun Mitbetroffene waren zu diesem Treff gekommen.
Wie schon beim Treffen im September angekiindigt, hatten wir eine
Apothekerin eingeladen.

Als Kunde der Apotheke im Ostseepark Rostock hatte ich Frau Kerstin
Andresen angesprochen, die dort als Apothekerin angestellt ist, ob
sie einmal in unsere Runde kommen kénnte, um uns Uber die Wir-
kung neurologischer Medikamente und deren Nebenwirkungen und
Uber die Vertraglichkeit gegeniiber weiteren Medikamenten, die wir
gleichzeitig einnehmen, sprechen kénnte. Sie hatte sofort zugesagt
und nachdem wir einen gemeinsamen Termin fanden, erschien sie zu
unserer Oktoberveranstaltung und hatte einen sehr gut ausgearbei-
teten Vortrag mitgebracht. Leider war kein Beamer vorhanden, des-
halb hatte ich mein Laptop zur Verfligung gestellt, ein weiteres hatte
Frau Andresen mitgebracht, sodass die nicht allzu groRe Runde der
Teilnehmer ausreichend Sicht auf die Prasentation hatte.

Der Vortrag begann Uber die Entstehung von Schmerzen, speziell
Uber die Charakteristik neuropathischer Schmerzen. Frau Andresen
zeigte auf, welche Faktoren zur Erkrankung einer Polyneuropathie
fuhren, z.B. metabolisch/ernahrungsbedingt, Medikamente, Toxine,
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erbliche Faktoren sowie infektids/autoimmunologisch. Sie erldauterte
die moglichen Therapien und derzeitige Optionen zur Symptombe-
handlung. Frau Andresen verwies dabei auf die zu erreichenden Ziele,
wie Schmerzreduktion, Verbesserung der Lebens- und Schlafqualitat,
Erreichung der Arbeitsfahigkeit. Sie gab eine Ubersicht tiber die Me-
dikamente und erlauterte die Wirkungen und Nebenwirkungen. Da-
bei liel’ sie auch Nahrungsergdanzungsmittel nicht aus. Zwischendurch
konnten alle Anwesenden ihre Fragen anbringen, aber auch Frau
Andresen befragte uns nach der Wirkung der von uns eingenomme-
nen Mittel.

Wir erlebten eine kompetente Apothekerin und spiirten die Leiden-
schaft, mit der Frau Andresen (iber ihr Fachgebiet sprach. Ein Teilneh-
mer bemerkte, dass sie auch eine gute Arztin abgegeben héitte. Das
Interesse aller Teilnehmer war sehr groR, doch leider war die Zeit, die
uns zur Nutzung des Raumes zur Verfiigung stand, viel zu schnell vor-
bei. Wir einigten uns darauf, zu einem spateren Zeitpunkt eine wei-
tere derartige Veranstaltung durchzufiihren.

Ehrenamtsmarkt im Rostocker Stadtteil
Schmarl

Bereits zum 8. Mal fand am 17.10. in Rostock nach einem rollierenden Sys-
tem ein Ehrenamtsmarkt statt, jedes Jahr in einem anderen Stadytteil, dieses
Jahr in Schmarl in der Krusensternschule.
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Getragen durch den Fachkreis Ehrenamt der Stadt Rostock, dem Arbeiter-
Samariter-Bund und dem Seniorennetzwerk Schmarl sowie durch viele eh-
renamtliche Helferinnen und Helfer vorbereitet, trafen sich hier Rostocker
Vereine und Institutionen, um ihr Ehrenamt vorzustellen und so mit interes-
sierten Biirgern ins Gesprach zu kommen.

In einem bunten Bliihnenprogramm zeigte ein Seniorentanzkreis, dass auch
im hohen Alter viele Menschen Spal8 an Tanz und Gesang haben kénnen
und sie warben zur Mitarbeit. Darliber hinaus waren unterschiedliche
Handarbeitskreise, Philatelisten, die Freunde der Raumfahrt, die schon
Siegmund Jahn zu Gast hatten, die Rostocker Heimstiftung zur Pflege und
Betreuung sowie weitere Hobbyvereine anwesend. Insgesamt warben 24
Aussteller fur eine Betédtigung im Ehrenamt.

Aus medizinischer Sicht konnte sich neben der Deutschen Rheuma-Liga
M-V e.V. auch die Polyneuropathie-Selbsthilfegruppe Rostock als Teil der
Deutschen Polyneuropathie Selbsthilfe e.V. den interessierten Biirgern vor-
stellen. Hier prasentierten Hannelore, Mitglied unserer Selbsthilfegruppe
und Bewohnerin dieses Stadtteils, und ich unser Info-Material zur Selbst-
hilfe und Plasmaspende. Durch den Lokalsender LOHRO, auf FM und DAB+
ausgestrahlt, wurde die gesamte Veranstaltung dezent musikalisch unter-
malt und Wortbeitrage live Ubertragen. LOHRO steht fiir Lokalradio der
Hansestadt Rostock. So hatten wir auch hier die Moglichkeit genutzt, unsere
Selbsthilfegruppe liber den Ather bekannt zu machen.

Die lokalen Printmedien waren im Vorfeld durch die Veranstalter informiert
worden, leider hatten sie trotz erhaltener Pressemitteilung keine Moglich-
keit (oder fehlte das Interesse?), auf diese Veranstaltung hinzuweisen. Nur
wenige Biirger, welche die vierteljahrlich erscheinenden Stadtteilnachrich-
ten gelesen hatten, waren gekommen, um sich zu informieren. Auch einige
Interessenten kamen an unseren Stand, um Uber die Krankheitsbilder der
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unterschiedlichen Polyneuropathien etwas zu erfahren, darunter jedoch
keine von Polyneuropathie betroffenen Besucher. Mehr Interesse fand die
Plasmaspende, jedoch waren die meisten der Interessenten dafiir nicht
mehr im spendenfahigen Alter. Wir verwiesen jedoch auf deren Kinder und
Enkel und so wollten einige auch entsprechendes Informationsmaterial an
diese weitergeben.

Wir nutzten die Chance, das Netzwerk zwischen den Ehrenamtlern unterei-
nander zu vertiefen und werden auch beim nachsten Ehrenamtsmarkt in
einem Jahr wieder dabei sein. Unser Dank gilt allen Organisatoren fiir die
Mdihen und ihr birgerschaftliches Engagement vor Ort.

Das nachste Treffen der Selbsthilfegruppe Polyneuropathie Rostock
findet am 20. November statt. Bis dahin bleibt alle gesund, soweit
man es uns allen wiinschen kann.

Kurt Podstata, 73 Jahre, Mitglied des Bun-
desvorstandes der Deutschen Polyneuropa-
thie Selbsthilfe e. V., Sprecher der Selbsthil-
fegruppe Rostock, Mitglied des Selbsthilfe-
plenums , Rostocker Topf“, ein unabhangiger
Verbund von Selbsthilfegruppen der Stadt
Rostock
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Bericht vom 5. Thiiringer GBS — CIDP - Symposium
in Gera am 13.09.2023

Bericht und Bilder von Kerstin Brand Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.

Zu diesem Symposium folgten Kerstin Brand und Lutz Brosam der
Einladung der Deutschen GBS Stiftung in Gera.

“Was gibt es fiir Neuigkeiten zu GBS und CIDP“ lautete
das Thema in den Ridumen der dualen Hochschule in Gera.

Am 13.09.2023 fand das 5.Thiringer GBS-CIDP Symposium in der dualen
Hochschule in Gera statt. Organisiert wurde die Veranstaltung durch die
Deutsche GBS Stiftung, den Bundesverband der Deutschen GBS Vereini-
gung e.V. und den SRH Wald Klinikum Gera GmbH.

Eroffnet wurde die Veranstaltung durch den Vorsitzenden der Deutschen
GBS-Stiftung und Vorstandsvorsitzenden des Bundesverbandes Deutsche
GBS Vereinigung e.V. Herrn Dipl.-Ing.-oec. Peter SchmeiRer.

&

Den 1. Vortrag hielt Dr. med. Rafael Klimas von der Klinik fir Neurologie der
Uniklinik Bochum.
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Das Thema lautete: was gibt es fiir Neuigkeiten zu GBS und CIDP

Zuerst gab er einen allgemeinen Uberblick tiber das GBS und die verschie-
denen Formen der CIDP. Unter anderem sprach er Gber deren Ursachen,
Entstehung und Verlauf sowie Gber die Behandlung und Prognose. Zum
Schluss stellte er noch die Car-T-Zell-Therapie und die Therapie mit Rituxi-
mab vor, berichtete Gber laufende Studien und empfahl die Einnahme von
Propionat zum Schutz und Regeneration der Nerven.

Anschliefend beantwortete er noch eine Frage zu Auswirkungen der Covid-
Impfung und Covid-Erkrankung auf die Wirkung der Immunglobulin-Gabe
bei CIDP.

Den 2. Vortrag hielt Professor Dr. med. habil. Markus Pohl, Arztlicher Direk-
tor und Chefarzt der VAMED Klinik Schloss Pulsnitz GmbH

Das Thema lautete: psychische Erkrankungen und emotionale Folgen der
GBS - Erkrankung

Die Erkrankten leiden unter der erzwungenen Abhangigkeit und Regression,
der Veranderung des Kérpererlebens durch Stérung der Oberflachen und
Tiefensensibilitat, dem Verlust der Bewegungs- und Handlungsfahigkeit bei
erhaltener Wahrnehmungs- und Denkfahigkeit, unter der Einschrankung
bzw. dem Verlust der symbolischen Kommunikation durch Hirnnervenaus-
falle und/oder maschinelle Beatmung.

In der Akutphase zeigen sich haufig Halluzinationen, Depression mit Sui-
zidgedanken, Tagtraume (Oneiroide), Alptraume im Schlaf, Ein und Durch-
schlafstorung, erhohte Schreckhaftigkeit, Konzentrationsstérungen, Angst
oder Panik (hirnorganisches Psychosyndrom mit Fehlhandlungen). In der
chronischen Phase sind es dann Depressionen, Anpassungsstorungen,
posttraumatische Belastungsstorungen, Angsterkrankungen, fehlende Ak-
zeptanz des Lebens mit Behinderung, Schmerzen und das Fatigue Syndrom.
Insgesamt sind psychische und emotionale Symptome sehr haufig bei
schweren Verldufen von GBS. Die psychischen Folgen sind entscheidend fir

50



PEPO REPORT

den Langzeitverlauf und fiir die Lebensqualitat. Sehr wichtig ist die soziale
Unterstitzung, vor allem durch die Partner und die Aufklarung der Erkrank-
ten und deren Angehoriger tUber die Art und den Umgang mit psychischen
Symptomen.

Den 3. Vortrag hielt Dr. med. Wolfgang Sauter, Chefarzt der neurologischen
Rehabilitation der Klinik Bavaria Kreischa

Das Thema lautete: GBS/CIDP - Moglichkeiten der Rehabilitation

Er sprach (iber den Beginn, die Aufgaben und Ziele wahrend der Reha.
Zuerst erldauterte er die Phasenmo-
delle der Reha und anschlieRend die
besonderen Aufgaben wahrend des
Aufenthaltes.

Newe Trerapiestudien GBS

Wichtig ist besonders die Anpassung
und Versorgung mit Hilfsmitteln, die
Klarung und Unterstltzung bei der
weiteren Versorgung, die Empfeh-
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lung von ambulanten therapeutischen MaBnahmen und die Unterstiitzung
bei der Beantragung des Pflegegrades.

Den 4. Vortrag hielt Prof. Dr. med. habil. Markus Pohl, Arztlicher Direktor,
Chefarzt der VAMED Klinik Schloss Pulsnitz GmbH

Das Thema lautete: Essen halt Leib und Seele zusammen - aber wie? Er-
nahrung in der Medizin

Zu wenig Eiweil} bedeutet Muskelverlust und ein schwaches Immunsystem.
Beides wird aber besonders im Alter bendtigt, vor allem beim Sport und
wenn man an chronischen und Autoimmunerkrankungen leidet. Deshalb ist
im Alter Krafttraining wichtig als Schutz vor Pflegebedirftigkeit, Osteopo-
rose und zum Schutz vor Frakturen bei Personen lber 60 Jahre.

Es wird empfohlen Vitamin D 4000 IE/Tag, Magnesium 1 g/Tag, Zink 25 mg
abends, Omega 3 sowie der Verzehr von Fisch, guten Olen und Nissen.

WeiRmehl, Zucker und verarbeitete Wurst sollen gemieden werden.
Empfohlen werden 3 Mahlzeiten oder das Intervallfasten.

Den Abschluss-Vortrag hielt Herr Dipl. Ing-oec. Peter SchmeiRer

Das Thema lautete: Geht es hoher, schneller, weiter? Eine Betroffenen-
perspektive

Er berichtete sehr anschaulich Gber den Beginn der GBS-Erkrankung, die Re-
habilitation, die Veranderungen im hauslichen Umfeld, iber seine Erfolgs-
erlebnisse und Riickschlage und lber die schonen gemeinsamen Reisen mit
seiner Frau. Ohne einen starken Willen und die Unterstlitzung seiner Frau
ware das alles nicht moglich gewesen.
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Als Vorsitzender der Deutschen GBS Stiftung sprach er anschlieRend tber
deren Griindung, die Arbeit in der Selbsthilfe und die Vorhaben in der Zu-
kunft.

Abschliefend méchten wir uns flr die Organisation und Versorgung wah-
rend des Symposiums bedanken. Es war ein sehr gelungener und interes-

santer Nachmittag.

Schade, dass sehr wenige Betroffene anwesend waren.
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Bericht von der Therapiemesse Leipzig
4. Mai bis 6. Mai 2023

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

Die Fachmesse Therapie LEIPZIG lockt alle
zwei Jahre die ganze Therapiebranche nach
Leipzig und ist Deutschlands fiihrende
Fachmesse mit Kongress fiir Therapie, me-
dizinische Rehabilitation und Pravention.

therapie J
Insgesamt 16.300 Physio-, Ergo- und Sport-
therapeuten, Logopaden sowie Sport- und

Forum Reha Mediziner zog es vom 4. bis 6. Mai zur
therapie LEIPZIG 2023. Von 352 ausstellen-

] den Unternehmen und Marken aus 14 Lan-

therapie dern wurde ihnen eine Vielfalt an Neuhei-

ten, Trends, Produkten und Dienstleistun-

gen fiir eine moderne und nachhaltige Pati-

entenbehandlung geboten. Die Fachbesu-

cher zeigten sich begeistert vom Umfang und der Qualitdt des An-

gebots und nutzten die Messe und den Kongress als Plattform zum

Austausch und zur zertifizierten Weiterbildung. Auch die Veranstal-

ter, Aussteller und beteiligten Verbande ziehen eine durchweg po-
sitive Bilanz.

"Was wir in den vergangenen Tagen an Inspiration, Produktneuhei-
ten und Programmpunkten gesehen und gehort haben, ist kaum zu
Ubertreffen und unterstreicht die Bedeutung der Veranstaltung fir
den Markt", resimiert Martin Buhl-Wagner, Geschaftsfihrer der
Leipziger Messe. "Der deutliche Besucherzuwachs und die zahlrei-
chen positiven Rickmeldungen von Ausstellern und Fachbesuchern
zeigen: Die therapie LEIPZIG ist der unumstrittene Branchenprimus.”
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180 wissenschaftliche Vortrage, Seminare und praxisnahe Work-
shops wurden zur zertifizierten Fort- und Weiterbildung im Fachkon-
gress der therapie LEIPZIG angeboten. Die Teilnehmer hatten die
Moglichkeit, neue Therapieansdtze kennenzulernen und bekanntes
Wissen zu vertiefen. Interdisziplinar, hochaktuell und zukunftswei-
send waren dabei die Schlagworte.

Noch mehr Wissenserweiterung bot die Fachmesse. Neben den Pro-
duktvorfihrungen der Aussteller stieRen weitere 240 Vortrage der
sechs Fachforen auf grol3es Interesse. Im Halbstundentakt teilten die
Aussteller und Referenten umfangreiches Wissen zu verschiedenen
Themen wie der funktionellen Elektrostimulation, Schilddriise und
Hormonsystem in der osteopathischen Praxis, medizinische Trai-
ningstherapie bei Patienten mit Morbus Parkinson oder Mitarbeiter-
gewinnung und Franchising in der Physiotherapie.

(www.therapie—leipzig.de)

Seit 2015 stehen wir nun bereits zum flinften Mal mit unserem Infor-
mationsstand auf dieser fliir Gesamtdeutschland wichtigen Messe,
um das Fachpublikum Gber die unterschiedlichsten Erkrankungen der
Polyneuropathie zu informieren. Zielgruppen fir uns als Aussteller
sind vor allem Physio- und Ergotherapeuten, Logopaden, Mediziner,
Wissenschaftler, Vertreter von Kliniken und Reha Einrichtungen so-
wie Vertreter anderer Selbsthilfeorganisationen.
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Am Vortag haben wir un-

l _____ serenStand G 68 unter et-

GBS-CIDP-PNP-LV Sachsen was hektischen Bedingun-

gen aufgebaut. Die Buch-

messe hatte kurz vorher

auch in dieser Halle statt-

gefunden, und die Messe-

. bauer waren noch nicht

fertig geworden mit ihren
Standaufbauten.

Plnktlich um neun Uhr am Donnerstag wurde die Messe gestartet,
und alles war noch fertig geworden. Nach Corona wieder ohne
Maske war aIIes viel entspannter, und nach einer kurzen ruhigen
7 " Phase kam der erste grolRe Ansturm.
Wir konnten liber 160 Besucher an
unserem Stand begriien. Neben Ver-
tretern aus sechs afrikanischen Lan-
dern besuchten uns Fachleute aus Os-
terreich, Korea und fast allen deut-
schen Bundeslandern.
Neben dem groRen Interesse an un-
seren Broschiiren und Werbemitteln
war der Kalender (ber Polyneuropa-
thie der groBe Renner.

In diesem Jahr hatten wir sehr gute
Gesprache mit Arzten und Therapeu-
ten aus Sachsen, die Hoffnung auf eine zukiinftige Zusammenarbeit
machen.

Dazu haben wir mit anderen Landesverbanden der Selbsthilfe Ab-
sprachen zu einer moglichen Zusammenarbeit getroffen.
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Am zweiten und dritten Tag traten wir mit neuen Standbesetzungen
an, und die Besucherzahlen waren fast wie am Donnerstag. Neben
Besuchern aus Osterreich und Slowenien kamen wieder viele Gaste
aus ganz Deutschland.

Einige Besucher waren selbst
GBS (Guillain-Barré Syndrom)
Betroffene und es kam dann zu
sehr intensiven Gesprachen.
Viele Fragen zur subkutanen
Gabe der Immunglobuline bei
der CIDP konnten durch unsere
Experten gut beantwortet wer-
den.

Bei den Uberwiegend von ungeklarten Féllen der Polyneuropathie
betroffenen Besuchern stand die Klinikauswahl zur erweiterten Diag-
nose im Vordergrund.

Insgesamt vergingen die 3 Tage fiir alle wie im Flug und die tageweise
wechselnden Teams haben wieder ausgezeichnet gearbeitet.

Die nachste therapie LEIPZIG

findet vom 8. bis 10. Mai 2025 auf der Leipziger Messe
statt.
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ERSTE DAUERHAFTE
FREQUENZ-STIMULAT
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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 / Leider vor wenigen Ta-
gen verstorben.

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

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 / 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
Bankgeschifte: Doris Schmudlach / Ménchengladbach
Medien: Sigrid Sintke-Steinmann / Monchengladbach
WEB-Inhalte: Claudia Bruns / Ménchengladbach

Anschrift PNP Bundesverband:

Brandenberger Str. 3-5

Im AWO ECK

41065 Monchengladbach

Tel. 02161 — 8277990

Blirobesetzung: Ulrich Bunkowitz/ Moénchengladbach

PNP Landesverband NRW (Nordrhein-Westfalen):

Vorsitzender: Albert Handelmann / Ménchengladbach
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

Blrobesetzung: Sigrid Sintke-Steinmann / Ménchengladbach
Mitgliederverwaltung (Gesamt)
Informationsmaterial
Emily Sophie Bruns / Ménchengladbach
Kassenbiicher

GBS CIDP PNP Landesverband Sachsen

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

Anschrift: GBS CIDP PNP Landesverband Sachsen
Rembrandtstr. 13b

09111 Chemnitz

Tel. 0371 44458983

Blrobesetzung:

Barbara Schaarschmidt / Hans WeiRflog

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

Berlin

Brandenburg
Thiiringen
Sachsen-Anhalt

Nord Franken in Bayern

NRW:
PNP Regional- und Ortsverbande in NRW:

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

PNP Selbsthilfegruppe Kéln
ca. 40 Gruppenmitglieder
Leitung: Friedrich Gommlich / Juliane Heidler

PNP Selbsthilfegruppe Monchengladbach
ca. 60 Gruppenmitglieder

Leitung: Albert Handelmann

PNP Selbsthilfegruppe Diisseldorf
ca. 15 Gruppenmitglieder
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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 Ortsverbdnde

PNP Selbsthilfegruppe Grafschaft Bentheim / Norhorn

ca. 50 Gruppenmitglieder

Leitung: Hermann Briinink

Kontakt: Gber 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 Uber Sekretariat der MediClin Hedon Klinik Lingen.
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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 Liidtke / Kleinmachnow

Rheinland-Pfalz:

PNP Regional- und Ortsverbande

Landesverband
Ansprechpartner: André Bender / Koblenz

Baden — Wiirttemberg:
PNP Regional- und Ortsverbidnde
PNP-Regionalverband Hegau - Bodensee

Leitung: Dennis Riehle / Konstanz
Es wird hier auch bundesweite psychosoziale Hilfe angeboten.

PNP Selbsthilfegruppe Nirtingen
Leitung: wird neu gestaltet
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Selbsthilfekontaktstelle der Stadt Nurtingen
Marktstr. 7, 72622 Niirtingen, Silvia Sollner

Bayern:
PNP Regional- und Ortsverbdnde

Ansprechpartnerin: Ute Kiihn / Ingolstadt
PNP Selbsthilfegruppe Ingolstadt
ca. 30 bekannte Betroffene

Leitung: Ute Kithn / Ingolstadt

PNP Selbsthilfegruppe Augsburg
Moderatorin: Barbara Lotte

PNP Selbsthilfegruppe Niirnberg
Gerdi Duthorn

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

PNP Selbsthilfegruppe Miinchen NEU
Kontakt Gber Ute Kiihn

Mecklenburg-Vorpommern

PNP Gruppe GroRraum Rostock
Leitung Kurt Podstata

Hessen:
PNP Regional- und Ortsverbédnde

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

Saarland:
Wir arbeiten daran
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Bremen:
Wir arbeiten daran

Schleswig-Holstein:
Wir arbeiten daran

Thiiringen:
Betreuung (iber 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, Bilach

Vereinsdaten:

Direkte Mitgliederanzahl 4/23: 561
Anzahl Gruppenmitglieder: ca. 720
Anzahl betreuter Patienten: ca. 4.600
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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:
O Ich bin Angehoriger.
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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 einzulésen 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 Datenschutzerklarung:

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 dariiber, 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 Erklarung kann ich jederzeit ohne Angabe von Griinden auch teilweise wi-
derrufen.

Datum/Unterschrift:
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Impressum
Herausgeber: Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.
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D-41065 Moénchengladbach
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Vereinsregister: Monchengladbach VR 5287
Steuernummer: 121/5782/6085
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Redaktion / Layout: Albert Handelmann / Sylvia Gielessen
Druck: Wir machen Druck
Erscheinungszeitraum: 4 x jahrlich
Spendenkonto: SSPK Ménchengladbach
DE40 3105 0000 0004 7555 91

Wir trauern um Herrn Prof. Dr. med. Albrecht Haensch,
der leider am 18. November 2023 im Alter von nur 59 Jah-
ren nach langer schwerer Krankheit verstorben ist. Er war
Mitglied in unserem med. Beirat und von Beginn an hat er
die Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe unterstiitzt. Wir
werden ihn in guter Erinnerung behalten.
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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 Geschaftsstelle Bundesverband
Im AWO ECK

Brandenberger Str.3 -5

41065 Monchengladbach

Telefon: 02161 / 8277990
www.polyneuro.de

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
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PLAS M A Spende rettet Leben!
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