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Was mir am Herzen liegt!

Liebe Leserinnen und Leser,
liebe Mitglieder,

nun haben wir schon fast drei Monate
des neuen Jahres hinter uns und die Ar-
beiten in den Vorstdanden sind teilweise
nicht so ganz trivial. Viele Forderantrage
miussen gestellt werden, die Kassen mis-
sen geprift und die Berichte zur Mitglie-
derversammlung fertiggestellt werden.
Das alles haben wir nun fast geschafft
und die Vorbereitungen zur Mitglieder-
versammlung laufen an.

Zwischendurch gab es bereits einige PNP-Gesprachskreise und neue
Mitglieder wurden aufgenommen. Parallel laufen Anfragen zum Sta-
tus des Forschungsantrages zur ,,PNP nach Chemo® und wir hoffen
doch sehr, dass neben den politischen Turbulenzen nicht die For-
schung darunter zu leiden hat.

So habe ich gerade erfahren, dass es bald los geht mit der Umfrage
zu ,,PNP nach Chemo”. Federfiihrend ist hier die Uniklinik Jena.

Ein groRes Anliegen ist auch die Behandlung der ,,Small Fiber Neuro-
pathie” (SFN). Hier melden sich Patienten, die das Geflihl haben, am
ganzen Korper zu verbrennen und Hilfe ist nicht so schnell moglich.
Leider werden die Patienten einfach ohne Behandlung oder Beratung
einfach nach Hause geschickt mit dem Hinweis, doch einmal die
Selbsthilfe zu kontaktieren. Ich darf versichern, dass diese Telefonate
nicht gerade einfach sind.
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Nun hat in Berlin eine Neurologin ein Problem mit dem autonomen
Nervensystem diagnostiziert. Der Patient ist gliicklich, auch weil die
Neurologin nicht einfach aufgegeben hat, zumal die Patienten in ei-
nem kritischen Zustand auftreten.

Ich wiinsche mir doch mehr solcher niedergelassenen neurologi-
schen Fachkréfte.

Ich verbleibe mit den besten GriiRen
Ilhr Albert Handelmann
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PNP-Gesprachskreis Monchengladbach
am 26. Januar 2025 im AWO ECK

Bericht: Albert Handelmann, Bilder: Klaus Haschke

Es war der erste Gesprachskreis im
neuen Jahr und es kamen sechs neue
Teilnehmer, so dass der Kreis wie immer
gut besucht war. Es gab auch einige
Krankmeldungen von Teilnehmern und
der Kreis wiinschte von hier aus ,gute
Genesung”.
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Es gab so einige ,,NeujahrsgrifRe” zu (ibermitteln und dann gab Albert
Handelmann mehrere neue Informationen zu den Vereinsmitglie-
dern bekannt. ,Wir kdnnen stolz darauf sein, dass sich im vergange-
nen Jahr 140 neue Mitglieder bei uns angemeldet haben”. Nach Mog-
lichkeit soll die Kassenprifung Mitte Februar und die Mitgliederver-
sammlung Mitte April stattfinden — dieses Mal ohne anschlieBenden
Gesprachskreis. Viele neue Gesprachskreise gab es vor allen Dingen
im Sauerland-Nord.

Bei der Vorstellung neuer Teilnehmer fiel auf, dass eine richtige um-
fassende Diagnostik fehlte. Es gab gut Ratschldage aus der Runde, wie
und wo am besten weitere Hilfen zu finden sind. Neue Erkenntnisse
gab es aus Mecklenburg-Vorpommern, dort wurde in einem Ge-
sprachskreis von einem Teilnehmer erklart, dass er regelmaRig Gur-
kenwasser von Essiggurken trinkt und seine nachtlichen Krampfe auf-
gehort haben. Wie hoch die ,,Dosis” ist, konnte noch nicht ermittelt
werden, aber es wird vermutlich ein kleines Glas am Abend sein.
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GroRer Dank geht wie immer an die Helferinnen und Helfer, die einen
groflen Beitrag zum Gelingen leisten. Der Kuchen war , wie immer”
sehr lecker.

Schnappschiisse

?‘L‘ =3
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Bericht vom weihnachtlichen
Gesprachskreis in Chemnitz

Text und Bilder: Schaarschmidt, Barbara; Brand, Kerstin

Am 07.12.2024 trafen wir uns zum letzten Gesprachskreis des Jahres.
Nach der BegriiBung haben wir in gemitlicher Runde das Jahr 2024
Revue passieren lassen. Besonders erfreut waren wir tber die Teil-
nahme von zwei neuen Betroffenen. Es wurde Uber die Arbeit des
Landesverbandes und die durchgefiihrten Veranstaltungen berich-
tet. AuBerdem gab es einen Ausblick auf die geplanten Events fiir das
kommende Jahr 2025.
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AnschlieRend gab Kerstin Brand einen kurzen Uberblick iiber das
Symposium in Iserlohn. Sie erklarte die geplante Studie Gber die Aus-
wirkungen von Schwermetallen auf das Nervensystem.

Jorg Girbig berichtete Gber den in Pulsnitz durchgefiihrten groRen
Gesprachskreis mit Prof. Pohl. Im Anschluss wurden Erfahrungen
ausgetauscht Uber die Beantragung von Rehabilitationen und deren
Genehmigung sowie Hilfestellung bei der Facharztsuche gegeben.

Es entwickelte sich eine spannende Gesprachsrunde mit vielen
interessanten Anregungen aus den personlich gemachten Erfahrun-
gen.
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Es war ein gemutlicher und informativer Vormittag und alle Teilneh-
mer sind mit einem guten Gefiihl aus dieser Runde nach Hause ge-

gangen.
Wir sagen Danke und freuen uns auf weitere Gesprachskreise mit re-

ger Teilnahme.
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Gesprachskreis der Selbsthilfegruppe Wismar am
06.01.2025

Bericht: Kurt Podstata

Der erste Treff 2025 der Selbsthilfegruppe Polyneuropathie Wis-
mar fand zu neuer Uhrzeit bereits um 10 Uhr statt. Wir einigten
uns dazu in Absprache mit den Beteiligten einer anderen
Gruppe, die sonst ins Obergeschoss hatte ausweichen missen,
aber nicht mehr so gut die Treppe hinaufkommen. An diesem
Tag waren im ,Treff im Lindengarten” sieben Betroffene ein-
schlieBlich einem Ehepartner und einem Gast aus Hamburg, der
ebenfalls ein von Polyneuropathie Betroffener ist. Fiir die GroRRe
der Stadt Wismar war es diesmal eine durchschnittliche bis gute
Beteiligung. Da unser Gast in dieser Runde neu war, gaben wir
ihm zu Beginn Gelegenheit, sich kurz vorzustellen und Gber seine
Motivation zu sprechen, in Hamburg einen Treff zu organisieren.
Sein Vorhaben, dort eine Gruppe zu griinden, fand groRe Zustim-
mung und Bestatigung.

Eine Teilnehmende berichtete, dass sie von einem Neurologen
den Tipp bekam, gegen ihre nachtlichen Krampfe abends ein
Glaschen Gewdurzgurkenwasser zu trinken. Seitdem sie das
macht, versplrt sie schon Besserung. Ob es das Essigwasser ist
oder die Krauter und Gewilirze, ware vielleicht mal eine Anfrage
an unseren wissenschaftlichen Beirat wert. Darliber hinaus gab
es auch lockere Gesprache zwischen den Betroffenen.

Nach Beendigung des Treffs gab ich dem Gast den Rat, dass er
sich mit einer der beiden Kontaktstellen fir Selbsthilfe in
Hamburg in Verbindung setzen moge, um einen geeigneten
Raum zu finden.

Der nachste Treff findet am 3. Februar 2025 wieder um 10 Uhr
statt.
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Gesprachskreis der Selbsthilfegruppe Rostock am
20.01.2025

Bericht: Kurt Podstata

Der erste Treff der Selbsthilfegruppe Polyneuropathie Rostock
fand am 20.01.25 in der HundertmannerstralRe 1 statt. An die-
sem Tag kamen im Haus der Landeskirchlichen Gemeinschaft 14
Betroffene, darunter zwei neue Interessenten, zusammen. Diese
sind ebenfalls von Polyneuropathie Betroffene. Den ,,Neuen“ ga-
ben wir Gelegenheit, sich kurz vorzustellen und tber ihre Moti-
vation zu sprechen, sich in einer Selbsthilfegruppe zu informie-
ren.

Eine Teilnehmende berichtete, dass sie schon lange unter Scha-
digung der Bandscheibe, der Wirbelgelenke und Verengungen
des Spinalkanales litt und deshalb unter dem CT Injektionen in
die Wirbelsaule erhielt. Diese fiihrten jedoch nicht zur Linderung
der Symptomatik, sondern I6sten so starke Krampfe aus, dass die
Therapie abgebrochen werden musste.

Das gleiche Problem hatte ich auch, als vor vielen Jahren meine
Rickenprobleme sehr stark waren, so dass ein Neurochirurg mir
empfahl, eine periradikuldre Therapie (PRT) durchzufiihren.
Auch ich musste diese abbrechen, weil die nachtlichen Krampfe
starker waren als die schon ohnehin starken Riickenschmerzen.
Zu dem Zeitpunkt war bei mir noch keine PNP diagnostiziert.
Bei der neuen Teilnehmerin traten die ersten PNP-Erscheinun-
gen auf, nachdem sie sich die Amalgamfillungen aus ihren Zah-
nen entfernen lie. Darliber hinaus erhielt die Wohnung einen
neuen FulRbodenbelag, dessen Ausdiinstungen sogar das Hau-
stier abschreckten. Ihre PNP wurde in einer neurologischen Kli-
nik mittels Lumbalpunktion und Nervenleitgeschwindigkeits-
messung diagnostiziert, jedoch die Ursache ihrer PNP ist bisher
ungeklart geblieben. Medikamente wie Pregabalin oder Gaba-
pentin brachten nicht die gewlinschte Wirkung.

13
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Ein nachster neuer Teilnehmer berichtete, dass er an Alters-
zucker leidet. Ein Spaziergang bereitet schon grofRe Schwierigkei-
ten, da er unsicher geht und schnell erschopft ist. Deshalb ver-
zichtet er immer 6fter auf derartige Aktivitdaten. Diesem empfah-
len wir, zur Gangsicherheit einen Gehstock oder Rollator zu be-
schaffen. Bei Letzterem hat er sogar die Mdglichkeit, sich bei
nachlassender Kraft hinzusetzen.

Im Laufe der Gesprachsrunde kamen wir auf das Thema ,,Zuzah-
lung bei Medikamenten und Therapien”. Wir mussten feststel-
len, dass einigen Mitbetroffenen nicht bekannt war, dass sie bei
einer diagnostizierten PNP den Anspruch haben, als chronisch
Kranke/r nur ein Prozent Zuzahlung leisten zu missen. Auch be-
steht die Moglichkeit, durch Zahlung eines Einmalbetrages sich
von der Zuzahlung befreien zu lassen. Die Verbraucherzentrale
(verbraucherzentrale.de) sagt dazu folgendes:

»Wann kann man sich von Zuzahlungen befreien lassen?
Gesetzlich Versicherte konnen sich von der Zuzahlungspflicht be-
freien lassen, wenn die individuelle Belastungsgrenze erreicht
ist.

Die personliche Belastungsgrenze betragt 2 Prozent der jahrli-
chen Bruttoeinnahmen zum Lebensunterhalt.

Flir chronisch Kranke gilt: 1 Prozent der Bruttoeinnahmen zum
Lebensunterhalt.” Hier kann man auch nachlesen, wie die ,Brut-
toeinnahmen zum Lebensunterhalt” definiert sind.

Den neuen Mitgliedern wurde umfangreiches Informationsma-
terial Gbergeben und allen Anwesenden ein ,Guter Heimweg“
gewilinscht.

Der nachste Treff findet am 17. Februar 2025 wieder um
14:45 Uhr statt.
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November-Gruppentreffen in Schwandorf
mit Martin Olek als Gast

Die SHG PNP traf sich am
06.11.2024 zu ihrer monatli-
chen Zusammenkunft im Mehr-
generationenhaus in Wackers-
dorf. Die Treffen finden regel-
maRig am ersten Mittwoch im
Monat statt. Dieses Mal haben
sich 16 Betroffene eingefunden.
Damit wir uns gegenseitig se-
hen konnen, haben wir einen
Stuhlkreis gebildet.

Gleich zu Beginn konnte ich den
Orthopadietechniker, Herrn
Martin Olek aus Wackersdorf

begriRen. Er erlduterte uns den Unterschied zwischen Orthopa-
dietechniker und Orthopadieschuhmacher. Er stelle keine ortho-
padischen Schuhe her, sondern berate seine Kunden tber Hilfs-
mittel, welche die Lebensqualitat erhalten oder verbessern kon-

nen.

Dazu gehéren z.B.:

e Geschlossene Verbandschuhe mit 1 c¢cm dicker Memory-
Schaum-Einlage als Hausschuhe bei Gang- und Standunsi-

cherheit
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e Therapieschuhe mit versteifter Sohle und Abrollhilfe, dazu
adaptierte FuBbettungen, um Verletzungen mangels Wahr-
nehmungsstérung vorzubeugen. Auch bei Rheuma und v.a.
bei Diabetes.

e (Schuhe in verschiedenen Weiten und Ausflihrungen, muss
auch individuell entschieden werden)

e Adaptierte FuBbettungen in einem konfektionierten Be-
guem- Schuh, um Standsicherheit zu erlangen und Druckspit-
zen an der FulRsohle zu vermeiden

e TENS-Gerate zur Elektrostimulation (diese Gerate aber unbe-
dingt mit Arzt besprechen!!!)

o Igelballe (weich) und Massagefulroller

e Plisch- oder Halbplisch-Socken zur Druckdampfung und
zum Hautschutz

Nachdem es bei Diabetes auch zu offenen Wunden an den FiiRen
kommen kann, stellte er einen Verbandsschuh vor, der durch ein
breiteres FuBbett und Klettverschliisse variabel getragen wer-
den kann.
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AnschlieRend erfolgte ein reger Austausch (iber mogliche Ursachen
der PNP. Zum Abschluss des Treffens lud uns eine Betroffene einige
Minuten zu einer Stuhlgymnastik ein. Wir freuen uns auf unser
nachstes Treffen am ersten Mittwoch im Dezember.

Heinz-Jiirgen Nowac

17



PEPO REPORT

Polyneuropathie — wie geht es mir damit?

Bericht von Kurt Podstata

Zur Person

Ich bin im Jahr 1950 geboren und wohne
nicht weit von der Ostsee entfernt. In
meiner Freizeit liebte ich es, am Strand
oder dem parallel dazu verlaufenden Ost-
see-Radweg entlang zu laufen. Als ich je-
doch immer o6fter nachts Krampfe in den
Beinen versplirte, glaubte ich zunachst an
Magnesiummangel, aber auch die Ein-
nahme groflerer Mengen an Brause-
tabletten davon half nicht.

Der Krankheitsverlauf

Eines Nachts wachte ich durch einen starken Krampf im rechten
Ful® auf. Dieser hing am nachsten Morgen herab und ich musste
beim Gehen das Bein anheben, um nicht zu stolpern (Stepper-
gang). In einer Klinik wurden Bandscheibenprobleme diagnosti-
ziert. Einer bereits vor zwanzig Jahren vorgenommenen Band-
scheiben-OP folgte nun eine weitere, bei der zwei Lendenwirbel
miteinander verschraubt wurden. Doch die FuRheberschwache
wurde durch diese Operation nicht beseitigt. Es stellte sich kurze
Zeit spater eine weitere am linken Bein ein. Gegen die FuRheber-
schwache wurden textile Fullheberbandagen durch den Ortho-
paden sowie ein Gehstock als Sturzpravention verordnet.

Als spater Gleichgewichtsstorungen beim Gehen sowie ein tau-
bes Geflihl in den FiiBen dazukamen und sich dann ein Kribbeln
wie Ameisenlaufen und spéater ein Brennen einstellte, so als
wenn ich keine Haut unter den FliRen hatte, begab ich mich zu
einer Schmerzarztin, die eine Polyneuropathie diagnostizierte.

18
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Die weitere Diagnose und erste Medikation

Ein Neurologe bestéatigte nach eingehender Untersuchung ein-
schlieBlich Lumbalpunktion und Ultraschalluntersuchung den
Anfangsverdacht. Spater erfolgte die Entnahme eines kleinen
Stiickchens eines Nervs und des anliegenden Muskels aus dem
Ful’ (Biopsie). Die Diagnose - eine axonale autoimmun-inflamm-
atorische Polyneuropathie. Diese Diagnose rechtfertigte den
Therapieversuch mit Steroiden und einer intravendsen Immun-
globulin-Therapie, da Parallelen mit einer CIDP gegeben sind.
Ein Medikament, urspriinglich gegen Epilepsie entwickelt, half
gegen die Schmerzen.

Weitere Symptome

Temperatur- und Schmerzreize in den Beinen von den Knien ab-
warts kann ich nicht mehr angemessen wahrnehmen. Leichter
Berlihrungsschmerz wird ebenfalls nicht wahrgenommen. Je-
doch ein StolR mit nackten FliRen gegen ein Stuhlbein wird in ei-
ner vielfach hoheren Schmerzstarke empfunden als noch vor ein
paar Jahren mit gesunden FiRen. Das Berihrungsempfinden an
den Filen ist gestort — Schuhe, die mir an einem Tag noch be-
guem passen, fihlen sich am nachsten Tag an, als wenn sie zwei
Nummern zu klein waren. Die Schmerzfreiheit am Tag wird un-
terbrochen durch plétzlich auftretenden stechenden Schmerz,
als wenn ein Messer durch den FuR gestoen wird. Das Gefiihl
kalter FliBe habe ich nicht, doch, wenn ich meine FiiRe berihre,
splire ich die Kilte mit meinen Handen. Die Durchblutung der
Haut der FlRe ist gestort, besonders der rechte FuR ist fast im-
mer blau gefarbt. Ein Angiologe, der die Hauptgefalle untersucht
hat, konnte jedoch eine volle Funktionsfahigkeit feststellen. Die
feinen KapillargefaBe in der Haut sind durch die Polyneuropathie
gestort.
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Morgens die Finger zur Faust zu ballen fiihlt sich an, als wenn
eine Rolle in der Hand liegt, die mit aller Kraft und mit Schmerzen
zusammengedriickt werden muss.

Die Wirkung der Immunglobuline

Im September 2020 unterzog ich mich einer Kortison-Therapie,
Ende November folgte dann eine flinftagige intravendse Immun-
globulin-Therapie (IVIG). Es wurden jeweils flinfhundert Milliliter
zehnprozentige Losung injiziert, ab Januar 2021 folgten alle vier
Wochen weitere Infusionen in der Neurologischen Universitats-
klinik Rostock. Spater wurde der Abstand auf drei Wochen ver-
kiirzt. Bei den halbjahrlichen Messungen der Nervenleitge-
schwindigkeit war zu erkennen, dass die Zerstérung der Nerven
nicht mehr so schnell voranschreitet.

Durch einen Mitbetroffenen erfuhr ich, dass es die Moglichkeit
gibt, die Injektion subkutan (unter die Haut) im hauslichen Um-
feld durchzufthren.

Ich konnte meinen Neurologen von dieser Methode liberzeugen
und unter Anleitung erhielt ich in seiner Praxis im Februar 2024
die erste Injektion. Die erste subkutane Injektion erfolgte nur
vier Tage nach der letzten intravendsen Infusion. Somit war der
Immunglobulin-Spiegel im Kérper noch sehr hoch. Dieses Niveau
konnte beibehalten werden, weil die nachsten Injektionen schon
im Abstand von drei bzw. vier Tagen folgten. Seitdem verabrei-
che ich jeweils mittwochs und sonntags meist abends fiinfzig
Milliliter zwanzigprozentige Losung Immunglobuline. Seitdem
fiihle ich mich stabil, der Erschépfungszustand tritt bei anstren-
gender Tatigkeit trotzdem ein, aber er ist nicht so heftig wie vor-
her und kalkulierbar geworden. Die Messergebnisse der Nerven-
leitgeschwindigkeit zeigen einen deutlich schwéacheren Verfall
an, ja sie bleiben fast konstant. Ich fiihle mich seitdem wesent-
lich wohler.
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Ein weiterer positiver Nebeneffekt ist, dass ich seit Beginn der
Immunglobulintherapie an keiner Infektionskrankheit erkrankt
bin.

Stiitzende Orthesen

Meinen anfangs getragenen Textilbandagen folgten Fullheber-
orthesen, die von der Sohle bis zum Schienenbein rechtwinklig
starr oder spater mit Federbiligeln ausgestattet waren. Einer
Empfehlung wahrend einer Reha nachkommend, fand ich in
Rostock ein Orthopadiehaus, wo ein Orthopadiemeister nach
Prifung meines Gangbildes mit Carbon verstarkte Gelenkorthe-
sen fertigte. Jede dieser Orthesen besteht aus einer Sohle, die in
einen Schuh eingelegt wird, verbunden mit einem Federgelenk
in Hohe des FulRgelenks. Daran anschlieBend fiihrt eine seitliche
Stlitze bis unter das Knie, wo sie mit Klettband den Unterschen-
kel umschlieRt. Spezielle Schuhe haben wegen des Gelenks eine
seitlich eingebaute Bewegungsfalte. Diese Orthesen heben nicht
nur die FllRe, sie geben beim Stehen und Gehen einen besseren
Halt, so habe ich ein anndahernd normales Gangbild und kann
kurze Wege sogar ohne Stock zurlicklegen.

Mobilitat

Durch mein gestortes Gleichgewichtsgefiihl ist es leider nicht
mehr moglich, Strandspaziergange durchzufiihren. Ich brauche
zum Gehen immer einen festen Untergrund, selbst starkere Tep-
pichbeldage oder weicher Rasen geben ein unsicheres Gefihl.
Bei Entfernungen von mehr als zweihundert Metern benutze ich
einen Elektrorollstuhl, besonders, wenn ich unter Zeitdruck
stehe.

Um im StraBenverkehr andere Menschen und mich wegen der
verminderten Beinkraft und der Gefiihlsstérungen nicht zu ge-

21



PEPO REPORT

fahrden, habe ich mein Auto auf Handgas und Handbremse um-
bauen lassen. Eine vorher zu absolvierende Fahrschule war obli-
gatorisch.

Fiir kurze Reiseziele nutze ich den 6ffentlichen Nahverkehr sowie
alle Bahnen im Regionalverkehr. Langere Bahnreisen mit Um-
steigen auf Anschlussziige melde ich vorher iber die Mobilitats-
servicezentrale der Deutschen Bahn an. Mitarbeiter der Bahn
helfen mit Rampen oder Hubwagen beim Aus- und Einsteigen,
begleiten mich Uber das Bahnhofsgelande bis in den Anschluss-
zug oder am Zielort bis zum Ausgang.

Leben und Alltag sowie weitere Therapien

Gartenarbeit in geblickter Haltung ist nicht mehr moglich, diese
lasst sich nur aufgestiitzt auf den Handen und mit gepolsterten
Knien verrichten. Es muss dabei immer eine fest im Boden ein-
gebrachte Stltze oder ein Zaunpfahl in der Nahe sein, an dem
ich mich mit Hilfe der Armkraft aufrichten kann.

Ich gehe regelmaRig und ohne Zeitdruck mit Unterarmstitzen
oder Rollator um den Hauserblock unseres kleinen Wohnge-
biets, um die noch vorhandene Muskulatur zu trainieren. Nicht
zuletzt sind es flinfzehn Stufen, die ich in meinem Haus taglich
viele Male treppauf-treppab tGberwinden muss.

Wahrend die Neigung von Krampfen in den Unterschenkeln und
FiiBen stark nachgelassen hat, treten diese inzwischen zeitweise
an den Vorder- und Riickseiten der Oberschenkel, in den Hinden
und auch in der Riickenmuskulatur auf.

Tagliches Cremen der FiRe vor dem Schlafengehen sowie be-
gquemes Schuhwerk zur Vermeidung von Druckstellen sind
ebenso notwendig wie medizinische FulRpflege zur Hornhaut-
und Nagelbehandlung. Um schweren Entziindungen vorzubeu-
gen, libernimmt die Krankenkasse die Kosten fiir die Podologie.
Da die FiiRe und Gelenke anschwellen, ist dariiber hinaus eine
wochentliche Lymphdrainage sowie zum Muskelerhalt zweimal
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wochentliche Krankengymnastik in der Physiotherapie notwen-
dig.

Mein Gleichgewicht kann ich nur bei Licht mit offenen Augen hal-
ten, mit geschlossenen Augen kann ich weder gehen noch ste-
hen, das Gleiche gilt auch in dunklen Rdumen.

Ich bin Nichtraucher. Wahrend ich friiher hin und wieder Alkohol
zu mir genommen habe, nicht unerwahnt soll das obligatorische
Bier beim Fernsehen bleiben, habe ich nach der Diagnose diesen
Genuss drastisch reduziert, ich schwankte ja auch ohne Alkohol.
Seit etwa einem Jahr verzichte ich vollig darauf, weil ich feststel-
len musste, dass auch nach einem Glas Bier am Abend mein ge-
samtes Wohlbefinden am nachsten Tag gestort war. Heute
trinke ich bei feierlichen Anldssen maximal ein alkoholfreies Bier,
mehr nicht, um nachtlichen Harndrang zu vermeiden.

Selbsthilfe - ein Beitrag zur Selbst-Hilfe

Bereits kurz nachdem ich die Diagnose erhalten hatte, wollte ich
mich mit Betroffenen des gleichen Krankheitsbildes austau-
schen. Doch fand ich in Rostock leider keine Selbsthilfegruppe,
wohl aber in der sechzig Kilometer entfernten Stadt Wismar.
Angeleitet durch die Kontaktstelle fiir Selbsthilfe (KISS) bestand
diese Gruppe aus sechs Mitgliedern. Ich wurde herzlich aufge-
nommen, konnte mich nach meiner Vorstellung mit den anderen
Betroffenen zu meinen Problemen austauschen und fand Ver-
standnis fir meine Probleme. Gleichfalls konnte ich meine bis
dahin gesammelten Erfahrungen weitergeben.

Ein halbes Jahr spéter, ich hatte mich in Wismar dankend verab-
schiedet, griindete ich in Rostock selbst eine Gruppe, es waren
zwolf Teilnehmer zum ersten Treffen erschienen. Seitdem kom-
men wir jeden Monat mit bis zu flinfundzwanzig Teilnehmern zu-
sammen. Wir organisieren Fachvortrdage mit anschlieBenden Ge-
sprachen. So waren unter anderem eine Apothekerin und ein
Orthopadiemeister zu Gast. Auch waren wir schon zweimal zu
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Gesprachen mit einem fliihrenden Neurologen der Universitat
Rostock.

Gerne gebe ich mein erworbenes Wissen um die Polyneuropa-
thie an andere weiter, so war ich erst kirzlich in einer Darm-
krebs- und Stoma-Selbsthilfegruppe, weil ein Teil der dort Be-
troffenen durch ihre Chemotherapien ebenfalls unter einer
Polyneuropathie leidet.

Ehrenamter, die ich zuvor in der Gemeinde ausgelibt hatte, habe
ich abgelegt, weil ich seit meiner Diagnose der Polyneuropathie
fir Mitbetroffene und fiir mich die Hilfe geben mochte, die diese
Krankheit neben den notwendigen Therapien erfordert.

Bilanz

Trotz dieser chronischen Krankheit, fiir die es noch keine wirksa-
men Mittel zur Heilung gibt, kann ich durch die Verabreichung
der Immunglobuline, besonders seit Anwendung der subkuta-
nen Injektion und aller weiteren MaRnahmen zur Gesunderhal-
tung, eine positive Bilanz fiir meinen Zustand ziehen.

Auf die Frage: ,,Wie geht’s?“ kann ich ehrlich antworten: ,,Ande-
ren geht’s schlechter”.
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Der medizinisch-wissenschaftliche Beirat der Deutschen Polyneuro-
pathie Selbsthilfe e.V.

Der Beirat setzt sich wie folgt zusammen:

Herr Prof. Dr. med. Lehmann
Sprecher des Beirats
Chefarzt der Neurologie des Klinikums in Leverkusen

| Frau PD Dr. med. Kalliopi Pitarokoili
Geschaftsfilhrende Oberarztin der Neurologie
O Universitatsklinik — St. Josef Hospital in Bochum

e

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

Herr Prof. Dr. med. Dr. rer. nat. Mark Stettner
¥ Oberarzt der Neurologie/ Universitatsklinik Essen

Herr Prof. Dr. med. Min-Suk Yoon
Chefarzt der Klinik fiir Neurologie
Evangelisches Krankenhaus Hattingen
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Organisation:

Schirmherr:
Dr. Glinter Krings, Mitglied des Deutschen Bundestages

Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V. - Zentrale
Carl-Diem-Str. 108, 41065 Monchengladbach

02161 480499 /info@selbsthilfe-pnp.de

Alternative Telefonnummer: 02161 9886196

PNP-Bundesverband / Vorstand:

Vorsitzender: Albert Handelmann / Mdnchengladbach
Vertreterin: Ute Kiihn / Ingolstadt
Kurt Podstata/ Bargeshagen bei Rostock
Beisitzer: Dr. Rolf Monjean / Ménchengladbach
Beisitzer: vakant
Geschéftsfihrer: Ulrich Bunkowitz / Mdnchengladbach
Justiziar: Rechtsanwalt Dieter Breymann /
Monchengladbach

WEB / Internet:  Michael Bruns / Ménchengladbach
Bankgeschifte:  Doris Schmudlach / Ménchengladbach
Medien: Sylvia Gielessen / Monchengladbach
WEB-Inhalte: Claudia Bruns / Ménchengladbach

PNP Landesverband NRW (Nordrhein-Westfalen):
Vorsitzender: Albert Handelmann / Ménchengladbach

Bilrobesetzung: - Renate Concilio / Ménchengladbach
Mitgliederverwaltung (gesamt), Informationsmaterial
- Emily Sophie Bruns / Ménchengladbach
Kassenbticher

GBS CIDP PNP Landesverband Sachsen
Vorsitzender: Claus Hartmann
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Selbsthilfegruppen

NRW:

PNP Selbsthilfegruppe Koln

PNP Selbsthilfegruppe Ménchengladbach

PNP Selbsthilfegruppe Diisseldorf

PNP Selbsthilfegruppe Siegen

PNP Selbsthilfegruppe Olpe
PNP-Selbsthilfegruppe Kierspe
PNP-Selbsthilfegruppen Markischer Kreis

Iserlohn / Letmathe / Hemer / Lenne Ost / Hagen

Niedersachsen:

PNP Selbsthilfegruppe Grafschaft Bentheim / Norhorn
PNP Selbsthilfegruppe Region-Weser-Ems / Lingen
PNP Selbsthilfegruppe Bremen / Bremerhaven
PNP-Selbsthilfegruppe Oldenburg

PNP Selbsthilfegruppe Hildesheim

Hamburg:
PNP Selbsthilfegruppe Hamburg:

Berlin / Brandenburg:
PNP Selbsthilfegruppe Berlin / Brandenburg

Rheinland-Pfalz:
PNP Regional- und Ortsverbande

Baden-Wiirttemberg:
PNP Regional- und Ortsverbande

PNP-Regionalverband Hegau - Bodensee
PNP-Gruppe Karlsruhe
PNP-Gruppe Offenburg

Bayern: PNP Regional- und Ortsverbdnde
www.polyneuro-bayern.de

PNP Selbsthilfegruppe Miinchen

PNP Selbsthilfegruppe Ingolstadt

PNP Selbsthilfegruppe Augsburg

PNP Selbsthilfegruppe Niirnberg

PNP Selbsthilfegruppe Landkreis HaBberge (nahe Wirzburg)
PNP Selbsthilfegruppe Schwandorf
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Mecklenburg-Vorpommern
PNP Gruppe GroBraum Rostock
PNP Gruppe Wismar

PNP Gruppe Stralsund

Hessen:
PNP Selbsthilfegruppe Kreis BergstraBe
PNP Selbsthilfegruppe Bad Nauheim

Saarland:
Wir arbeiten daran

Schleswig-Holstein:
Wir arbeiten daran

Thiiringen:
Betreuung Giber PNP-Landesverband Sachsen

Sachsen-Anhalt:
Betreuung Giber PNP-Landesverband Sachsen

International / Europa:

Schweiz / Osterreich
Schweiz: Max Henzi, Biilach
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Aufnahmeantrag in die Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.

Name/n:

Vorname/n:

StralRe/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 kdnnen 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 Angehdoriger.
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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:
DE182ZZ00002067394SEPA Lastschriftmandat Mandatsreferenz / Mitgliedsnum-
mer wird durch die Verwaltung eingetragen.

Ich ermachtige 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:

Aligemeine Datenschutzerkldrung:

O Hiermit gebe ich mein Einverstandnis, dass meine Daten zu Zwecken der vereins-
internen Datenverarbeitung gem. den aktuellen giiltigen Datenschutzbestimmun-
gen in Mitgliederverzeichnissen gespeichert werden.

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

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

Datum/Unterschrift:
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Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.

info@polyneuro.de

Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.

PNP-Hauptverwaltung / Zentrale
Carl-Diem-Str. 108

41065 Monchengladbach
Telefon: NEU: 02161 / 9886196
www.polyneuro.de

PNP-Geschaftsstelle Bundesverband
Im AWO-ECK

Brandenberger Str. 3 -5

41065 Monchengladbach

Telefon: 02161 / 8277990
www.polyneuro.de

PNP-Geschéftsstelle 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
Altchemnitzer Str. 27

09120 Chemnitz

Telefon: 0371 / 44458983
wWWww.pnp-ghs-sachsen.de

PNP-Landesverband HESSEN
Karl-Marx-Str. 12

64625 Bensheim
https://pnp-hessen.de

PLASMA spenden rettet Leben
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