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Was mir am Herzen liegt!

Liebe Leserinnen und Leser,
liebe Mitglieder,

so kurz vor den Festtagen und dem Jahres-
ende ist es auch immer Zeit, einen kleinen
Rickblick auf das Jahr zu machen.

So hatten wir im ersten Halbjahr aufgrund
personeller Verdanderungen eine vollig
neue Situation zu meistern. Das hatten wir
ohne die Beteiligten nicht geschafft. Das
gesamte Bliropersonal musste reorgani-
siert, geschult und anforderungsgerecht
eingesetzt werden. Das ist uns unter ,et-
was“ Mehraufwand besser gelungen, als
vorauszusehen war.

Das PNP-Symposium im Sauerland, die PNP-Tagesveranstaltung in
der HEDON MediClin Klinik in Lingen und die Teilnahme an der Neu-
rowoche in Berlin waren die gréReren Ereignisse in diesem Jahr.

Erfreulich lauft auch die Beliebtheit zur Teilnahme an Gesprachskrei-
sen in Dusseldorf an, denn auch dort hat sich ein Teilnehmerstamm
gebildet. Hinzu kommt noch, dass durch unsere Informationsgestal-
tung viele neue — insgesamt 130 - Mitglieder zu uns kamen.

Weiterhin geht es im nachsten Jahr auch darum, bei einzelnen PNP-
Arten die Forschung zu unterstiitzen. Wir sind guter Hoffnung, dass
auch die PNP nach Chemo in der Forschung endlich einen Platz fin-
det, damit es auch fir diese Betroffenen Losungen gibt. Die Anséatze
aus der Uni Jena sind vielversprechend.
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Bedanken mochte ich mich im Namen aller Vorstande bei den insge-
samt vielen Helferinnen und Helfern fir den ehrenamtlichen Einsatz.
Ohne diese Helferinnen und Helfer waren wir salopp gesagt ,, aufge-
schmissen”.

Ebenfalls bedanken mdéchte ich mich auch im Namen der Vorstdnde
bei den Krankenkassen, die uns sehr gut geférdert haben, aber auch
bei den Industriespendern, die uns finanziell groRzligig unterstitzen
sowie bei den vielen Privatspendern. DANKE.

Ich wiinsche Ihnen liebe Leserinnen und Leser eine ruhige und geseg-
nete Weihnacht und ein gliickliches Neues Jahr und verbleibe mit den

besten Grillen

Ilhr Albert Handelmann
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NRW Veranstaltungen

PNP Gesprachskreis Monchengladbach
am 28. September und 26. Oktober 2024 im AWO ECK

Bericht: Albert Handelmann, Bilder: Klaus Haschke

Zusammengefasste Berichte nach der Sommerzeit. Das ist
nicht ungewohnlich, zwei Gesprachskreise zusammenzu-
fassen, zumal die Themen auch gleich waren.

Der Stamm der Teilnehmer
kommt immer friher, auch
um personliche Gesprache
mit den zwischenzeitlich sehr
vertrauten Teilnehmern zu
fihren. Nachdem Albert
Handelmann die neusten
Zahlen in der Entwicklung
der Mitglieder bekannt gab
und Uber die Veranstaltun-
gen im Nordsauerland und Lingen berichtete, gab es noch einen Aus-
blick auf die Neurowoche in Berlin. Hier hat die Deutsche Polyneuro-
pathie Selbsthilfe seit Jahren einen gemeinsamen Informationsstand
mit dem FSV Deutsche Neurologen, der regelmaRig Benefizspiele fir
die Selbsthilfe durchfiihrt. So ist es auch in Berlin angedacht mit ei-
nem FuBballspiel gegen AH Hertha BSC.

Aus der Teilnehmerrunde entwickelte sich eine Diskussion zum
Thema ,Forschung” in der Polyneuropathie. Dieses Thema konnte
nicht abschlieBend diskutiert werden, da es einige Forschungsan-
satze gibt, aber die Studien noch nicht abgeschlossen sind.
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Ein Fragebogen zu Giften wurde verteilt. Weiterhin gab es den neuen
Jahreskalender, der sehr gut ankam.

GroRer Dank geht an die Helferinnen und Helfer, die immer fiir einen
reibungslosen Ablauf sorgen.

Bild vom 28. September
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Bild vom 26. Oktober:
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PNP-Patientensymposium , Nordsauerland“

Bericht: Albert Handelmann
Bilder: Monika Willemsen, Klaus Haschke und Claus Hartmann

Vom 11. bis 13. Oktober 2024 fand in Iserlohn im Hotel
Vierjahreszeiten ein PNP-Patientensymposium mit
Vortragen von Neurologen statt, die sich intensiv mit
Polyneuropathien beschaftigen.

Langfristig geplant, vorbereitet und umgesetzt wurde diese Fach-
veranstaltung fiir Patienten, um deutlicher auf die Polyneuropa-
thien aufmerksam zu machen und um Neues aus der wissenschaft-
lichen Forschung zum Wohle der betroffenen Patienten zu erfah-

www.vierjahreszeiten-iserlohn.de o R5=3 e

ren. Die Anzahl der gemeldeten Teilnehmer lag bei 53, die haupt-
sachlich aus dem Sauerland kamen. Weiter Teilnehmer kamen aus
Sachsen und Mecklenburg-Vorpommern.

Bereits am Vortag ging es am spaten Nachmittag los mit der Vorstel-
lung der einzelnen Gruppen. Fir die Gruppen im Nordsauerland re-
ferierte Horst Riedel, der bei den Griindungen mit dabei war.
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Horst Riedel bei der Vorstellung der
PNP Gruppen Sauerland Nord

Er erlduterte aus-
fuhrlich,  warum
nach dem ersten
Treffen die Grup-
pen aufgrund der
hohen Teilneh-
merzahl aufgeteilt
werden mussten.
So entstanden zu-
nachst Gruppen in
Iserlohn, Letma-

the, Hemer, Lenne und Hagen. Nachdem die Suche nach Raumlich-
keiten erfolgreich abgeschlossen werden konnte, begannen die Ge-
sprachskreise, die sich mit zunehmender Teilnehmerzahl entwickel-

ten.

Es folgte Kurt Podstata, der Gber die Entwicklung der Gruppen in
Mecklenburg-Vorpommern berichtete. So wurden Rostock, Schwerin

und Stralsund erwéahnt.

_Kurt Podstata erldutert die PNP Gruppen
R0 Schwerin und Stralsund

‘(; —

: f-"‘,... 2 /1 t 2' N




PEPO REPORT

Claus Hartmann (Vorsitzender des PNP-Landesverbandes Sachsen)
erklarte die aktiven Gesprachskreise, die flichenmaRBig in vielen
Stadten von Sachsen stattfinden.

Albert Handelmann erlduterte die Aufgaben und Tatigkeiten der
Deutschen Polyneuropathie Selbsthilfe e.V., die in diesem Jahr be-
reits iber 110 Neumitglieder begriiBen konnte und das Jahr ist noch
nicht zu Ende.

Der Abend klang mit vielen interessanten Dialogen aus.
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Samstag, 12.10.2024

Zunachst wurden die ankommenden Teilnehmer registriert. Der Saal
war durch das Hotelpersonal exzellent eingerichtet. Alles funktio-
nierte, was bei verschiedenen anderen Veranstaltungen nicht immer
der Fall ist. Das GruBwort unseres Schirmherrn, dem Bundestagsab-
geordneten Dr. Glnter Krings, lag in jeder Mappe fiir die Teilnehmer.
Es wird auch diesem Bericht angehangt.

Dyr

BegruRung

Alexander von der
Groeben (ehemaliger
Judo Europameister
und Moderator) eroff-
nete das Symposium
mit der BegriiBung der
Referenten und Teil-
nehmer.

Alexander
von der

Groeben 12/10/2024
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Prof. Min-Suk Yoon

Time is Nerve
- Frilhe Diagnose und Therapie =

Warum ist das so wichtig?

| B |
-@.l" ‘H

A v&r‘ ‘:bé’ =

Als erster stellte Herr Prof. Min-Suk Yoon (Chefarzt der Neurologie
Hattingen und Mitglied unseres Beirats) sein Referat , Leitlinien
und generelle Informationen zur PNP“ vor.

ypische CIDP

« Symmetrische, distale und proximale
Muskelschwéache .
chte Muskeleigenreflexe oder Areflexie

1’¢.<

« Abgeschwa
. Parasthesien, sensible Defizite

. Selten Beteiligung von Hirnnerven
(seltener als bei GBS)

« Chronisch-progredienter oder schubformiger Verlauf
(> 2 Monate)

« In der Regel gutes Ansprechen auf Immuntherapie j

[ T

Dieses Schaubild sagt sehr viel aus. Die Symptome einer beginnen-
den Chronischen Inflammatorischen (entziindlichen) Demyelinisie-
renden (Ummantelung der Nerven betroffen) Polyneuropathie
wurden ausfiihrlich erlautert und Nachfragen beantwortet.
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S e
Frau PD Dr. Kalliopi Pitarokoili von der Universitatskli-

nik Bochum und Mitglied im Beirat, referierte iiber
»,Neue Studien” und medikamentdse Ansatze bei CIDP.

by Ben, nsed under [( ], via Wikimedia
ns. Modified from D.D. Patel, J.B. Bussel’s works
e
B R oA oot s s RUB
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Schaubild erklart die jeweilige Stirke der Nerven-Ummantelungen
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Multifocal, homogenous, 5 : s
s i e Multifocal, inhomogenous, Multifocal, inhomogenous, focal | Multifocal, inhomogenous, focal | Multifocal, inhomogenous,
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Biopsy <j:;:\ay:\1:::::: s o 4 % o o (19mvelmauun,;nllanvua(xom,
T = 58 : ===
1 line Vig 1g/kg 3-8w lYIg 1g/kg 3 ‘Sw lYIg lg/k.g Ev) Vig 1g/kg 3-8w corticosteroids iv/oral
corticosteroids iv/oral corticosteroids iv/oral corticosteroids iv/oral IVig 1g/kg 3-8w
Azathioprine : Azathioph
: e zathioprine
Mycofenolat Azathioprins Rituximab Rituximab P
AL Ciclosporine A Mycorenolat Auto-Antikbrper? Autoantiksrper ? Myeotenoie
iclosporin Citlosporiia Ciclosporin A
Cyclophosphamide
Off label Pitarokoili et al. 2018, Kronlage et al. 2018, Fisse, Briinger 2021, Klimas Motte in Preparation, PreRler in preparation, Liiling in preparation

( RU UNIVERSITATSKLINIKUM DER T RUB
i3 U RUHR-UNIVERSITAT BOCHUM Boctm

Typisch symmetrisch: gleichmaRig links und rechts. Distal: weiter
von der Kérpermitte entfernt. Multifokal: unterschiedliche Korper-
regionen. Motorisch: Bewegungsfunktionen. Sensorisch: Empfin-
dungsregionen, z. B. Haut.

15



PEPO REPORT

Prof. Dr. med. Ralf Gold
Prof. Dr. med. Yoon

PD Dr. med. Anna-Lena Fisse
Dr. med. Jeremias Motte

Dr. med. Thomas Griiter

Dr. med. Rafael Klimas
Zornitsa Gasz

Sophie Huckemann

Jil Briinger

Medical doctors

I N I I T Alina Hieke Aurelian Schumacher
H B Hannah Mork Fynn Schmitz
Yesim Bulut Sean Fiegert

Immunemediated Neuropathies
Biomaterial and Data Register

Annika Altenborg Anna Kordes

Devrim Colak Marie Spenner
Emelie Schafer  Nayia Stylianoz
Benjamin Liiling  Arlinda Belegu

Vielen Dank fur Ihre Aufmerksamkeit!

< Bergmannsheil

Berudagenossenschatiiches Universitbastinum

Neuroimmunological Laboratory
M.Sc. Melissa Sgodzai

M.Sc. Niklas Rilke

M.Sc. Xiomara Pedréiturria
Katharina Kloester

Pia Renk

Max Schroeder

Lea Horstkemper

Jannika Oebbeke

Rebekka ..

Aylin Seibert

Moritz Riesner

Kalliopi.pitarokoili@ruhr-uni-bochum.de

UNIVERSITATSKLINIKUM DER
RUHR-UNIVERSITAT BOCHUM

= UCRUB

RUHR
UNIVERSITAT R U B
BOCHUM

Beteiligte Wissenschaftler & Wissenschaftlerinnen bei der Studie

Efgartigimod, ein Medikament, welches die Antik6rper blockiert?
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Herr Prof. Dr. Helmar Lehmann, Chefarzt der Neurologie im Klini-
kum Leverkusen und Sprecher des Beirats der Deutschen Polyneu-
ropathie Selbsthilfe e.V., referierte iliber ,,Neues bei GBS” und Be-
handlungsmaoglichkeiten bei unklarer PNP.

Er berichtete hauptsachlich iiber Neuigkeiten beim Guillain-Barré
Syndrom GBS. Es ist die einzige Polyneuropathie, die einen schnel-
len Beginn hat und lebensbedrohlich verlaufen kann.

In der Fragestellung wurde auch nach ,,Giften” gefragt. Hierzu gibt
es einen Fragebogen, der in diesen Bericht eingearbeitet wurde.

17
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Das Guillain-Barré Syndrom: Selten auftretende Autoimmuner-
krankung, eine entziindliche Polyradikuloneuritis

Statistische Erhebungen. Beachtenswert die Ausléser durch COVID
19 Impfungen verglichen mit der Grippe Impfung

Danach ging es in die nicht diagnostizierbaren Polyneuropathien,
als wo keine Ursache gefunden werden konnte. Da kam Spannung
auf.

18
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Keine Ursache gefunden, da kann man nur Hinweisen und Risiko-
faktoren nachgehen, wie in der Schautafel ersichtlich

Fragen an Prof. Lehmann:

Sehr haufige Frage war, welche
Gifte eine Rolle spielen kdnnen.
Dazu wird eine Studie vorbereitet.
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Sabine Hansen, Kiinstlerin: erkrankte am Guillain-Barré Sydrom, er-
lauterte ihren Leidensweg und stellte ihre kiinstlerische Arbeit

,GetBetterSoon — 1000 & 1 Gesicht vor. Ein Teil lhrer Werke wurde
hier ausgestellt

20
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2 CSL Behring ist Hersteller
. von Immunglobulinen,
mit denen entziindliche
Polyneuropathien (GBS +
CIDP) standardmaRig be-
| handelt werden.

Das Sanitdatshaus Willecke ist ein
bekanntes Unternehmen fiir
Hilfsmittel in der Orthopadie und
Neurologie zur Unterstiitzung
und Verbesserung des Bewe-
gungsapparates.

12/10/2024

GRIFOLS ist Hersteller von
Immunglobulinen, mit denen
— entziindliche Polyneuropa-
# thien (GBS + CIDP) standard-
maRig behandelt werden.
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Sonntagsseminar mit 12 Teilnehmern

Die Ziele waren klar: Moderne Gesprachsfiihrung und Moderation
von Gesprachskreisen mit unterschiedlicher GréRe. Dabei spielte
auch der Raum mit der Tischordnung eine grol3e Rolle. Hier wurden
auch einzelne , Teilnehmertypen” bzw. schwierige Teilnehmer und
auch Langredner sowie ,Storer” beleuchtet und es gab Hinweise zur
»,Behandlung”. Die Tische sollten moglichst in U-Form aufgestellt
werden, um es dem Moderator zu ermdéglichen, in die Gruppe zu ge-
hen und entsprechend zu reagieren.

Im anschlieBenden Teil gab es eine Runde mit dem sogenannten
NASA-Spiel (Planspiel fir angehende Astronauten). Hier wurden zu-
nachst Einzelentscheidungen getroffen, die spater in der Gruppenbil-
dung wiederum ganz oder auch teilweise anders waren. Die Bedeu-
tung ist, dass man im Team oder Gruppe mit einheitlich erarbeiteter
Losung wesentlich besser zurechtkommt.

Gegen Mittag wurden alle Teilnehmer vom Moderator verabschie-
det.

Viel gelernt in der kurzen Zeit, war das allgemeine Statement!

22
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13/10/2024
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Die Abendveranstaltung am Vortag bestand aus regem Austausch
tiber alles das, was in Erfahrung gebracht wurde, und es entstand
ein reger Austausch iiber die gesamte Palette der Polyneuropa-
thien.

Bei dieser Gelegenheit bedankte sich Albert Handelmann bei allen
Helferinnen und Helfern. Besonderer Dank geht an die Neurologen
und Moderatoren, die ihre Freizeit zur Verfiigung gestellt haben.
Sie haben sehr viel geleistet auch im Vorfeld. D AN K E!

%k %k %k

Stimmen und Meinungen zum Patientensymposium

Fir die nette Einladung zum Symposium in Iserlohn mdchte ich mich
herzlich bedanken. Fiir mich war es ein aufregendes Wochenende in
eurer Mitte. Denn es war das erste Mal, dass ich an so einer Veran-
staltung teilnehmen durfte. Ich habe eure Gastfreundschaftlichkeit
sehr genossen und habe mich sehr wohl gefiihlt. In den drei Tagen
habe ich viel Wissenswertes in den Beitragen dazugelernt und fir
mich und unsere Polyneuropathie Gruppe in Rostock mitgenommen.
Ich wiirde mich sehr freuen, an weiteren wissenschaftlichen Veran-
staltungen teilnehmen zu dirfen.

Viele liebe GriiRe Ingolf aus Rostock

Das Symposium hat mich sehr beeindruckt, die Vortrage der Arzte
haben viele interessiert. Der Moderator hat seine Ansagen sehr pro-
fessionell gemacht. Die Uberraschung mit den Leuchttiirmen war
sehr gelungen und kam gut an. Die Location war exzellent ausge-
sucht. Es war eine sehr schone und gelungene Veranstaltung.
Monika aus Monchengladbach

24
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Alle Fachvortrage waren ausgezeichnet und besonders der Vortrag
von Prof. Lehmann hat mir viele neue Erkenntnisse gebracht. Es war
auch sehr schon, Sabine Hansen kennenzulernen. Die Unterbringung
und Versorgung durch das Hotel fanden wir hervorragend. Besonders
fiel uns die Freundlichkeit und Hilfsbereitschaft der Mitarbeiterinnen
auf.

Es hat uns am Freitagabend gefreut, endlich einmal die Mitstreiter
aus vielen Regionen des Landes etwas naher kennenzulernen. Es war
fast wie friher, sehr schén und ein Dankeschon an die aktiven Vor-
bereiter und Unterstiitzer der Veranstaltung.

LG Claus aus Plauen

Das Symposium in Iserlohn war fiir mich sehr interessant. Obwohl ich
schon viel Uber die Krankheit Polyneuropathie wusste, waren die
Vortrage sehr gut, informativ und praxisbezogen.

Viele Fragen sind nochmal erklart und angesprochen worden.
Der Austausch in den verschiedenen Gruppen funktionierte direkt.
Die Stimmung der Menschen untereinander war wertschatzend.
Sehr emotional war der Vortrag der selbst von der Krankheit Be-
troffenen Frau Hansen.

Herr Handelmann hatte am letzten Morgen des Wochenendes ein
Planspiel in Gruppenarbeit eingefiihrt. Zufrieden mit dem Wissen,
guter Betreuung im Hotel und vielen Erfahrungen fuhren alle Teilneh-
mer nach Hause.

Gisela aus Rheydt

Das Patienten Symposium wurde gefordert von

SELBSTHILFEFORDERUNG
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Bildergalerie und Schnappschiisse:
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Das neue Symbol, der PEPO-Leuchtturm wird durch Albert
Handelmann erlautert. Er ist multifunktional und modular
erweiterbar. Er kann die Stromversorgung sowohl aus dem
Stromnetz als auch aus einem USB-Computeranschluss neh-
men. Beim Wechsel des Lampchens mit einem USB-Stick
wird der Turm zum Speichermedium. Eine PEPO-Entwicklung
aus Blumentdpfen und Zubehor, Marmeladenglas, LED-Birn-
chen, USB-Kabel und Ladestation. Durch weitere Blumen-
topfe kann er vergroRert werden. In das obere Loch des Tur-
mes kann auch ein Fahnchen o. &. eingesteckt werden.

27
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PNP Gesprachskreis Diisseldorf am 16. November 2024

in der Diakonie im Dahlacker - 8 Wohnpark
Bericht: Albert Handelmann, Bilder: Klaus Haschke

Die anreisenden Teilnehmer
hatten es nicht leicht. Es gibt
sehr viele BaumaBBnahmen,
welche die Parkplatzsuche
! sehr schwer machen. Das ist
nicht nur in Disseldorf so,
sondern auch in anderen
Stadten. Aber, es wurde ein duerst harmonischer Gespréachskreis,
denn auch hier wurde durch die Dekoration das Weihnachtsfest
sichtbar.

Ein neuer Teilnehmer erldauterte seine Erkrankung mit dem Guillain-
Barré Syndrom (GBS) und den noch existierenden Restdefiziten, die
mit rheumatischen Beschwerden einhergehen. Beim GBS ist es so,
dass man auch nach der Akut- und Reha-Phase noch viel Geduld auf-
bringen muss, bis man so einigermalien wiederhergestellt ist.

Weiterhin lag eine Kopie aus dem Arzteblatt auf dem Tisch, wonach
Gabapentin und Pregabalin bei dlteren Menschen das Sturz-Risiko er-
hohen. Nachtragliche Recherchen ergaben, dass wohl auch eine feh-
lerhafte Einnahme dazu fuhren kann.

Es gab noch eine kleine Tombola zu zwei Prototypen des PEPO-

Leuchtturms. Beide Tiirme funktionierten trotz Transport noch rei-
bungslos.

28
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Der neue Termin fir Disseldorf wurde auf den 15. Februar 2025 wie-
der gegen 14:00 Uhr festgelegt.

Der Vorstand bedankt sich bei allen Helferinnen und Helfern und
winscht allen Frohe Weihnachten und ein gesundes Neues Jahr.

Dusseldorf, 16.11.24

Ein Gewinner

1671172024
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PNP-Gesprachskreis Ménchengladbach
am 30.11.2024 im LEONARDO Monchengladbach

Bericht: Albert Handelmann Bilder: PEPO Intern

Die letzte Veranstaltung in diesem Jahr hatte bereits vorweihnacht-
lichen Charakter. Eine sehr gut eingedeckte Tafel lud regelrecht zur
Gemiitlichkeit ein. Das Hotelpersonal hatte sich echt Miihe ge-
macht. Es kamen 26 Teil-
nehmer, obwohl die
Parkplatzsuche wegen
dem nahgelegenen
Christkindlmarkt  sehr
schwierig war.

www.leonardo-hotels.de

- Weiterhin belohnt wur-
den die Teilnehmer mit einem schonen Blick auf den Abteiberg mit
dem Midnster St. Vitus. Als besonderen Gast konnten wir Herrn Prof.
Min-Suk Yoon — Chefarzt der Neurologie Hattingen und Mitglied in
unserem Medizinischen Beirat — begriilRen.

Nach der Begriilung gab
Albert Handelmann einen
Rickblick auf das lau-
fende Jahr. Er sprach auch
die Problematik der ers-
ten 3-4 Monate an, in de-
nen Personelle Entschei-
dungen getroffen werden
mussten, die nicht einfach
zu bewaltigen waren. Die
Hohepunkte des Jahres
waren das PNP-Symposium im Sauerland, die PNP-Tagesveranstal-
tung in Lingen an der Ems und die Neurowoche in Berlin.
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Die PNP Gesprachskreise konnten erheblich erweitert werden und
finden immer mehr und mehr groRRes Interesse bei den Betroffenen.
Eine hohe Anzahl von Neumitgliedern wurde erfreulich zur Kenntnis
genommen denn sie Iag bei knapp 130. Das sagt doch aus, dass man
sich auf dem richtigen
Selbsthilfeweg befindet.

Prof. Min-Suk Yoon er-
lduterte in seiner An-
sprache die Notwendig-
¥ keit der Entstehung der

| Selbsthilfe Gruppe PEPO

_ - und hielt einen Riick-
$p i .- S blick auf das Jahr 2011,
= Es wurden noch einige

individuelle Beratungsgesprache mit Betroffenen gefiihrt und da-
nach ging es doch zum weiteren Gesprachskreis liber.

Albert Handelmann stellte noch das Biiropersonal vor und bedankte
sich fur das nicht immer einfache und notwendige Mitwirken, damit
der Verein auch ,,1auft”.
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Im Namen der Vorstande bedankte sich der 1. Vorsitzende bei allen
aktiven und ehrenamtlich tatigen Mitgliedern fiir den selbstlosen Ein-
satz und winschte allen ein gesegnetes Weihnachten.

30. 11. 2024

Leonardo

Schnappschiisse
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Erfahrungsbericht zur PNP von
Christian Hormann aus Dortmund

Guten Tag!

Als Betroffener einer Polyneuropathie
mochte ich hiermit meinen Fall der
Selbsthilfe zur Verfiigung stellen, um
anderen Betroffenen auf ihrem weite-
ren Weg zu helfen und selbst aus ande-
ren Erfahrungsberichten zu lernen.

Ich bin 70 Jahre alt und seit Gber 10 Jah-
ren von dieser Erkrankung betroffen.
2014 erhielt ich eine Radio-Chemothera-
pie (36 Bestrahlungen und zwei Chemo
mit Cisplatin) nach der Diagnose Speise-
rohrenkrebs. Die MaRnahme war zu-
nachst erfolgreich, wenngleich sich die
bereits vorhandene diabetische Polyneuropathie deutlich ver-
schlechterte. Die bekannten Beschwerden bzw. Schmerzen waren
insbesondere in beiden Fissen, aber auch am Riicken rund um die
»Einschusslocher” der Bestrahlungen spurbar.

Es begann eine Odyssee beim Onkologen, Internisten, Neurologen
und Dermatologen sowie eines Medikamentenversuchs mit Pregaba-
lin. Dieser musste allerdings aufgrund stark gestiegener Leberwerte
abgebrochen werden. So kam ich letzte Woche in die Schmerzambu-
lanz eines Krankenhauses, wo ein fir mich sehr grenzwertiger Ver-
such mit einem Capsaicin-Pflaster (Qutenza) auf dem Riicken durch-
geflihrt wurde, der mich an die Grenzen meiner Belastbarkeit flhrte.
Die Beurteilung dieses Versuchs steht noch aus, zeitgleich wurde mir
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als das Mittel der Wahl flir meine Art von Polyneuropathie das Medi-
kament Duloxetin empfohlen. Diese Empfehlung kam auch schon
vorher von meinen Neurologen. Bisher habe ich damit allerdings
noch nicht begonnen, da zunachst mein Langzeitmedikament
Mirtazapin abgesetzt werden soll. Ich warte nun ab, ob das Pflaster
eine nachhaltige Besserung der Beschwerden herbeifiihrt und ob ich
problemlos auf Duloxetin umsteigen kann.

Wenn sich durch diesen kurzen Uberblick meiner Polyneuropathie
fiir einen Leser Fragen ergeben, stehe ich gern fiir ein Telefonat oder
eine E-Mail zur Verfligung. Ich selbst bin daran interessiert, von An-
deren Erfahrungen mit dem Capsaicin-Pflaster oder insbesondere
mit der Einnahme von Duloxetin zu sammeln.

Danke fir lhr Interesse, mit freundlichem Grufl

Christian Hormann

Dortmund, den 24. 11.2024
Nervierstrale 13

44263 Dortmund

Tel.: 0151-25864337

E-Mail: ch.hormann@t-online.de

34


mailto:ch.hormann@t-online.de

PEPO REPORT

Bericht vom dritten Gesprachskreis Zwickau
Bericht: Kerstin Brand, Bilder: Inge Hartmann, Kerstin Brand

Am 15.08.2024 trafen wir uns zu unserem dritten Gesprachskreis in
Zwickau in den Raumen der KISS ScheffelstraBe 42. Es hatten sich
viele Mitglieder fur diesen Termin angemeldet, doch aufgrund der
heilen Temperaturen fiel die Teilnahme etwas geringer aus. Fiir un-
ser heutiges Treffen hatten wir Susann Schulze von der Erlebnis Im-
kerei Crottendorf eingeladen. Sie prasentierte uns einen Vortrag zum
Thema: ,,Vitalitdt im Alltag und Beruf mit Bienenprodukten”.

Teg®S By ’i||] ike [l Y
ahdit o i 1

Seit UGber 40 Jahren widmet sich
die Bio-Imkerei aus dem Natur-
schutzgebiet am Scheibenberg ih-
ren Bienen. Sie sind Mitglied im
Imkerbund und legen groRen
Wert auf die Natirlichkeit und
Qualitat ihrer Bienenprodukte.
Sie nutzen 300 Bienenvdlker in
| Sachsen. Bienenprodukte ma-
chen Appetit auf die ,,slife Medi-
zin“. Honig, Blutenpollen, Gelee
Royal und Propolis liefern mehr
als 200 Nahr-Vitalstoffe aus der
Wabe an den Tisch. |hre lebens-
wichtigen Bausteine sind Helfer
~ bei Krankheiten, spenden Ener-
. gie, starken das Immunsystem
und kraftigen Kérper und Geist.
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Honig ist mehr als ein Brotaufstrich

Bienen legen mehr als 50.000 Kilometer zuriick, um den Nektar von
bis zu 10 Millionen Bliten zu sammeln. Mit Enzymen, organischen
Sauren und weiteren Stoffen verfeinert wird er in den Waben des
Bienenstockes gelagert. Reifer Honig enthalt weniger als 20 % Was-
ser, Traubenzucker, Fruchtzucker und andere Zuckerarten (gesamt
75 —-80 %), Enzyme, Eiweille, Aromastoffe, organische und anorgani-
sche Saduren, Vitamine, Mineralstoffe und Spurenelemente.

Honig ist ein Energiespender: Der Traubenzucker geht vom Verdau-
ungstrakt schnell in den Blutkreislauf und von dort ins Gehirn und
andere Korperteile, dadurch erhalt man nach dem Verzehr eine ener-
giereiche Verbindung. Der Fruchtzucker dient als Energiereservoir fir
kiinftige Aktivitaten, da er erst in der Leber abgebaut wird.
Starkungsmittel: Durch seinen hohen Nahrwert und die schnelle Ver-
flgbarkeit seiner vielen Inhaltsstoffe ist er ein ideales Mittel zur Star-
kung des Korpers.

Besonders geeignet fir Stillende, Schwangere, Heranwachsende,
Sportler sowie Menschen, die geistig stark beansprucht sind oder
korperlich geschwacht sind.

Gegenspieler von Bakterien und Entziindungen: Innerlich angewen-
det unterstitzt er den Koérper bei Entziindungen und im Kampf gegen
Infektionen der Atemwege. Auf die Haut aufgetragen beugt Honig
bakteriellen Infektionen vor, entzieht den Zellen Wasser, regt die
Zellneubildung an und fordert somit die Wundheilung.

Geregelte Verdauung und gesunder Appetit: Durch seinen Gehalt an
Sauren und Enzymen regt er den Appetit und die Verdauung an.

Herz und Kreislauf: fordert die Durchblutung, hat eine reinigende
Wirkung auf die GefaRe, eine positive Wirkung auf die Herztatigkeit
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und positiven Einfluss auf die Blutbildung (Herstellung des Hamo-
globins).

Fordert die Entgiftung: regt die Lebertatigkeit an, unterstiitzt somit
die Entgiftung. Honig hat je nach Einnahme eine aufputschende oder
beruhigende Wirkung. Lindenbliitenhonig eignet sich gut bei fieber-
haften Infekten. Akazienhonig ist gut fur Diabetiker — erhoht nicht die
Insulinausschiittung.

Verzehrempfehlung: 1-2 Teel6ffel pro Tag, Honig nicht L
Uber 40 Grad erwdrmen, nicht in heien Tee geben,
erst abkiihlen lassen.

.

Medizinischer Honig — Hilfe bei Problemwunden

Chronische Wunden heilen manchmal nicht, selbst Antibiotika und
das beste Wundmanagement versagen mitunter. Da verwendet man
nicht den normalen Frihstiickshonig, sondern den medizinischen Ho-
nig. Dieser besteht aus einer Mischung australischer und neuseelan-
discher Honigsorten. Gemeinsam bilden sie aus Wasserstoffperoxid
und Methylglyoxal einen Cocktail hochwirksamer bakterientotender
Substanzen. AuRerdem wird der medizinische Honig extra bestrahlt
und keimfrei gemacht. Medizinischer Honig ist rezeptfrei in der Apo-
theke und im Internet erhiltlich, doch die Behandlung sollte bei gro-
Ren Wunden immer durch einen Arzt begleitet werden. Denn nicht
bei jeder Wunde ist die Anwendung sinnvoll.

Propolis — starkstes natiirliches Antibiotikum

Propolis ist ein Gemisch aus Harz und Wachs, Honigbienen bilden es
aus eigenen Korpersekreten, dem Harz von Baumrinden und Knos-
pen. Es dient als Kitt, um die Waben und Ritzen des Bienenstockes zu
verkleben. Die Substanz wirkt antibiotisch und macht dadurch den
Bienenstock keimfrei. Neben Bakterien halt Propolis auch Pilze fern
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und dank seiner Flavonoide vermag es die Vermehrung einiger Viren-
arten einzuschranken. Somit ist es das starkste natlrliche Antibioti-
kum. Es wirkt GbermaRigen Entziindungsreaktionen entgegen, ver-
ringert Nebenwirkung der Chemotherapie, wirkt Zahnfleischentziin-
dungen entgegen und festigt Zdhne, schiitzt Haut und Schleimhaute,
wirkt Histamin senkend, unterstiitzt die Fresszellen im menschlichen
Immunsystem in der Krebstherapie (Studie Propolis gegen Krebs),
wirkt antidepressiv.

Anwendungsgebiete: geschwachte Abwehr, Entziindung der Binde-
haut, der Harnwege sowie des Mundes und Rachenraumes, Erkal-
tungskrankheiten, Gelenkbeschwerden, Hautkrankheiten (Akne,
Abszesse, Herpes, Glirtelrose), Verletzungen der Haut.

Rohpropolis ist beim Imker erhiltlich. In Apotheken und Reformhau-
sern gibt es Propolis als Tinktur, in Salben, Lutschtabletten, Kapseln
und Zapfchen. Propolis kann in speziellen Verdampfern vernebelt
und bei chronischen Atemwegserkrankungen eingesetzt werden. Bei
Halsschmerzen wird mit verdlinnter Tinktur gegurgelt, bei Herpes die
Tinktur bei ersten Beschwerden auf die betreffende Stelle tupfen.

Pollen das Kraftwerk aus der Bliite

Pro Jahr sammelt ein Bienenvolk bis zu 40 Kilogramm
Blitenpollen, die ihm und seinen Larven als Nahrung
dienen. Sie bestehen aus winzigen Kérnchen, die sich in
den Staubbeuteln von Bliiten befinden. Sie lagern sie in
die Wabe ein, Uberziehen sie mit Propolis und verarbei-
ten sie zu Bienenbrot. Es ist nicht nur fir die Biene ein Powerpaket,
sondern auch fir den Menschen eine ideale Nahrungserganzung.
Pollen sind reich an Kohlehydraten, EiweiR, Mineralstoffen und Vita-
minen und werden vor allem Vegetariern als EiweilRquelle empfoh-
len. Trockenpollen sind beim Imker, im Reformhaus, in der Apotheke
und im Naturkosthandel erhiltlich.
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Vor dem Verzehr bitte in milchsauren Lebensmitteln wie Joghurt
oder Sauermilch etwa 20 Minuten einriihren, erst dann sind sie ver-
traglich.

Anwendungsgebiete: starkt das Abwehrsystem, starkt Augen bei lan-
ger Bildschirmtatigkeit, beruhigt das vegetative Nervensystem, for-
dert den Leberstoffwechsel, Anregung des Appetits, reguliert die
Darmtatigkeit, Steigerung der geistigen und kérperlichen Leistungs-
fahigkeit, Aufflllung der Vitalstoffdepots.

Verzehrempfehlung: frith 1 Teel6ffel

Gelee Royal — das konigliche Aufbaumittel

Die Bienen ernahren mit diesem speziellen Fut-
tersaft ihre Larven und ihre Konigin, diese wird ihr
Leben lang damit ernahrt. Von einem Bienenvolk
kann pro Jahr nur ungefahr ein halbes Kilo des
kostbaren Gutes gewonnen werden. Es besteht
aus 185 verschiedenen Bestandteilen, z.B. Was-
ser, EiweiRe, Kohlenhydrate, Fette, verschiedene
Spurenelemente, Mineralstoffe und Vitamine. Inzwischen wird schon
synthetisches Gelee Royal hergestellt, doch aufgrund der komplexen
Zusammensetzung ist ein Nachbau des natirlichen Produkts in Ganze
nicht moglich. Gelee Royal kann vor freien Radikalen schiitzen, gegen
Bakterien, Viren und Pilze wirken, das Immunsystem starken, den
Stoffwechsel anregen, korperliche und geistige Leistungsfahigkeit
steigern und den weiblichen Hormonhaushalt normalisieren. Die
Heilwirkungen beruhen jedoch auf Einzelberichten und Erfahrungs-
werten, nicht auf wissenschaftlichen Belegen. Gelee Royal ist pur er-
haltlich, als Trinkampulle oder Kapsel. Anwendungstipp: Pur
schmeckt es sehr sauer und kratzt im Rachen, am besten mit einem
Loffel Lieblingshonig einnehmen. Fir Schwangere und Stillende ist
die Einnahme nicht geeignet.
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Verzehrempfehlung: Einnahme morgens oder spatestens Nachmit-
tag, spater kann es sonst zu Einschlafproblemen kommen. Genaue
Verzehrmenge beim Imker oder Handler erfragen.

Stocklufttherapie - nicht nur heifle Luft

Die Luft im Bienenstock hat konstant rund 35 Grad. Mit Pollen, Pro-
polis, Harzen, Honig, Wachs und anderen natirlichen Substanzen bil-
den sie ein einzigartiges Dampfgemisch. Dem wird eine heilende Wir-
kung fiir den Menschen nachgesagt, insbesondere fiir Patienten mit
Asthma, chronischer Bronchitis oder Heuschnupfen. Die Luft verlust-
frei aus dem Bienenstock zu bekommen, war die grofSte Herausfor-
derung.

Ingenieur und Imker Jirgen Schmiedgen aus Walthersdorf hat ein
System entwickelt, was jetzt seine Zulassung als Medizinprodukt er-
halten hat. Erste Kliniken arbeiten bereits mit dem neuen Thera-
piemodul.

Oxymel — Medizin aus Honig und Essig

Oxymel ist ein medizinischer Sirup aus Honig und Essig. Dazu kann
man den Honig seiner Wahl und einen naturtriiben ungefilterten Ap-
felessig verwenden. Oxymel bietet eine vollwertige Alternative zu
raffiniertem WeiRzucker und Zitronensiure, die die Ubersiduerung
des Organismus fordern. Mit Oxymel konnen rohe, vollwertige und
haltbare Sirups und Erfrischungsgetranke hergestellt werden. Oxy-
mel hat antibakterielle, entziindungshemmende, nervenstarkende,
verdauungsfordernde und schlaffordernde Inhaltsstoffe sowie kraft-
spendende Mineralstoffe, Spurenelemente, Vitamine, Enzyme und
Aminosauren. Man kann Oxymel selbst herstellen oder beim Imker,
im Internet oder Reformhaus erwerben.
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Honigmassage

Eine Honig Riickenmassage fordert die Durchblutung und regt den
Stoffwechsel an. Sie 16st Schlacken im Korper, 6ffnet Poren und ent-
giftet das Gewebe, der Gesamtorganismus erfahrt eine komplette
Reinigung. Energien, die blockiert waren, kénnen wieder ungehin-
dert flieBen. Dadurch wird das Immunsystem gestarkt und ein ge-
sundheitliches Wohlbefinden stellt sich ein. Die Haut wird zart und
geschmeidig. Dank der Zupf- und Pump-Technik lassen sich dabei
Verspannungen |6sen. Die Massagedauer sollte 60 Minuten betra-
gen.

Am Ende des Vortrages waren alle Uberrascht, flir was man die Bie-
nenprodukte einsetzen kann und was sie in unserem Korper Positives
bewirken. Zum Ende wurden noch Fragen beantwortet und Hinweise
zu den Produkten gegeben. Es war ein sehr informativer und ange-
nehmer Nachmittag. Wir danken Frau Schulze fiir den groRartigen
Vortrag.
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Gesprachskreis Pulsnitz
in der VAMED Klinik Schloss am 27. September 2024

Bericht Eckhard Schréter, Bilder Antje Heinrich

Am 27.09.2024, 10:00 Uhr, konnten wir die fast 60 Teilnehmer be-
griien. Viele der eher Angekommenen hatten sich schon umfang-
reich in Gesprachen Uber Erfahrungen und relevante Probleme aus-
getauscht. Fiir die Veranstaltung hatte auch die Klinik ihre in den ver-
gangenen Jahren behandelten GBS/CIDP-Patienten eingeladen.
Herzlichen Dank dafir.

Nach ein paar kurzen BegriiBungsworten durch Lutz Brosam vom
Landesverband Sachsen begann:

Professor Dr. med. habil. Marcus Pohl seinen Vortrag zum Thema
Langzeitbehandlung von GBS und CIDP.
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Er prasentierte den aktuellen Stand der Forschung zu Autoimmuner-
krankungen und beleuchtete die Methoden zur Behandlung, insbe-
sondere die Wirkung von Medikamenten und die Bedeutung von Pla-
ceboeffekten. Professor Pohl sprach dariiber, dass sich die Behand-
lung sicher verandern wird, neue Medikamente auf den Markt kom-
men werden, was auch Hoffnung fiir die Betroffenen bedeutet. Jeder
Fall ist einzigartig, besonders bei CIDP wird ,probiert”, denn was den
Betroffenen hilft, ist sehr unterschiedlich. Sehr eindrucksvoll war ein
»Befindlichkeitsgesprach” zwischen dem Referenten und einer Pati-
entin der Klinik mit CIDP, die im Rollstuhl saB und zur Verbesserung
ihres Krankheitszustandes (iber Jahre immer wieder nach Pulsnitz
kam. Diese personliche Perspektive verdeutlichte die Herausforde-
rungen und Hoffnungen der Erkrankten. Der Austausch wurde mit
Beifall von den Anwesenden gewiirdigt, was die Bedeutung und den
Wert solcher Gesprache unterstrich.

I
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Prof. Pohl war in Zeitnot, beantwortete uns aber alle Fragen ausfihr-
lich, die er bereits im Vorfeld schriftlich erhalten hatte bzw. die sich
nach seinem Vortrag ergaben.

Physiotherapeut Christian Zange sprach nach einer kurzen Pause
Uber die Themen Muskelabbau und Muskelverkiirzungen infolge
von GBS/CIDP. Er fiihrte zahlreiche Beispiele an, die die Wechselwir-
kungen zwischen aktiver Behandlung und dem Engagement der be-
troffenen Personen verdeutlichten. Herr Zange ermutigte die Teil-
nehmer, sich nicht aufzugeben und kleine Erfolge zu feiern, um die
Motivation aufrechtzuerhalten.




PEPO REPORT

Sein Vortrag wurde durch praktische Tipps zur Physiotherapie er-
ganzt, die den Teilnehmern halfen, ihre Mobilitdt und Lebensqualitat
zu verbessern. Auch hier hatten die Anwesenden die Moglichkeit,
Fragen zu stellen, sowohl wahrend des Vortrags als auch am Ende.

Fazit

Das Selbsthilfetreffen in der Schlossklinik Pulsnitz war ein voller Er-
folg und bot den Teilnehmern nicht nur wertvolle Informationen,
sondern auch die Gelegenheit, miteinander ins Gesprach zu kom-
men. Die Referenten, Professor Pohl und Christian Zange, trugen
maRgeblich dazu bei, das Verstandnis fur die Erkrankungen GBS und
CIDP zu vertiefen und Wege aufzuzeigen, besser mit der Situation
umgehen kdnnen.

Die positive Resonanz und der Austausch unter den Teilnehmern ver-
deutlichen die Bedeutung solcher Treffen fiir die Betroffenen und
ihre Angehorigen. Es bleibt zu hoffen, dass weitere Veranstaltungen
dieser Art stattfinden, um die Gemeinschaft zu starken und den Wis-
sensaustausch zu fordern. Ein Dankeschon an die Klinik fiir die Unter-
stlitzung bei der Vorbereitung und der Durchfiihrung sowie ein be-
sonderes Dankeschon an Herrn Professor Dr. habil. Pohl und Herrn
Christian Zange fiir ihre Zeit.
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Bericht vom Gesprachskreis Freiberg
Bericht und Bilder: Gert Grellert

Am 18.10.2024 fand unser Gesprachskreis in der Begegnungsstatte
des Sozialverbandes VDK Sachsen e.V. in Freiberg, Schillerstralie 3
Freiberg statt.

Wir hatten dazu Herrn Dr. Henning Bagelmann, Chefarzt der Neuro-
logie im Freiberger Krankenhaus, eingeladen. Er wollte unsere Fragen
zu den einzelnen Krankheitsbildern von GBS und Polyneuropathie be-
antworten und uns Tipps zu Verhaltensweisen bei den jeweiligen For-
men von Polyneuropathien geben.

Er ging auf alle Fragen der Anwesenden ein, gab Hinweise und Emp-
fehlungen, um den Alltag mit Polyneuropathien besser zu bewalti-
gen. So zum Beispiel das Medikament Metformin, welches zur An-
wendung bei Zuckererkrankung gegeben wird, ist ein B12 Blocker.
Dies sollten die jeweilig Betroffenen bei ihrem Hausarzt mit einer
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Blutprobe abklaren lassen. Sollte eine Mangelerscheinung B12 vor-
handen sein, sollte B12 zugefiihrt werden oder ein anderes Medika-
ment bei Zuckererkrankung verschrieben werden. Herr Dr.
Bagelmann hat alle Fragen verstandlich, anschaulich und mit einem
gewissen Humor beantwortet. Es war eine entspannte, lockere und
verstandliche Gesprachsrunde. Dafiir mochten wir uns bei Dr.
Bagelmann herzlich bedanken. Wir schatzen sehr, dass
Dr. Bagelmann uns seine eng bemessene Zeit zur Verfligung gestellt
hat.
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PNP-Informationsveranstaltung am 19.10.2024 in der
MEDICLIN Hedon Klinik Lingen an der Ems

Bericht: Albert Handelmann Bilder: Klaus Haschke

https://www.mediclin-hedon-klinik.de/unsere-klinik

Es war eine groRartige, ganztagige Veranstaltung am 19.10.2024 in
der Klinik. 35 Teilnehmer + Klinik Personal waren interessiert an
den Ausfiihrungen zur Erlauterung der unterschiedlichen Polyneu-
ropathien. Die Anreise nahmen Teilnehmer aus Hamburg, Bremen,
Oldenburg, Neuss und auch Bonn auf sich, denn der Informations-
bedarf war sehr hoch.
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Dr. Michael Annas, Chefarzt der Neurologischen Rehabilitation be-
griifSte die Teilnehmer und freute sich Gber die hohe Zahl der erschie-
nenen Teilnehmer.

= _ ,
Nach der BegriiBung war Aufmerksamkeit gefragt, denn es begann
schon mit der Ubersicht der vielfiltigen Arten der Polyneuropathie

49



PEPO REPORT

19/10/202¢

Eine Ubersicht: Diabetes und ,,unklar“ dominieren
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Diese Erldute-
rungen waren
ebenfalls we-
sentlicher
Bestandteil der
Information

Gifte spielen auch eine Rolle bei der Entstehung
von Polyneuropathien
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Was man gegen PNP tun kann, das war sehr interessant:
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Diese Hinweise sind sehr wertvoll. Geben sie doch Unterstiitzung bei
der Beantragung von Graden zur Schwerbehinderung und/oder auch
zu einem Pflegegrad, was ja immer eine Herausforderung ist im Um-
gang mit Behorden. Das negative Leistungsvermdgen wird sehr oft
nicht erkannt. Darauf sollte man hinweisen.
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Diesen Hin-
weis bekamen
die Teilneh-
mer mit auf
den Weg,
denn nur ge-
meinsam st
man stark und
wird auch ge-
hort.

Diese Mammut-Veranstal-
tung dauerte von 11:00 bis
fast 16:00 Uhr und wenn
ein Chefarzt sich die Zeit in
seiner Freizeit nimmt, darf
er dafiir auch sehr wertge-
schitzt werden. Albert
Handelmann berreichte
ihm als kleines Dankeschon
den »PEPO-Leuchtturm”

aus eigener ,Herstellung”. =~ =
, . '-—‘wzou
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Gesprachskreis der Selbsthilfegruppe Rostock am
21.10.2024

Bericht: Kurt Podstata

Gesprachskreis bei Kaffee und Kuchen

Bisher fihrten wir unseren Gesprachskreis in Rostock immer un-
gestort in einem nach auBen hin abgeschlossenem Gebaude
durch. Eine unserer Gesprachskreisregeln besagt: Es redet im-
mer nur einer, damit alle anderen dem Sprechenden zuhoren
konnen. Es funktioniert nicht immer, deshalb war es ein Wunsch
mehrerer Teilnehmer, sich auch mal in Zwiegesprachen austau-
schen zu kdnnen. Ein Mitglied dieser Runde erklarte sich bereit,
in einem Rostocker Café Platze flir den nachsten Treff zu organi-
sieren. Da montags das gewlinschte Café geschlossen hat, sind
wir ausnahmsweise vom Wochentag abgewichen und fiihrten
unseren Treff am Mittwoch, den 23. Oktober um 14:30 Uhr im
,Kaffeehaus” Lange StralRe 9 in Rostock durch.

Ich wollte jedoch vermeiden, dass neue Interessenten entspre-
chend unseren Vorankilindigungen in Zeitungen und Prospekten
am 3. Montag des Monats vor verschlossener Tir warten und bin
deshalb auch am 21.10. zu unserem offiziellen Treffpunkt gefah-
ren und das war gut so. Eine Dame hatte von unserer Selbsthil-
fegruppe erfahren und war dort erschienen. So hatten wir beide
schon vorab die Gelegenheit uns bekannt zu machen und kurz
Uber die Tatigkeit unserer Gruppe und Uber das Krankheitsbild
auszutauschen. Gern folgte sie der Einladung, uns zwei Tage spa-
ter noch einmal mit weiteren Teilnehmern der Gruppe im Café
zu treffen.
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Bis auf das damals mdchtigste Gebdude der Stadt Rostock, die
Marienkirche, war die ,Lange Strafie” bei den Bombenangriffen
1942 weitestgehend zerstért, die Ruinen mussten den Neubau-
ten weichen.

30. Januar 1953 den Startschuss fiir Rostocks Wiederaufbau nach
sozialistischem Gusto - DDR-Architektur nach sowjetischem Vor-
bild. So entstand in Rostock die erste Einkaufsstrafie der DDR
nach dem 2. Weltkrieg.
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An der markierten
Stelle, rechts neben
dem ,Hochhaus” be-
findet sich das , Kaf-
feehaus”, wo unser
Treff im Oktober
stattfand

Die Resonanz auf diesen Treff war erstaunlich grol§, es kamen 12
Teilnehmer in dieses Lokal. Nach ein paar kurzen BegrifRungs-
worten begannen bald die Teilnehmenden, sich bei Kaffee und
Kuchen zu unterhalten. Ich kann hier berichten, dass es sehr an-
geregte Gesprache waren, die auch zum weiteren Kennenlernen
zwischen den Betroffenen fiihrten. Nach etwa zwei Stunden an-
geregter Diskussionen bezahlte jeder seine Rechnung und ein all-
gemeiner Aufbruch setzte ein.

An dieser Stelle mochte ich dem Organisator dieses Treffs recht
herzlich danken. Es hat allen, die hier erschienen waren, sehr gut
gefallen, einmal in veranderter Form diese Zusammenkunft
durchzufiihren.

Die Selbsthilfegruppe Polyneuropathie Rostock trifft sich im Allgemeinen im-
mer am 3. Montag im Monat um 14:45 Uhr in Rostock, Hundertmannerstr. 1
(neben dem Lindenpark im Haus der Landeskirchlichen Gemeinschaft). Riick-
fragen bitte unter 0171 494 0715.
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PNP-Informationsstand auf der DGN 2024 NEUROWO-
CHE in Berlin vom 06.11. — 09.11.2024 - Messegelande

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

Es ist die groBte Veranstaltu

ng der Deutschen Neurologie, die ein-

mal im Jahr stattfindet und viele Neurologen und Klinikpersonal an-

zieht. Es ist auRerdem eine

sehr groBe Weiterbildungsveranstal-

tung, die sowohl in Prasenz als auch iiber Videokonferenzen abge-
halten wird. Seit vielen Jahren ist die Deutsche Polyneuropathie
Selbsthilfe e.V. mit dabei, um sich mit einem Informationsstand den

Neurologen zu prasentieren.

Der Eingang zur Messe wurde mit ei-
nem Berliner Bar als besonderen Hin-
weis versehen. Das Wetter war nass-
kalt tiber die ganze Woche.

Einige Pakete mit Informationsmateri-
alien wurden durch hilfreiche Hande
zum Stand gebracht. Gleich am ersten
Tag in der Friith gab es ein IT-Problem,

A denn die Drucker fir die Ausweise

funktionierten nicht, so dass sich lange
Schlangen am Eingang bildeten. Wir

- konnten dann aber doch friiher rein

und konnten die Ausweise spater ho-

- len. Es war ein harter Kampf mit dem

Ordnungspersonal.
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Unser Infostand war standardmaBig neben dem Infostand des FSV
Deutsche Neurologen, der seit einigen Jahren durch uns mitbetreut
wird.

FSV Deutsche Neurologen 1997 e.V.

DEUTSCHE POLYNEUROPATHIE
SELBSTHILFE E. V.

Selbsthilfeverein fiir Menschen
8 mit peripheren Nervenerkrankungen

Auf dem Stand des FSV Deutsche eurologen wurde auf das Bene-
fizspiel am 08.11.2024 zu Gunsten der Deutschen Hirnstiftung und
der Deutschen Polyneuropathie Selbsthilfe hingewiesen

Insgesamt haben uns 73 Neurologen besucht, um sich nach den Auf-
gaben der Selbsthilfe zu erkundigen. Interessant war der Besuch ei-
ner Forscherin der Universitat Jena, die ein Forschungsprojekt zu Po-
lyneuropathien plant (PNP nach Chemo). Das ist neben anderen Po-
lyneuropathien eine offene Flanke der Neurologie. Uber das weitere
Vorgehen in dieser Sache werden wir berichten. Geduld ist wie bei
allen Erkrankungen gefragt.
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Am Freitag gab es die geplante Spendeniibergabe des FSV Deutsche
Neurologen sowohl an die Deutsche Hirnstiftung als auch an die

Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe per Scheck, 1000 Euro pro Or-
ganisation.

1.000,~ Euro Scheck fur die
" Deutsche Polyneuropathie
Selbsthilfe e.V. vom
Fussball Club der
Neurologen auf der
Neurowoche in Berlin.

Bilder oben: Stand der Deutschen Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.
Bild unten: Stand der Deutschen Hirnstiftung
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Aus den Vortragen:

re Behinderund

die ih
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e sind ciner chroniscfi-en
darstellt.

Helmar
Lehmann

@ leverkusen

Prof. Helmar Lehmann vom Klinikum Leverkusen berichtete tiber
GBS und das Schaubild zeigt eine Hand.

Prof. Flachenecker von der Neurologischen REHA
Klinik Quellenhof Bad Wildbad berichtet iiber Er-
kenntnisse des Chronischen Fatigue Syndroms
(Midigkeitserscheinungen). Medikamente helfen
nicht. Ggf. konnen sportliche Aktivitiaten zur gerin-
gen Verbesserung beitragen.

r%uro_pathien

B

.

Erstaunlich gut besucht war der Vortrag von Frau Prof. Sommer
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Einige Standbesuche
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Kleiner gesundheitlicher Zwischenfall
Kndchel verstaucht. Rettungsteam
war sofort zur Stelle
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Zum Benefiz Spiel FSV Deutsche Neurologen gegen die Altherren-
mannschaft von Herta BSC konnte der Vorsitzende der Deutschen
Polyneuropathie Selbsthilfe e.V. gesundheitsbedingt nicht dabei
sein und wurde wiirdig von seiner Vertreterin und seinem Vertreter
vertreten.

Das Spiel endete 6:5 (0:5) fiir AH Hertha

Spielbericht FSV Deutsche Neurologen: Hertha BSC 09.11.2024
von Kurt Podstata — Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e. V.
— SHG Rostock — Mecklenburg-Vorpommern

Es war ein unterhaltsames und auch spannendes Spiel. Die erste
Halbzeit ging voll an die Neurologen, sie spielten taktisch gut und er-
zielten in den 30 Minuten 5 Tore. Danach hatten die Herthaspieler
ihre Taktik verandert und immer einen Stlirmer vorn, den sie anspie-
len konnten, und die Deckung verbessert. Dagegen hatten die Neu-
rologen kaum noch eine Chance durchzukommen, und so fielen in
der zweiten Halbzeit nur noch die Tore fiir Hertha.
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% [ - ed aﬁér, fir eine gute Sache gespielt zu haben.
= Teams des FSV und Hertha Tl
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Als Anerkennung und Dank fiir die spielerische Leistung im Sinne der
Selbsthilfe gab es 2 PEPO-Leuchttliirme in den jeweiligen Farben des
Vereins aus eigener Herstellung. Berichten nach zu urteilen bekamen
Mannschaftskapitane und Spieler glanzende Augen. Es ist auch ein
Ansporn, fir die Selbsthilfe zu spielen. Die Deutsche Polyneuropathie
Selbsthilfe e.V. sagt DANKE.

Hertha spielt in
BLAU/WEISS.

Der FSV Deutsche
Neurologen in
den Farben der
Nationalelf
SCHWARZ/WEISS

FSV Deutsche
AH HERTHA BSC

Neurologen

Die Teilnahme an der Neurowoche wurde geférdert durch:

1. AOK Rheinland/Hamburg mit 1.355,40 Euro fiir die
PNP Selbsthilfegruppe Moénchengladbach
Recht herzlichen Dank!

2. AOK M.-V. mit 500,00 Euro fir die

PNP Selbsthilfegruppe Rostock
Recht herzlichen Dank!
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Bericht von den Gesprachskreisen in Chemnitz

am 21.September und 21.November 2024 in Zwickau
Bericht: Kerstin Brand, Bilder Lutz Brosam

Beide Treffen standen unter dem Motto:
»Hilfsmittel, die den Umgang mit Polyneuropathie erleichtern”

Am 21. September flhrten wir einen Gesprachskreis in den Raumen
unserer Geschaftsstelle in Chemnitz durch. Dazu hatten wir Herrn
Deckert von der Firma Alippi eingeladen, um uns einige Hilfsmittel zu
prasentieren, die uns den Alltag mit unserer Erkrankung erleichtern.
Dieser Vortrag war sehr informativ, deshalb beschlossen wir, ihn
auch in Zwickau in den Raumen der KISS Scheffelstralle 42 anzubie-
ten. Dort GUbernahm Frau Franke, ebenfalls von der Firma Alippi die
Prasentation.

|

s =S e

Sie zeigten uns verschiedene Fulheber-Orthesen zur Unterstitzung
beim Gehen und erlduterten uns die Herstellung orthopéadischer
Schuhe. Besonders interessant war vor allem die Vorstellung der klei-

nen Alltagshilfen. Sie demonstrierten uns verschiedene Offner, um
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leichter Flaschen, Glaser, Knopfe und ReilRverschlisse 6ffnen oder
verschlieRen zu kdnnen, erklarten Anziehhilfen fiir Socken und Kom-
pressionsstrimpfe, eine Unterstitzung zur Handhabung des Schliis-
sels, verstarkte Griffhilfen fiir Besteck und Stifte sowie eine Greif-
zange zum Aufheben von Gegenstanden.

Verschiedene Hilfsmittel wurden nach dem Vortrag ausgiebig getes-
tet. Am Ende erklérten die Referenten, welche Hilfsmittel bei der
Krankenkasse beantragt werden kénnen und welche man selbst er-
werben muss. Alle Anwesenden waren sehr begeistert von den Tipps
und Anregungen.

Vielen Dank an die Referenten fiir die interessanten Vortrage und ein
herzlicher Dank an die Helfer bei der Ausgestaltung der Gesprachs-
kreise.
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PNP-Erfahrungsbericht von Dr. Peter Jost aus Celle

Meine PNP- Geschichte

Angefangen hat alles 2010 mit Ring-
bandstenose der Finger, soge-
nannte schnappende Finger. Das
waren bereits die Frithzeichen der
Erkrankung.

Dann entwickelten sich 2017 Karpal-
tunnelsyndrome an beiden Handen,
die operiert werden mussten.

2019 wurde ich wegen Spinalkanal-
stenosen in Hohe L3/4 und L4/5 im
Franziskus-KH in Minster erfolgreich
operiert.

2020 ging ich dann zu einer Neurologin in Paderborn aufgrund von
Sensibilitatsstorungen der FuRsohlen. Dort wurde eine axonale PNP
unbekannter Ursache festgestellt. Zur Abklarung schickte mich die
Neurologin nach Hattingen in eine Spezialklinik fir PNP-Falle. Leider
konnte diese Klinik auch keine Ursache feststellen.

Vor einem Jahr entwickelte sich am rechten Arm eine
Bizepsteilruptur und vor 3 Monaten zeigten sich EKG-Veranderun-
gen.

Der aufgesuchte Kardiologe stellte dann die Verdachtsdiagnose einer
kardialen Amiloydose mit Beteiligung der Sehnen und Bander.
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Die exakte Diagnose wurde dann in der MHH in Hannover gestellt:
Kardiale ATTRwI-Amiloydose mit PNP-Beteiligung.
Ich hatte viele der sogenannten ,red flags” bereits lange vorher.
Jetzt bekomme ich Tafamidis und Griinteekapseln.

Mein Bericht soll anderen Betroffenen helfen, auch einmal an die
Amiloydose zu denken, die deutlich haufiger vorkommt als man bis-
her glaubte.

Ich bin selbst Arzt. Im Laufe der letzten 10 Jahre entwickelte sich an
meinen Fiilen eine axonale Polyneuropathie. Zusatzlich wurden an

beiden Handen Karpaltunnelsyndrome festgestellt und operiert.

Mit freundlichen GriRRen
Dr. Peter Jost
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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

A

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

Herr Prof. Dr. med. Dr. rer. nat. Mark Stettner
e} 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

Anschrift PNP Bundesverband:
Brandenberger Str. 3-5

Im AWO ECK

41065 Monchengladbach

Tel. 02161 — 8277990

PNP Landesverband NRW (Nordrhein-Westfalen):

Vorsitzender: Albert Handelmann / Ménchengladbach
Vertreter: Enrico Engeln / Mdnchengladbach
Vertreterin: Monika Willemsen / Ménchengladbach
Beisitzerin: Gisela DreiRen / Ménchengladbach
Beisitzer: Klaus Haschke / Viersen

Anschrift PNP Landesverband NRW
Speicker Str. 2
41061 Monchengladbach 02161 8207042
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Blrobesetzung: Renate Concilio / Monchengladbach
- Mitgliederverwaltung (Gesamt), Informationsmaterial
Emily Sophie Bruns / Ménchengladbach
- Kassenbicher

GBS CIDP PNP Landesverband Sachsen

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

Anschrift: GBS CIDP PNP Landesverband Sachsen
Altchemnitzer Strale 27

09111 Chemnitz

Tel. 0371 44458983

Blrobesetzung: Barbara Schaarschmidt / Hans WeiRflog

Der PNP-Landesverband Sachsen betreut Betroffene in folgenden Bundesldndern:
Berlin, Brandenburg, Thiiringen, Sachsen-Anhalt

NRW:
PNP Regional- und Ortsverbande in NRW:

PNP Selbsthilfegruppe Region-Ostwestfalen-Lippe - Lage
Leiter: Martin Bodeker / Lage

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

PNP Selbsthilfegruppe Ménchengladbach
ca. 60 Gruppenmitglieder
Leitung: Albert Handelmann

PNP Selbsthilfegruppe Disseldorf

ca. 15 Gruppenmitglieder

PNP Selbsthilfegruppe Duisburg (auf Raumsuche)
Leitung: Werner Wirtgen

PNP Selbsthilfegruppe Bonn

Neu im Aufbau
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PNP Selbsthilfegruppe Coesfeld
Im Aufbau

PNP Selbsthilfegruppe Euregio / GroRraum Aachen
Kalle Beckers

PNP Selbsthilfegruppe Siegen
Leiter Hartmut Schreiber

PNP Selbsthilfegruppe Olpe
Leiterin Gisela Leipold

PNP-Selbsthilfegruppe Kierspe
Rolf Matz, Meinerzhagen

PNP-Selbsthilfegruppen Markischer Kreis

Iserlohn / Letmathe / Hemer / Lenne Ost / Hagen

ca. 100 Gruppen Mitglieder

Kontakt zu Wolfgang Wawro zzt. tiber Landesverband PNP NRW

Niedersachsen:
PNP Regional- und Ortsverbande

PNP Selbsthilfegruppe Grafschaft Bentheim / Norhorn

ca. 50 Gruppenmitglieder

Leitung: vakant

Kontakt iber 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.
Kontakt Gber Sekretariat der MediClin Hedon Klinik Lingen.

PNP Selbsthilfegruppe Wangerland / Wilhelmshaven

Im Aufbau

Zzt.: ca. 30 bekannte Betroffene

Kontakt Giber die Zentrale der Deutschen Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.

PNP Selbsthilfegruppe Bremen / Bremerhaven
Leiter: Jorg Wendeln

PNP Selbsthilfegruppe Hildesheim
Ansprechpartnerin: Sabine Magercord
ca. 15 Gruppenmitglieder
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Hamburg:
PNP Selbsthilfegruppe Hamburg:
Im Aufbau

Berlin / Brandenburg:

Betreuung Uber Landesverband Sachsen
PNP Selbsthilfegruppe Berlin / Brandenburg
ca. 30 bekannte Betroffene
Ansprechpartner: vakant

Rheinland-Pfalz:
PNP Regional- und Ortsverbande

Landesverband
Ansprechpartner: André Bender / Koblenz

Baden-Wiirttemberg:
PNP Regional- und Ortsverbande

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

PNP-Gruppe Karlsruhe
Leitung Sabine Allgeier

PNP-Gruppe Offenburg
Leitung Volker Stulz

PNP Selbsthilfegruppe Niirtingen
Selbsthilfekontaktstelle der Stadt Nirtingen
Ansprechpartnerin: Silvia Sollner

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

PNP Selbsthilfe-Gruppe Miinchen
Ansprechpartner/-partnerin: Barbara Lotte, Matthias Hartung
Selbsthilfezentrum Miinchen

PNP Selbsthilfegruppe Ingolstadt

ca. 30 bekannte Betroffene
Leitung: Ute Kiihn /Ingolstadt
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PNP Selbsthilfegruppe Augsburg
Moderatorin: Barbara Lotte

PNP Selbsthilfegruppe Niirnberg
Gerdi Dithorn

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

PNP Selbsthilfegruppe Schwandorf
Leitung: Heinz-Jirgen Nowack

Mecklenburg-Vorpommern

PNP Gruppe GroRRraum Rostock
Leitung Kurt Podstata

Hessen:
PNP Regional- und Ortsverbande

PNP Selbsthilfegruppe Kreis BergstraBe
Leiter: Hans-Jlirgen Bauer / Bensheim

Saarland:
Wir arbeiten daran

Schleswig-Holstein:
Wir arbeiten daran

Thiiringen:
Betreuung liber PNP-Landesverband Sachsen

Sachsen-Anhalt:
Betreuung Giber PNP-Landesverband Sachsen

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

International / Europa:

Schweiz / Osterreich
Schweiz: Max Henzi, Biilach
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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 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 Monchengla-
dbach.

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

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

Bank / Sparkasse:

IBAN:

Datum / Unterschrift:

Aligemeine Datenschutzerkldrung:

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

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

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

Datum/Unterschrift:
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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-Geschaftsstelle 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
WWww.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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