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Was mir am Herzen liegt!

Liebe Leserinnen und Leser,
liebe Mitglieder,

das erste Quartal 2026 nahert sich dem
Ende. Sehr viel war administrativ zu tun,
dazu gehoren Jahresabschluss, Kassen-
prifungen, Antragstellungen bei den zu-
standigen Fordereinrichtungen und auf-
grund unserer Erweiterung musste auch
die Satzung angepasst werden. Diese ist
bereits vom Finanzamt geprift worden,
aber die Mitgliederversammlung muss
noch dariber befinden und ggf. diskutie-
ren, um einen glltigen Beschluss fassen
zu kdnnen.

In der Hauptsache geht es um die neuen selbststandigen Landesver-
bande, damit diese auch weiterhin integriert werden kdénnen.

Weiterhin werden auch die Vorstande fir die nachsten 3 Jahre ge-
wahlt. Ich denke auch, dass wir es jetzt zumindest versuchen, mit ei-
nem Verjlingungsprozess zu beginnen. Da bin ich mittlerweile sehr

zuversichtlich.

Die Mitgliederversammlung wird am 9. Mai 2026 stattfinden und die
Einladungen dazu werden rechtzeitig versendet. GroRteils per
E-Mail, aber auch per reguldrer Post, weil nicht alle Mitglieder eine

E-Mail-Adresse haben.
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Erfreulich ist der Zuwachs neuer Mitglieder, die sich gleichermaRen
auf das Bundesgebiet verteilen. Hier missen wir versuchen, Ge-
sprachskreise einzurichten, um auch diesen Mitgliedern eine Beteili-
gung zu ermoglichen. Es hat sich insbesondere herauskristallisiert,
dass der Austausch von Erfahrungen den Teilnehmern sehr guttut
und die Lebensqualitat dadurch wesentlich verbessert werden kann.

Ich verbleibe mit besten GrufRRen

Ilhr Albert Handelmann
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PNP-Gesprachskreis Monchengladbach
am 29. November 2025 im AWO ECK

Bericht: Hannelore Schikowsky Bilder: Klaus Haschke

Am 29.11.2025 hatten wir zu einem vorweihnachtlichen Treffen in
der schon geschmiickten AWO-Geschiftsstelle eingeladen. Nach
und nach fanden sich richtig viele Teilnehmer ein.

Wir konnten aulRerdem den Besuch von Mitstreitern aus dem Sauer-
land begriiRen. Wolfgang Wawro berichtete Giber den sehr erfolgrei-
chen Stand auf der Reha-Care in Diisseldorf. Der Andrang war grof3
und sie konnten viele Interessenten beraten. Wolfgang wiinscht sich
fir die nachste Messe eine Teilnahme weiterer Mitglieder fir den
Standdienst.
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AuBerdem schlug er ein Symposium zum Thema ,Arztliche Therapie
- Physiotherapeutische Begleitung” vor. Vielleicht kbnnen wir das im
nachsten Jahr verwirklichen.

Sehr wichtig war auch die Anwesenheit von Prof. Yoon (Chefarzt der
Neurologie in Hattingen und Mitglied des Beirats), der ausfiihrlich auf
die Notwendigkeit der Selbsthilfegruppen einging. Neben der Selbst-
hilfe und Reflexion der Betroffenen ist es wichtig, das Bewusstsein
fur die Erkrankung mehr in die Offentlichkeit zu tragen. Lt. Prof. Yoon
sind etwa 4 Mio. Menschen in der BRD von dieser Krankheit betrof-

fen, leider ohne 6ffentliches Interesse. Fir die Gruppe gab es ein gro-
Res Lob und viele gute Wiinsche fiir das neue Jahr.

Ein Teilnehmer regte an, die Politiker aus der Region fiir unsere Er-
krankung zu aktivieren. Wir kdnnen es vielleicht versuchen. Prof.
Yoon sagte aber auch daraufhin, dass in dieser Richtung schon viele
Versuche unternommen wurden, bisher ohne Ergebnis.

AbschlieBend erinnerte Albert Handelmann daran, niemals aufzuge-
ben, auch wenn Arzte einen Angehérigen bereits aufgegeben haben.
Er erwdhnte Beispiele aus der Schweiz und Dresden. Hier hat die

6
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Selbsthilfe ein zu friihes Ableben Betroffener mit dem Guillain-Barré
Syndrom verhindert. Notfalls kdnnte man den Weg in die Offentlich-
keit suchen, beispielsweise durch die Presse.

Unser Dank fiir die gemiitliche Zusammenkunft gilt vor allem Monika,
auch fir die Weckmanner, und dem Team um Nana fir die Aus-
schmiickung des Raumes und den guten Service. Unser nachstes
Treffen findet am 31. Januar 2026 statt.

Kleine Bildergalerie auf der nachsten Seite
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Frage von

Hannelore

- L s,
’rof. Yaon antwortet-—==*
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PNP-Gesprachskreis Monchengladbach
am 31. Januar 2026 im AWO ECK

Bericht: Hannelore Schikowsky Bilder: Klaus Haschke
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Nachdem sich bereits einige Teilnehmer krankgemeldet hatten,
war leider auch Familie Handelmann stark erkaltet nur kurz beim
Treffen. Nach einleitenden Worten von Albert konnten wir 3 neue
Interessenten begriiBen.

Es folgten allgemeine Hinweise zur Einnahme von Cannabis Produk-
ten, die nach Riicksprache mit einem Schmerztherapeuten ange-
wandt werden kénnten.

Bei einem allgemeinen Austausch zur Besserung der Schmerzen oder
Missempfindungen wurden verschiedene Hilfen besprochen, u.a.
TENS-Gerate und Hochdrucktherapie. Zum nachsten Treffen wird ein
TENS-Gerat mitgebracht und ausprobiert.

10
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b,
Von mehreren Teilnehmern wurde Uber eine groRere Bekanntheit
der Erkrankung und eine Mobilisierung der Offentlichkeit diskutiert.
Nicht zuletzt der Appell von Professor Yoon:

,Wenden Sie sich an die Politik” wurde zitiert. Dazu kamen Vor-
schlage fir eine Teilnahme am Infostand der Stadt Rheydt und eine
Einladung fiir den ,,Report am Sonntag” in Ménchengladbach. Erneut
wurde eine mogliche Hilfe durch unseren Schirmherrn Dr. Krings er-
wogen.

Fiir unser nachstes Treffen am 28. Februar 2026 um 14:00 Uhr wer-
den Namensschilder bereitgestellt, vielleicht starkt es unsere Kom-
munikation.

11
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Nochmals mdchten wir uns bei Nana und ihren Helfern fir die nette
Bewirtung in einem frohlich geschmiickten Saal bedanken. Wir wiin-
schen alles Gute fir Mutter und Kind.

12
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PNP Gesprachskreis Diisseldorf am 21. Februar 2026 in
der Diakonie im Dahlacker — 8 Wohnpark

Bericht: Albert Handelmann, Bilder: Klaus Haschke

Der erste PNP-Gesprachskreis im neuen Jahr fand guten
Anklang. Es ist immer gut, wenn die Stammbesetzung da
ist und zum regen Austausch beitragt.

Zunachst begriRte Albert Handelmann die Teilnehmer und erklarte
auch eine mittlerweile aufkommende Mehrarbeit. Da fanden sich
doch einige Teilnehmer sofort bereit mitzuwirken. GROSSARTIG.

Die Diskussionen liefen doch etwas emotional, da es um die Lumbal-
punktion ging. Hiervor haben erfahrungsgemalR einige regelrechten
»Bammel“. Zwei Teilnehmer konnten berichten, dass sie jeweils drei-
mal eine Lumbalpunktion ohne Probleme tberstanden haben, véllig
unabhangig von der jeweiligen GréRe der Nadel.

13
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Bestimmte Erkrankungen der PNP sind oftmals nur durch eine Lum-
balpunktion zu diagnostizieren. Entscheiden tut darliber der behan-
delnde Arzt.

Gut angekommen ist die Sendung , Abenteuer Diagnose” des NDR.
Hier in der Neurologie Hattingen wurde einem Patienten nach langer
Zeit endlich geholfen. Es hatte gedauert, aber es wurde dann doch
eine Borreliose diagnostiziert. Der Patient, ein Landwirt, konnte sich
nach der Diagnose daran erinnern, von einer Zecke gebissen worden
zu sein.

Die Borreliose wurde mit einem speziellen Antibiotikum behandelt.
Er kann heute wieder frei gehen und den Rollator an die Seite stellen.

Der nachste Termin in Dusseldorf ist der
23. Mai 2026 14:00 Uhr

14
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Bericht
vom Patienten-Symposium des GBS-CIPD-PNP Landes-
verbandes Sachsen am 25.10.2025 in Freiberg

Bericht: Bettina Werner, Bilder: Bjorn Frenzel

i Sllbetstadt Frelbergv Saghden ;
}gr lslqarmeahausgsmbl—{h 5

-y e

Am 25.10.2025 fand das Patienten-Symposium der Deutschen Poly-
neuropathie Selbsthilfe e. V. vom Landesverband Sachsen im Kreis-
krankenhaus Freiberg gGmbH statt. Unserer Einladung folgten
33 Mitglieder und zahlreiche Gaste.

Im Foyer des Horsaals prasentierten sich die AOK Sachsen, die Ortho-
padie- und Reha Technik Dresden, CSL Behring und Grifols mit Infor-
mationsstanden. Auch wir waren mit einem Informationsstand da-
bei.

16
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Um 10:00 Uhr begriRte der Vorstandsvorsitzende unseres Landes-
verbandes Lutz Brosam die Gaste und Referenten. Er betonte die be-
sondere Freude, in der Stadt Freiberg, die nicht nur wissenschaftliche
Tradition, sondern auch Offenheit und Engagement fiir gesellschaft-
liche Themen vereint, einen passenden Ort flir unser Symposium ge-
funden zu haben. Das Symposium bietet Gelegenheit, viele unter-
schiedliche Perspektiven zusammen zu bringen: medizinische Exper-
tise, wissenschaftliche Forschung, ehrenamtliches Engagement und
vor allem Stimmen von Betroffenen, die selbst mit GBS und CIDP le-
ben. GBS und CIDP sind Erkrankungen, die eine plotzliche Lebensum-
stellung bedeuten und betroffene Personen vor unbekannte Heraus-
forderungen stellen. Der Tag dient damit zum Austausch, zur Infor-
mation, zur Diskussion liber Wege der Unterstlitzung und zur Star-
kung unserer Gemeinschaft.

18
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Lutz Brosam dankte Frau Dr. Althaus vom Freiberger Krankenhaus,
den Referenten Herrn Prof. Dr. med. Helmar Lehmann, Direktor der
Klinik fir Neurologie vom Klinikum Leverkusen, Herrn Dr. med. Peter
Themann, Arztlicher Direktor der KTW- Klinik am Tharandter Wald
und Frau Tina Sandmann von der Orthopadie- und Reha Technik
Dresden und vor allem den Mitgliedern, die unserer Einladung ge-
folgt sind.

Mit besonderer Freude hieR Lutz Brosam Frau Ute Kiihn, stellvertre-
tende Bundesvorsitzende der Deutschen Polyneuropathie Selbsthilfe
e.V., willkommen. Den Unterstitzern mit Infostdnden und der finan-
ziellen Unterstitzung der Firmen OMT, Grifols und CSL Behring galt
ebenfalls ein herzliches Dankeschén. Mit einem ,,Gliick auf” starteten
wir in unseren gemeinsamen Tag.

Als erster Referent begann Herr Prof. Lehmann, der uns online zuge-
schaltet war.

19
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Trotz anfanglicher technischer Schwierigkeiten informierte uns Herr
Prof. Lehmann zum Thema , Neues zu Guillain-Barré-Syndrom und
CIDP“ in einer hochst interessanten Prasentation. Dabei ging er zu-
erst auf die Symptome und die im Korper stattfindenden Prozesse bei
GBS ein. Er konnte bildlich veranschaulichen, dass die wie Kabel auf-
gebauten Nerven vom Immunsystem durch Abwehrzellen oder Anti-
korper angegriffen werden und entziindlich reagieren. Es kommt zu
Sensibilitatsstorungen der GliedmalRen, Unbeweglichkeit und auf-
steigenden Lahmungserscheinungen. 10 % der Patienten werden so-
gar beatmungspflichtig, 60 % bendtigen Gehhilfen bis hin zum Roll-
stuhl. Ausléser der Erkrankung sind Viren oder Bakterien, allerdings
spielen dabei genetische Voraussetzungen eine Rolle.

Diskutiert wurde in diesem Zusammenhang auch Impfungen gegen
Grippe und Corona als Ausldser. Prof. Lehmann betonte dabei aber,
dass die Infektion mit Grippe oder Corona ein deutlich hoheres Risiko
darstellt.

Guillain-Barré-Syndrom

Hronvertoias

peatmangspticht: 105

rn Frensel
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Nebenwirkungen von Impfungen werden vom Paul-Ehrlich-Institut
erfasst, hier sah man bei den Vektorimpfstoffen gegen Corona ein
leicht erhdhtes Risiko. Diese werden jedoch nicht mehr verwendet.

Prof. Lehmann umriss auch die Behandlungsmethoden. Es geht hier-
bei um supportive (symptomatische) und kausale Behandlung, in der
Plasmapherese oder Immunglobuline zum Einsatz kommen. Da eine
Kombination beider Therapien nach Studienlage nur marginale Er-
folge zeigt, wird die Entscheidung immer fiir eine der beiden Mog-
lichkeiten nach geltenden Leitlinien getroffen.

Interessant waren die Ausfiihrungen auch hinsichtlich der Informati-
onen zum Verlauf der Erkrankung, die nach Beginn eine Zunahme der
Schwere aufweist. Das Maximum ist nach 4 - 5 Wochen erreicht und
nach 8 - 12 Wochen stellt sich langsame Erholung ein. Da bei man-
chen Patienten ein schneller Abbau von Immunglobulinen in der Blut-
probe nachzuweisen ist, diskutierte man in der Wissenschaft tber
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eine erhohte Gabe. Dazu fand eine Studie in den Niederlanden statt.
Das Ergebnis: Durch Erhohung der Dosis konnte der oftmals schwere
Verlauf der Erkrankung nicht positiv beeinflusst werden.

Derzeit gibt es aber weitere laufende Studien, an denen auch deut-
sche Kliniken teilnehmen. Entscheidenden Einfluss auf den Verlauf
der Erkrankung hat die Rehabilitation als multidisziplinare Therapie,
die auch nach langer Zeit noch deutliche Erholung méglich macht. Ei-
nen kleinen Ausblick auf Reha Moglichkeiten der Zukunft stellen Vir-
tual Reality Reha, Low Limb Exoskeleton und Exergame Room dar.

Forn Fensel

Weiterhin ging Prof. Lehmann noch auf die Erkrankung CIDP ein, die
eine chronische Variante des GBS darstellt. Als Therapieméglichkei-
ten stehen Kortisonbehandlung, Immunglobuline oder der Plasma-
austausch zur Verfligung. Die Frage ist ,,Was schlagt an?“, um eine
Erhaltungstherapie zu gewahrleisten.

22
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Hier muss moglicherweise auch die Initialtherapie gewechselt wer-
den. Prof. Lehmann stellte 2 neue Therapien vor: subkutane Immun-
globuline zuséatzlich mit Enzymen zur Verbesserung der Aufnahme
und die ,Plasmapherese aus der Dose”. Die Injektion entfernt
schlechte Antikorper.

Seinen Vortrag beendete Prof. Lehmann mit der Beantwortung von
Fragen, die teilweise im Vorfeld zur Verfligung gestellt wurden, aber
auch aus dem Teilnehmerkreis kamen.

Wir dankten Herrn Prof. Lehmann fiir seinen Vortrag und freuten
uns,

dass sein Wort auch weiterhin gilt, uns Sachsen einmal personlich zu
einen Gesprachskreis zu besuchen.

23



PEPO REPORT

Als zweiter Referent hatte Herr Dr. med. Peter Themann das Wort.

Zum Thema ,Rehabilitation von Polyneuropathien und -neuritiden”
konnte er als Arztlicher Direktor der Klinik mit Herz am Tharandter
Wald auf umfangreiche Erfahrungen basierende Informationen ge-
ben.

= o % H
Ziel einer Rehabilitation ist das Erreichen einer bestmoglichen Teil-
habe am gesellschaftlichen Leben. Damit stellt die Rehabilitation ei-
nen anhaltenden Prozess nach Akutbehandlung dar.

Neuropathien sind eine der haufigsten neurologischen Erkrankun-
gen. Dabei sind 10 % der mittleren Lebensalter und 26 — 39 % der
dlteren Erwachsenen betroffen. Die Ursachen liegen im metaboli-
schen Bereich (Diabetes, Nieren-/Lebererkrankungen), im toxischen
Bereich (Alkohol, Medikamente), im entziindlichen Bereich (GBS,
CIDP) oder im paraneoplastischen Bereich (Krebserkrankungen).

24
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Die Therapien wahrend einer Rehamalinahme gliedern sich in kausal-
orientierte Therapie mit Medikamentengabe, Umstellung der Ernah-
rung und symptomatische Behandlung mit Schmerzreduktion, Erhal-
tung und Verbesserung der Mobilitdt und Vorbeugung von Pflegebe-
durftigkeit. Dabei spielt die aktivierende Therapie eine entschei-
dende Rolle. Genannt werden Sport- und Tanztherapie, Ergo- und
Physiotherapie, Beschaftigungstherapie, Logopadie und Psychothe-
rapie.

Beispielhaft flir Bewegungstherapie sind Wassergymnastik, Mus-
kelaktivierung durch Laufbandtraining, Gleichgewichtstraining, aber
auch Tai-Chi, Qigong und virtuelles Training von Dr. med. Themann
benannt worden.

In der Ergotherapie geht es um sensomotorisch perzeptives Training
(Zusammenspiel von Wahrnehmung und Bewegung) z.B. im Schreib-
training.

25
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Nicht unwesentlich ist die Versorgung mit und die Handhabung von
Hilfsmitteln. Oftmals ist der Alltag ohne Gehhilfen,
Duschsitz, Toilettenerhéhung und Anziehhilfen nicht mehr zu bewal-
tigen.

Es folgten Informationen Uber die gesetzlichen Voraussetzungen bei
der Beantragung einer RehabilitationsmaRnahme. Reha-MalRnah-
men konnen sowohl ambulant wie stationar erfolgen. Kostentrager
ist je nach Personengruppe der Rentenversicherungstrager oder die
Krankenkasse, selten auch die Berufsgenossenschaft.

Rehabilitation stellt eine Antragsleistung dar, das Formular dazu hat
der Arzt oder das Krankenhaus. Der Ablauf einer derartigen MaR-
nahme gliedert sich immer in Anamnese, Untersuchung, notwendige
Diagnostik, Erarbeitung von Therapiezielen und einem individuellen
Therapieplan mit anschlieBender Auswertung des Erfolgs. Auch nach
stattgefundener RehabilitationsmaRnahme ist Weiterbehandlung
bzw. Aktivierung unverzichtbar.

26
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Besonderes Interesse fand deshalb ein kurzer Ausflug von Herrn The-
mann zur Problematik der Verordnung von Heilmitteln und den Heil-
mittelrichtlinien. Ein langfristiger Heilmittelbedarf ist bei den Diagno-
sen GBS und CIDP laut Heilmittelrichtlinie anerkannt. Fiir andere neu-

rologischen Erkrankungen muss die langfristige Versorgung aber
moglicherweise bei der Krankenkasse beantragt werden. Ein ent-
sprechendes Musterschreiben findet man auf der Internetseite des
Gemeinsamen Bundesausschusses der Arzte und Krankenkassen (G-
BA). Im Anschluss beantwortete Herr Dr. med. Themann Fragen aus
dem Teilnehmerkreis.

Nach der Mittagspause, in der wir bestens versorgt waren mit beleg-
ten Brotchen, Kuchen und Obst, hérten wir den Vortrag von Frau Tina
Sandmann von der Orthopéadie- und Reha Technik Dresden. Beson-
derer Dank gilt Frau Sandmann fiir ihre kurzfristige Zusage, die ur-
spriinglich geplante Referentin war wegen Erkrankung ausgefallen.

27
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Unter dem Titel ,Hilfsmittelversorgung bei GBS und anderen Neuro-
pathien”  stellte Frau Sandmann  Hilfsmittel i.S. des
V. Sozialgesetzbuchs sowie Alltagshilfen vor. Versicherte haben nach
gesetzlicher Definition Anspruch auf Hilfsmittel, die im Einzelfall er-
forderlich sind, um den Erfolg einer Krankenbehandlung zu sichern
und eine Behinderung auszugleichen. Alltagshilfen sind in der Regel
keine Kassenleistung. Darunter fallen Gegenstande, die helfen, den
Alltag zu bewaltigen bzw. zu erleichtern.

. .

Zur Entlastung der Hand zeigte Frau Sandmann die Lagerungshilfe
Handscupe und die Manu-Cast-Organik Orthese. Zur funktionellen
Flhrung des Oberarms wurde die Neurolux Orthese, zum Ausgleich
von FuBheberschwache die ATX-Orthese, die Navigait und Toe Off-
Orthese vorgestellt. Gehstock, Rollator und Rollstuhl gehdren eben-
falls zu den anerkannten Hilfsmitteln.

28



PEPO REPORT

Frau Sandmann vermittelte uns Kenntnisse tber praktische Alltags-
hilfen wie z.B. Schlisseldrehhilfe, Bleistifthalter, Big Grip Besteck,
Offnungshilfen fiir Flaschen, Glaser und Dosen, Knépfhaken, Anklei-
dehilfen und Greifzange. Es stehen vielfaltige Angebote zur Verfi-
gung. Fragen wurden von Frau Sandmann kompetent beantwortet.

Alle Referenten haben uns umfassend und verstandlich informiert
und erhielten viel Applaus.

Nach dem insgesamt informativen Tag horten wir noch die Schluss-

worte von Lutz Brosam, der sich bei allen Mitwirkenden bedankte
und den Referenten sowie Frau Dr. Althaus Blumen Uberreichte.
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Bjore Froezad
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Bericht
vom Selbsthilfetag in Thermalbad Wiesenbad

Bericht und Bilder: Kerstin Brand

ATTRARLNN
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Am 01.11.2025 fand der Selbsthilfetag im Rahmen der Feierlichkei-
ten zu 70 Jahre Rehabilitation in Thermalbad Wiesenbad statt.

Um 10:00 Uhr begriRte Verwaltungsleiterin Frau Lorenz alle anwe-
senden Géste, besonders viele ehemalige Patienten mit der Erkran-
kung Poliomyelitis und Morbus Bechterew, die sehr zahlreich ange-
reist waren. Viele von ihnen waren schon mehrfach zur Rehabilita-
tion in Wiesenbad gewesen.

33



PEPO REPORT

& zl'hermalbad Wi

ellschaft fur Kur und Re

esenbad®

habiitation mbH

Selbsthilfetag
1. November 2025

Rehabilitation in Thermalbad
Wiesenbad in langer Tradition
fiir und mit Patienten

AnschlieBend hielt Chefarzt Dr. med. Enrico Weidauer einen Vortrag
Uber,,Rehabilitation in Thermalbad Wiesenbad mit langer Tradition
fur und mit Patienten”.

Er berichtete liber die Erweiterung und Umgestaltung der Klinik, Gber
die verschiedenen Therapie und Reha-Konzepte und liber die Spezi-
alisierungen des Hauses. Seit 70 Jahren behandeln sie Patienten mit
Poliomyelitis oder Postpoliosyndrom als eine von finf Kliniken in
Deutschland. Friher gab es sogar eine Kinder-Rehaklinik. Anschlie-
Rend erlduterte er die Entwicklung der Rehabilitation in den letzten
70 Jahren und er erklarte, wie wichtig die Bewegungstherapie bei Po-
lio und Bechterew Patienten ist. Reha kann viel bewirken - trotz Ein-
schrankung kann man ein selbstbestimmtes Leben fiihren.
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AnschlieBend berichte Frau Schatz tiber ,,,70 Jahre Rehabilitation aus
Sicht einer langjahrig verbundenen Patientin und die Kraft der
Selbsthilfe”. Frau Schatz war an Poliomyelitis erkrankt und kam mit
4 Jahren das erste Mal mehrere Wochen zur Reha nach Wiesenbad,
insgesamt jetzt 14-mal und zusatzlich noch private Aufenthalte. Sie
berichtete sehr anschaulich Gber Hohen und Tiefen in der Therapie
und auf ihrem Lebensweg. Sie betonte dabei, wie wichtig die Selbst-
hilfe flr sie war.

Inzwischen ist sie selbst sehr aktiv, griindete auch eine Selbsthilfe-
gruppe oder unterstiitzt andere dabei. Bei jedem neuen Reha Auf-
enthalt trifft sie auf ehemalige Mitpatienten, der Austausch unterei-
nander ist so wichtig, man erhalt immer wieder neue Informationen
und Tipps und es entwickeln sich jahrelange Freundschaften. Auch
hat sie Anregungen fir die Gestaltung der neuen Patientenzimmer

"‘3 E
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oder die Veridnderung der Ortlichkeiten im Haus an die Verwaltungs-
leitung gegeben. Denn der Patient weild am ehesten, was an Ausstat-
tung bendotigt wird.

Nun berichtete Daniel Koller als
Vorstandsmitglied vom Bundes-
7 verband Poliomyelitis e.V. Uber
&, Selbsthilfe im Wandel“.

Es gibt ca. 100.000 Selbsthilfe-
gruppen in Deutschland. Seit
Corona werden auch digitale An-
gebote vermehrt genutzt, Online-
treffen Gber Zoom oder Teams.

Danach fand eine Mittagspause statt, wozu das Kiichenteam der
Reha-Klinik einen kleinen Imbiss vorbereitet hatte.

Nach dieser leckeren Starkung referierte Frau Schmalisch zum Thema
,,Selbsthilfe Morbus Bechterew in Bewegung®. Sie ist 1. Vorsitzende
vom Landesverband Sachsen des DVMB. Es gibt insgesamt 14 regio-
nale Landesverbdande im Bundesverband. Sie stehen fiir ein groRes
Netzwerk fir Menschen und Betroffene, die an Morbus Bechterew
oder verwandten entzlindlichen Wirbelsdaulenerkrankungen leiden.
1990 war der Beginn der Vereinigung Morbus Bechterew in Wiesen-
bad, 1991 wurde dann der Landesverband griindet. Es gibt ein Frau-
ennetzwerk und in jedem Bundesland einen Frauenansprechpartner.

36



PEPO REPORT

Bei dieser Erkrankung sind mehr Frauen als Manner betroffen, Be-
ginn der Erkrankung im 18. - 40. Lebensjahr. Das Wichtigste fuir Bech-
terew Patienten ist, mit der Erkrankung leben zu lernen, in Bewegung
zu bleiben, aber auch fir Entspannung zu sorgen, wenn es nicht so
gut lauft. Jeder muss selbst herausfinden, was fiir ihn am besten
funktioniert.

Naturlich ist dabei der Austausch in den Selbsthilfegruppen sehr
wertvoll. In allen Vortragen wurde deutlich, wie wichtig die Gemein-
schaft in der Selbsthilfe ist.

_ AXia-die Morbus Bechterey App

Sie kénnen Axia in Kiirze nutzen!

Jetzt informieren lassen, sobald Axia verflgbar ist!

Q Schwenehund nachhallig in den Griff bekommen
@ Uber 35 verschiedane Routinen mit Bewegungsibungen

@ Cber 250 Obungsvideos, 55 Lemeinheiten, und vieles melvi

[OAZA0]

%; Auf www.ada-app.de/dvmb eintragen, um

@‘v‘% beim Start von Axia Informiert zu werden!
Y
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Am Ende der Veranstaltung be-
kamen wir noch die Moglich-
keit, die neuen Raumlichkeiten
zu besichtigen. Dazu wurden
kleine Gruppen gebildet und
Chefarzt Dr. Weidauer und
sein Team fuhrten uns durchs
Haus und beantworteten noch
bestehende Fragen.

Wir waren sehr begeistert Giber
die groRziigigen und moder-
nen Therapierdume mit inno-
vativen Geraten.
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& Thermalbag Wiesenbad®
—=de. Cesellschaft figr Kur und Re

habilitation mbH

2025 Neuerdffnung

Thermalbad Wiesenbad®

Gesellschaft fur Kur und Rehabilitation mbH

e

2025
Er6ffnung Kurhaus

20 Jahre Thermalkriuterzentrum .

30 Jahre Therme "'::f’ i]

70 Jahre Rehabilitation \ g ol
2026

e 525 Jahre Heilquelle
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Bericht

vom 4. Gesprachskreis in Zwickau
Bericht und Bilder: Kerstin Brand

Am 20.11.2025 fuhrten wir um 14:00 Uhr in der ScheffelstraBe 42 in
der KISS-Zwickau unseren 4. Gesprachskreis durch.

Dazu hatten wir Susann Friedel von der Ergotherapie Praxis Friedel in
Lichtenstein eingeladen, um uns einen Uberblick zu geben {ber ihre
Arbeit als Ergotherapeutin bei der Behandlung von Patienten mit
Polyneuropathie.

Es gibt unendlich viele Moglichkeiten, mit Ergotherapie fit und
beweglich zu bleiben. Dabei geht es um Schmerztherapie,
Muskelentspannung, Krafttraining, Sensibilitatstraining und die
Verbesserung der Koordination.
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Zuerst zeigte sie uns,
wie man die Sensi-
bilitat anregen kann.
Dadurch wird die
Durchblutung ver-
bessert und die
Nervenbahnen
werden aktiviert.

. Dabei kann man
Bewegung mit
kognitiven Aufgaben
verbinden.

Dazu demonstrierte
sie uns den Thors-
Hammer zur Trigger-
punktbehandlung
und Muskelent-
spannung.

Dieser wurde dann
ausgiebig bei den
Anwesenden
getestet.

L
>

Danach zeigte sie uns verschiedene Trainings-
moglichkeiten, die jeder zu Hause hat. Zum Beispiel
ein  Nudelholz zur Faszien-Therapie, Wascheklammern fir
Fingerlibungen, einen Wischmopp flir FuRlibungen im Sitzen oder
Stehen, Walkingstocke fir Armibungen, Golfball oder Holzkugeln
zum Sensibilitatstraining der FilRRe.
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AnschlieBend
testeten wir noch
die Akkupressur-
ringe flr Finger
und Arme sowie
die Akkupressur-
matte, die gibt es
auch in verschie-
denen GroRen.

AulRerdem ist Be-
wegung sehr
wichtig, jede
Aktivitat zahlt,
auch Spazieren-
gehen.

Sie rat, sich gerade auch bei Schmerzen zu bewegen, sonst geht die
Muskulatur schnell zurick. Ab dem 1. Tag beginnt der
Muskelschwund. Krafttraining und Koordinationstraining sind dafir
am besten geeignet. In ihrer Praxis verwenden sie dazu den Mautzi
Fitness Ball oder die Move Flex Stabe sowie auch verschiedene
Terrabander. Frau Friedel demonstrierte alles sehr ausfuhrlich und
wir probierten natirlich auch alles aus. Zum Schluss machten wir
noch einen Handkrafttest. Dazu wurde ein Ei aus Kunststoff
zusammengedriickt und die Messdaten wurden anschliefend auf
dem Display des Tablets angezeigt. Zur Uberraschung aller zeigten
die anwesenden Damen bessere Werte als die Herren.
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Es hat allen viel SpaR gemacht. Zum
Schluss gab es noch Hinweise fiir die
Verordnung eines Rezeptes und zu
den Ergotherapie-Praxen in der Nahe.
Da einige der Produkte schon von den
Anwesenden benutzt werden,
erfolgte danach noch ein
Erfahrungsaustausch.

Am Ende bedankten wir uns sehr
herzlich bei Frau Friedel fir den
interessanten und anschaulichen
Vortrag.

Vielen Dank auch an die Helfer fur die Ausgestaltung des
Gesprachskreises, insbesondere an Frau Andra fiir den leckeren
Kuchen.

Verandere

diese Welt mit deinem lL.acheln!

[.ass nicht diese

elt dein
acheln
verandern!

Dieser groRartige Spruch begriflt uns jedes Mal, wenn wir
unseren Raum in der Kontakt- und Informationsstelle fiir
Selbsthilfe (KISS) Zwickau zum Gesprachskreis betreten.
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Bericht
vom weihnachtlichen Gesprachskreis in Plauen
am 28. November 2025

Bericht: Claus Hartmann Bilder: Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V., SHG Plauen

Seit 2009 fiihren wir unsere weihnachtlichen Gesprachskreise
durch. Daraus ist eine gute Tradition geworden.

Dieses Jahr haben wir an einem
Freitag unseren letzten Ge-
sprachskreis des Jahres 2025 im
Mehrgenerationenhaus durchge-
flhrt.

Die Mitarbeiterinnen der Einrich-
tung hatten uns bei der Vorberei-
" tung sehr gut unterstitzt und
viele kamen auch sehr zeitig, um
beim Ausschmiicken des Raumes
noch zu helfen.

Plnktlich um 13:00 Uhr konnte ich
beginnen und unsere Mitglieder
und Gaste aus Thiringen, Bayern
und aus dem Vogtland begriiRen.

Als Referentin hatten wir von der AOK Plus die Pflegeberaterin
Frau Morgner eingeladen. Das Thema ihres Vortrages lautete:

Ill

»Pflege ist Vertrauen. Leistungsrechtliche Information zum SGB X
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Das Thema Pflege kommt fast in jeder Familie vor und beriihrt uns
alle. In Sachsen gibt es 2025 etwa 345.000 pflegebedirftige Men-
schen. 3.500 Menschen mit Pflegebedarf versterben monatlich und
circa 5.000 Versicherte kommen monatlich neu dazu.

Im ersten Teil des Vortrages ging es um die Grundlagen der Pflege-
versicherung und die Beantragungsverfahren. Im nachsten Abschnitt
gab sie eine Ubersicht zur Einschitzung der Pflegebediirftigkeit, die
Arbeit des medizinischen Dienstes und die Begutachtungssysteme.

Ein spannendes Thema und,

Bewartungssystematik

e Payche,soales Unfeld - daz neve um ehrlich zu sein, schwer
1 Korpan, Peychty rfasst den Menschen als
gegmaghtungsms(lurmnte a: ..
Garies : Uberschaubar.
+ der Gutachter bewertetin allen Berglcher}/Modulm,
wie selbststandig cer Pflegebedilrftige die
jeweiligen Aktivitaten umsetzen kann
+ der Grad der Selbststandigkeit wird dabel in vier
Stufen unterschieden - 2 nachdem, ob jemand Alle Fragen dazu hat Frau
etwas ganz alleine kann, ob er es mit geringer
] . nUr mit i i . .
i ek A Morgner uns mit sehr viel
* 6 Module, verschieden gewichtet, figen sich zu
S st zicimren - dem Plagegrad Sachverstand beantwortet.
* Einstufung erfolgt in 5 Pflegegraden

N e
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In der Bewertungssystematik werden Korper, Psyche und Soziales er-
fasst. Der Begutachter bewertet in allen sechs Bereichen, wie gut der
Pflegebedirftige die jeweiligen Aktivitdten umsetzen kann. Der Grad
der Selbststandigkeit wird dabei in vier Stufen unterteilt. Die sechs
Module werden unterschiedlich gewichtet und ergeben dann einen
Pflegegrad in funf Stufen.

Ausfihrlich wurden wir dann tiber die aktuellen ambulanten und sta-
tiondren Leistungen der Pflegeversicherung informiert.

Dabei ist der Pflegegrad 1 der Einstieg in die Pflegeleistung mit einem
begrenzten Leistungsumfang.
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Ambulante Leistungen bei Pflegegrad 1 sind:

e Pflegeberatung Beratungsbesuch durch ambulanten Pflege-
dienst

e Zum Verbrauch bestimmte Pflegehilfsmittel max. 42,00€

e Wohnumfeld verbessernde MaRnahmen max. 4.180,00 €

e Entlastungsleistungen 131,00 € (zusatzliche Betreuungs- und
Aktivierungsleistungen)

e Wohngruppenzuschlag 224,00 €

e Stationare Leistungen

e Zuschuss zur stationadren Pflege 131,00 €

In den Pflegegraden 2 bis 5 gibt es dann die Moglichkeiten,
Pflegegeld oder Pflegesachleistungen in unterschiedlichen Betragen
sowie Tagespflege in Anspruch zu nehmen.

Flr Kurzzeit- und Verhinderungspflege gibt es seit diesem Jahr ein
gemeinsames Jahresbudget von max. 3.539,00 €.

Es ist sehr zu empfehlen, sich bei der Antragstellung von einer/einem
Pflegeberater/in unterstiitzen zu lassen.
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Wir alle verfolgten mit groBem Interesse diese Ausfiihrungen und es
fand ein reger Austausch dazu statt.

Im letzten Teil des Vortrages gab es noch wissenswerte Informatio-
nen zur Pflege, Pflegezeiten, Wohnumfeld verbessernde Malnah-
men, Pflegekursen und zur Versorgung mit Pflegehilfsmitteln.

Dazu hatte sie uns noch ausrei-
chendes Informationsmaterial
bereitgestellt.

Nach zwei Stunden waren wir
mit viel neuem Wissen ausge-
stattet und bedankten uns ganz
herzlich mit einem kleinen Pra-
sent bei unserer Referentin Frau
Annekatrin Morgner.

Nach der Verabschiedung und
einer kurzen Pause setzen wir
unseren Gesprachskreis fort.
Bettina Werner informierte tber
die geleistete Arbeit 2025 und
die ersten Termine 2026.

Fiir unsere Gruppenarbeit haben
wir dann ebenfalls die Termine
abgestimmt und Themenvor-
schldage besprochen. Alle Teil-
nehmer erhielten eine Mappe mit den aktuellen Broschiiren und In-
fomaterial.

AbschlieBend konnte ich noch einmal Dankeschén sagen, den Unter-
stutzern bei der Vorbereitung und allen Teilnehmern fiir die grol3e
Spendenbereitschaft. Mit allen guten Wiinschen fiir 2026 haben wir
uns dann verabschiedet.

48



PEPO REPORT

Bildergalerie
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Digitale
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Erfahrungsbericht von Reinhard Aukszlat

Chronologie meiner Neuropathie
Teil1+2

Wie alles begann:

Ich lag gemiitlich in der Badewanne und stieR mit meinen FiRRen an
die Wand der Wanne und bemerkte dabei ein , komisches” Gefiihl an
den Zehen beider Fiifle. Als ich die Fiie von der Wand wegzog, war
wieder alles normal.

Bei den néachsten ,Besuchen” in meiner Badewanne, wiederholte
sich das gleiche, komische Gefiihl an den Zehen.
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Da dieses Phanomen nur beim Baden auftrat und ich sonst keinerlei
Beschwerden hatte, dachte ich, was von alleine kommt, geht auch
von alleine wieder weg und ignorierte vorerst dieses ,,komische” Ge-
fahl.

Nach einigen Monaten verstarkte sich jedoch dieses Gefiihl, in dem
es langsam in die vorderen FuBballen schlich. Rechts war das Gefhl
starker ausgepragt als links. Also, Termin beim Hausarzt gemacht und
mein Geflhl an den FiRen geschildert. Die FiiRe wurden mit einer
Stimmgabel untersucht und es wurde festgestellt, dass ich die Vibra-
tionen der Stimmgabel an einigen Stellen meiner Fiike nicht mehr
splirte. Man sagte mir, ich sollte das von einem Neurologen abklaren
lassen und erhielt gleich eine Uberweisung und eine Liste mit Neuro-
logen, die im Umkreis praktizierten. Ich suchte mir einen aus und ver-
einbarte einen Termin. Ich meine, der Termin war ca. ,2 Monate”
spater. Egal, das komische Gefiihl hatte ich ja nur beim Baden.

Erster Termin beim Neurologen:

Als ich dann endlich dran war, dem Neurologen meine Beschwerden
geschildert hatte, wurde bei mir die Leitgeschwindigkeit der Nerven-
bahnen von der Kniekehle bis zum groRen Zeh gemessen. Der Neu-
rologe sprach wahrend der Prozedur nichts. Nach Handedrlicken mit
gekreuzten Armen und auf einem Bein stehen (was ich Uberra-
schenderweise schlecht konnte) durfte ich mich wieder anziehen und
sollte dann in sein Sprechzimmer kommen. Hier eroffnete er mir
dann im Mai 2013 seine Diagnose. Sie haben eine Polyneuropathie.
Auf meine Frage: Was kann man dagegen tun? Antwortete er: Zuerst
sollte man herausfinden, was der Grund meiner Polyneuropathie sei.
OK. Dafiir wiirde er zuerst eine umfangreiche Blutuntersuchung ,ver-
anlassen” und libergab mir einen Zettel fir meine Hausarztpraxis, die
diese Blutuntersuchung machen sollte. Dann wiirde er mir eine Ner-
venwasseruntersuchung in der Klinik empfehlen, was ich mir jedoch
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erst einmal lberlegen wollte. Mein Eindruck? Alles etwas seltsam,
warum nimmt er nicht gleich selbst Blut ab und schickt es ins Labor?

Zum Hausarzt, ohne Termin:

Am Empfang den Zettel fir die umfangreiche Blutuntersuchung ab-
gegeben. Die Madels guckten schon komisch und meinten, das muss
der Doktor entscheiden. Man wiirde sich dann telefonisch melden.
Der Anruf kam und die Nachricht war: Die Blutuntersuchung macht
jetzt doch der Neurologe und ich sollte bei ihm einen Termin verein-
baren. Ob er wohl die Kosten auf den Hausarzt abwalzen wollte!?

Zweiter Besuch beim Neurologen:

Ich hatte einen kurzfristigen Termin zur Blutabgabe bekommen. Bei
der Blutentnahme, erledigte der Neurologe selbst, brummelte er vor
sich hin: Das wird noch ein Nachspiel haben, die sind verpflichtet,
diese Blutuntersuchung zu machen! Wir vereinbarten gleich einen
Termin, um die Ergebnisse der Blutuntersuchung zu besprechen.

Dritter Besuch beim Neurologen:

Besprechung der Blutergebnisse. Alles im griinen Bereich. Kein Hin-
weis darauf, was meine Polyneuropathie ausgelost haben konnte.
Daraufhin wurde ich wieder auf die empfohlene Nervenwasserunter-
suchung angesprochen und ob ich denn nun bereit wére, diese ma-
chen zu lassen? Ich sagte ihm, ich habe mich mal ein wenig liber
meine Erkrankung und die Nervenwasserunter-suchung im Internet
schlau gemacht und ich habe nirgends etwas gefunden, was meine
Krankheit heilt bzw. wo eine Nervenwasseruntersuchung ein Ergeb-
nis gebracht hat, bei dem man sagen kann, das ist der Grund fiir lhre
Erkrankung! Deshalb lehne ich diese Untersuchung ab. Nun wurde er
etwas ungehalten und wollte schnell das Gesprach beenden.

Ich wollte aber noch wissen, ob man denn nicht die Symptome be-
handeln kdnnte. Er meinte, ja, die Mdglichkeit gibt es in Form von
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Tabletten, ich verschreibe Ihnen mal Gabapentin, die miissen Sie je-
doch einschleichend einnehmen. Rezept bekommen, Medikamen-
tenplan bekommen und tschdss.

Zu Hause angekommen:

Das Rezept in der Apotheke eingeldst. Meterlangen Beipackzettel ge-
lesen. Nebenwirkungen! Es kann ..., es kann ..., es kann ... usw. usw.
Angefangen die Tabletten einzunehmen, nach einer Woche nach
Plan die Dosis verdoppelt. Mir fiel auf, dass ich haufiger an den Tod
denken musste! Das war mir nicht ganz geheuer und nahm mir noch
mal den Beipackzettel zur Brust! Da stand doch tatsachlich etwas von
Suizidgedanken, die auftreten ,kénnen“!!

Da ich durch die Einnahme der Tabletten bisher noch keine Verbes-
serung der ,,Geflhlsstorungen” feststellen konnte, habe ich die Ein-
nahme dieser Tabletten Knall auf Fall abgesetzt, obwohl im Beipack-
zettel etwas von ausschleichender Einnahme zu lesen war. Gemerkt
habe ich deshalb aber nichts. Die Gedanken an den Tod sind dann
auch verschwunden.

Im Internet nach Méglichkeiten gesucht:

In unregelmaligen Abstanden habe ich dann nach Neuigkeiten zu Po-
lyneuropathie gesucht. Ich habe dabei etwas lber die Forschung
dazu gefunden und auch etliche Therapien, die hierfiir angeboten
werden, jedoch von einer Heilung oder wenigstens etwas Uber eine
Erleichterung der Beschwerden bzw. Symptome habe ich bis heute
nicht gefunden. Auf unterschiedlichen Foren, die im Internet zu fin-
den sind, gibt es auch nur verzweifelte Menschen, die sich mit dieser
Krankheit rumschlagen missen.

Doch halt, eines Tages fand ich bei meiner Recherche eine Seite iber
Traditionelle Chinesische Medizin (TCM).

Bei der weiteren Recherche kam ich dann auf die Seite der Klinik am
Steigerwald. Was dort berichtet wurde, erschien mir interessant. Es
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war auch und ist immer noch ein Interview auf YouTube mit dem
Chefarzt Dr. Christian Schmincke und einer Frau Rita Grol aus Gre-
venbroich zu sehen. Diese Dame hat angeblich durch die Behandlun-
gen in der Klinik ihre Polyneuropathie weg! Diese Frau aus Greven-
broich habe ich jedoch leider nie ausfindig machen kdnnen. Ich habe
mir dann mal sofort Unterlagen zuschicken lassen, die auch ruckzuck
in meinem Briefkasten lagen. Da ein privater Klinikaufenthalt aus
Kostengriinden fir mich nicht in Frage kam, habe ich nach einer TCM-
Praxis in der Nahe gesucht. Im Internet habe ich etliche gefunden und
per Mail angeschrieben und die Frage gestellt: Ist bei lhnen auch eine
Behandlung der Polyneuropathie moglich? Das Ergebnis war nieder-
schmetternd!! Keine der angeschriebenen Praxen befand es fir no-
tig, mir eine Antwort auf meine Anfrage zu geben!!

Vierter Termin bei einem anderen Neurologen:

So ging die Zeit dahin, etwas Neues hatte ich nicht mehr gefunden,
die Krankheit schlich langsam weiter voran und ich dachte, ich
konnte ja mal bei einem anderen Neurologen mir die Krankheit be-
statigen lassen, was ich dann auch in Angriff nahm. Nach einer langen
Wartezeit war nun endlich der Termin bei dem neuen Neurologen
erreicht und ich machte mich auf nach Ménchengladbach. Nach ei-
nem kurzen Gesprach begann er dann mit seiner Untersuchung. Re-
flexe Uberprift, mit einem Holzstabchen Gber meine FiRe und Un-
terschenkel gestrichen, mit einer spitzen Nadel in schneller Folge in
meine Fiille und Unterschenkel gestochen und jedes Mal gefragt, ob
ich das spire.

Er hat mir dann die Polyneuropathie bestitigt und mir eine Uberwei-
sung ins Krankenhaus gegeben. Warum? Ich sollte mein Nervenwas-
ser untersuchen lassen! Ich lehnte ab.

Termin bei meiner Hausarztpraxis:
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Besprechung mit meiner , Lieblingsarztin“ wegen der obligatorischen
Blut- und Schilddriisenuntersuchung und dabei das Thema Polyneu-
ropathie besprochen.

Sie war der gleichen Meinung wie ich und wirde in meinem Fall
ebenfalls das Nervenwasser nicht untersuchen lassen. Weiterhelfen
konnte Sie mir jedoch auch nicht, wiirde mich aber bei Fragen unter-
stitzen. Da kann ich ihr ja keinen Vorwurf machen, denn sie ist nun
einmal Arztin fiir Inneres.

Mal wieder zu Hause:

Meine Frau und ich saRen abends beim Fernsehen, da sagte meine
Frau zu mir: Ich kann den linken Ful® nicht mehr anheben! Termin
beim Hausarzt gemacht, Uberweisung zum Neurologen bekommen.
Zu meinen Neurologen wollte sie nicht hin, also haben wir einen drit-
ten ausgesucht, in Nettetal, ein Asiate. Angerufen, einen schnellen
Termin bekommen! Zum Termin erschienen, angemeldet, im Warte-
zimmer wartete noch eine!!! Frau. Meine Frau war dann auch schnell
dran und auch schnell wieder aus dem Untersuchungszimmer raus!
Diagnose: FulRheber defekt. Therapie: FuR heben iben, liben, Gben.
Wenn es nicht geht, einen Schal nehmen, unter dem Fuf8 durchfih-
ren und mit beiden Handen immer wieder hochziehen! Das war’s! In
4 Wochen wiederkommen. In 4 Wochen noch mal hin, aber der Ful3-
heber funktionierte wieder. Ich dachte bei mir, da geh ich auch mal
hin und vereinbarte gleich einen Termin.

Flinfter Termin bei meinem 3. Neurologen:

Ich wollte noch mal eine 3. Meinung zu meiner Polyneuropathie ha-
ben. Er hat mich griindlich und in aller Ruhe untersucht, auch die Leit-
geschwindigkeit der Nervenbahnen wurden gemessen, doch er
konnte mir auch nur meine Polyneuropathie bestatigen. Auf meine
Frage: Was kann ich tun? Kam die Antwort: Nichts!
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Er sprach weder von einer Nervenwasser-Untersuchung noch von
Tabletteneinnahmen. Er wiirde sie mir zwar verschreiben, wenn ich
wollte, aber empfehlen wollte er sie mir nicht.

Fazit: Mal wieder nichts!

Sporadisch weiter im Internet nach Neuigkeiten gesucht:

Auf der Seite der Techniker-Krankenkasse fand ich einen interessan-
ten Bericht Uber ein Interview mit einem Neurologen von der Uni-
Klinik in Heidelberg. Hier wurde von einer neuen Untersuchungsme-
thode gesprochen. Sie nannte sich: MR-Neurographie. Hier sollten
hochauflésende Bilder der Nerven und Nervenbahnen in der Réhre
ohne Strahlenbelastung gemacht werden und dann anhand der Bil-
der Schliisse auf eine evtl. auslésende Erkrankung, die fiir die Poly-
neuropathie verantwortlich sein kdnnte, gezogen werden. Diese Un-
tersuchung konnte jedoch nur in Heidelberg oder, federfihrend aus
Heidelberg, noch in Hamburg gemacht werden. Die Kosten fir diese
Untersuchung werden von der Techniker-Krankenkasse tbernom-
men!

Das horte sich fiir mich prima an, diese Untersuchung wollte ich ma-
chen lassen. Alles ausgedruckt und nun fing der ,,Hirdenlauf” an!

Termin bei meiner Hausarztpraxis mit meiner Lieblingsarztin ver-
einbart:

Ausgedruckte Unterlagen der MR-Neurographie mitgenommen.
Diese Untersuchung war meiner Arztin nicht bekannt. Sie versprach,
sich darum zu kiimmern und wollte herausfinden, ob diese Untersu-
chung nicht doch hier irgendwo im naheren Umkreis gemacht wer-
den konnte. 2, 3 Tage spater rief sie mich an und sagte: Weder in
neurologischen Praxen noch in umliegenden Krankenhausern, auch
nicht in der Uni-Klinik in Diisseldorf, hatte man von dieser Méglich-
keit der Untersuchung bisher Kenntnis darliber erlangt. Ich sagte ihr,
ich mochte die Untersuchung in Heidelberg machen lassen.
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Weiteres Vorgehen: Meine Arztin kldrte mit meiner Krankenkasse die
Ubernahme der Kosten ab und ich vereinbarte einen Termin beim
Neurologen in Ménchengladbach, weil ich eine Uberweisung eines
Neurologen bendtigte. Die Kostenlibernahme hatte meine Lieblings-
arztin noch am gleichen Tag mit positivem Ausgang geklart. So
schnell hatte ich noch nie eine Auskunft von meiner Krankenkasse
erhalten. Ob es an dem Hinweis lag: Die Techniker-Krankenkasse
Ubernimmt diese Kosten!?

Sechster Termin, bei meinem 2. Neurologen in Mdnchengladbach
gemacht:

Zum vereinbarten Termin erschien ich in der Praxis und als ich dann
endlich dran war, unterbreitete ich dem Neurologen mein Vorhaben,
legte ihm den Internet-Ausdruck vor und wartete auf seine Reaktion.
Wie erwartet kannte auch er die Untersuchung nicht! Er fragte dann:
Und was wollen Sie jetzt von mir? Ich antwortete: Flr diese Untersu-
chung in der Uni-Klinik in Heidelberg benétige ich eine Uberweisung
eines Neurologen! Da wurde er etwas ungehalten und meinte: Und
was soll ich auf die Uberweisung schreiben?

Meine Antwort wurde nun auch etwas trotziger und ich sagte: Das
miussen Sie doch wissen, Sie haben mich doch untersucht. Er war je-
doch nicht bereit, mir die gewiinschte Uberweisung auszustellen.
Dariber war ich sehr verargert.

Meine Lieblingsarztin dariiber informiert:

Sie bot sich dann an, mit meinem Neurologen aus Nettetal zu telefo-
nieren, um dort eine entsprechende Uberweisung zu bekommen. Ihr
Rickruf kam schnell und die Auskunft war: Er hat gesagt: Schicken
Sie mir mal den Mann vorbei, der bekommt bei mir die Uberweisung.
Super! Kurzfristigen Termin vereinbart und ab nach Nettetal.
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Siebenter Termin, beim Neurologen wahrgenommen:

Pinktlich drangekommen, Ausdruck Gber die Untersuchung, die ich
machen lassen wollte, vom Arzt durchgelesen, war auch ihm nicht
bekannt, stellte mir jedoch ohne Umschweife die Uberweisung aus
und wiinschte mir viel Gluck.

Wieder zu Hause:

Ich war natiirlich neugierig! Was stand denn nun auf der Uberwei-
sung? Ich bitte um Unterstiitzung bei Polyneuropathie!! Sollte ich
dartber nun lachen oder weinen? Nun ran ans Telefon, in der Uni-
Klinik in Heidelberg zwecks Termins fir meine MR-Neurographie an-
gerufen, man sagte mir, was ich alles mitbringen soll, hatte ich schon
alles beisammen, Termin in 4 Wochen erhalten. Endlich! Ich habe
dann eine Unterkunft fir mich und meine Frau in der Nahe der Uni-
Klinik gebucht und nun hiel es warten!

Jetzt war es so weit:

Am 25.04.2018 machten wir uns auf den Weg nach Heidelberg. Wir
waren am frithen Nachmittag auf dem Geldande der Uni-Klinik und
suchten einen Parkplatz. Gar nicht so einfach! Dann hatten wir Gliick
und hatten ein freies Platzchen gefunden. Unterlagen geschnappt
und auf die Suche nach der Neurologischen Klinik gemacht. Nach 2-
mal Nachfragen waren wir dann im richtigen Gebaude angekommen,
aber damit noch nicht an der richtigen Stelle.

Wieder gefragt, wurden wir 2 Etagen nach oben geschickt, doch da
waren wir auch nicht richtig. Also nochmal gefragt und wir wurden
wieder ins Parterre geschickt. Was blieb Gbrig? Nochmal fragen. Nun
wurden wir in die 1. Etage geschickt und siehe da, nun waren wir
richtig. Ich bin zur Anmeldung und sagte der Dame, dass ich am
nachsten Tag einen Termin fiir eine MR-Neurographie hatte und ob
ich die mitgebrachten Unterlagen schon jetzt abgeben kdnnte. Der
Termin wurde mir bestatigt und die mitgebrachten Unterlagen wur-
den sofort eingescannt.
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Jetzt ab zum Hotel und etwas zu Abend gegessen. Am nachsten Mor-
gen hieR es frih aufstehen, denn ich hatte um 8:00 Uhr meinen Ter-
min in der Uni-Klinik. Parkplatz gefunden, wo wir hinmussten, wuss-
ten wir ja, angemeldet, warten. Ich hatte Gliick und war wohl mit
meinem 8:00 Uhr Termin der erste Patient. Es kam ein junger Arzt, er
rief mich auf und ich musste mitkommen. Es folgte ein ausfiihrliches
Gesprach tGber meine Polyneuropathie und das ohne jegliche Hektik.
Danach musste ich wieder im Warteraum Platz nehmen. Kurze Zeit
spater wurde ich wieder aufgerufen und es ging nun zur eigentlichen
Untersuchung per MR-Neurographie. Ich musste eine labbrige Hose
und eine labbrige Jacke anziehen und sah aus wie ein Judokampfer.
Nach einer kurzen Einweisung dartber, dass ich mich nicht bewegen
durfe, ,verschluckte” mich dann die Rohre.

Die erste Sitzung war die langste und dauerte 20 Minuten. Es folgten
noch 3 weitere Sitzungen, alles in allem insgesamt eine Stunde in der
Rohre. Hat ganz schon geschlaucht und ich verspirte heftigen
Schmerz an meiner Spinal-Kanal-Stenose. Jetzt nochmal 20 Minuten
warten und ich konnte mir eine CD der Aufnahmen meiner Nerven
im Parterre abholen. Angeblich sollte man diese auch auf einem nor-
malen PC bestaunen kénnen. Nun wieder auf den Weg Richtung Hei-
mat gemacht.

Zu Hause angekommen:

Schnell etwas gegessen, PC angeschmissen, CD ins Laufwerk gescho-
ben, was da alles drauf war?! Nur Bilder hatte ich keine gefunden, wo
ich meinte, das kdnnten sie sein, konnte ich es aber nicht 6ffnen. Ich
habe dann die CD auf meinen Rechner kopiert. Schade! Am nachsten
Tag habe ich mich dann bei meiner Hausarztin gemeldet und sie
sagte, ich sollte die CD mal in die Praxis bringen. Gesagt, getan. Aber
auch in der Hausarzt-Praxis konnte keiner die Daten auf der CD 6ff-
nen. Vielleicht kann es ja der Neurologe!
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Achter Termin beim Neurologen:

Voller Erwartung habe ich dann meinem Neurologen die CD prasen-
tiert und freute mich schon darauf, meine Nerven Auge in Auge zu
sehen! War leider nichts, der Neurologe konnte die CD auch nicht
offnen! Er sagte mir dann, dass der schriftliche Bericht aus Heidel-
berg vorliege und dass die ganze Prozedur jedoch zu keinem Ergebnis
geflihrt hat, alles negativ. Ich muss jedoch erwahnen, dass ich froh
bin, diese Untersuchung gemacht zu haben, hatte ich es nicht ver-
sucht, wirde ich mich vielleicht heute drgern! Das war nun der vor-
erst letzte Besuch bei einem Neurologen.

Noch ist die Geschichte jedoch nicht zu Ende:

Aufgeben will ich nicht, also suchte ich weiter sporadisch im Internet
nach Neuigkeiten. Gefunden habe ich dann jedoch etwas Neues in
der Zeitung.

Hier wurde darliber berichtet, dass es einen Vortrag im Krankenhaus
in Neuwerk gibt, und zwar u. a. auch liber neuropathische Schmer-
zen. Den Termin wollte ich dann unbedingt wahrnehmen. Gesagt, ge-
tan. Der Vortrag war gut besucht. Da ich leider Horgeratetrager bin,
konnte ich jedoch nicht immer alles verstehen. Es ging dabei um ein
Gerat, ahnlich einem Herzschrittmacher, der implantiert wird und
durch elektrische Impulse die Schmerzen lindern soll.

Das horte sich vielversprechend an und ich beschloss, am Ende des
Vortrages dem Arzt noch einige Fragen zu stellen. Der Andrang war
grofd und der Arzt sagte zu mir, er wiirde sich bei mir melden, wenn
ich mich in die vorher herumgereichte Liste eingetragen habe. Hatte
ich. Nach ein oder zwei Wochen hat er sich dann tatsachlich bei mir
gemeldet und wir vereinbarten einen Gesprachstermin im Oktober
2018.

Gesprach im Krankenhaus Neuwerk in Maonchengladbach:
Meine Krankheitsgeschichte, einschliellich der CD aus Heidelberg,
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hatte ich dabei. Das Gerat, um das es ging, stand auf seinem Schreib-
tisch und, wie ich heute weil}, heit es Neurostimulator! Er hat dann
wahrend unseres Gespraches alle Fragen, die ich dazu hatte, in aller
Ruhe beantwortet, jedoch wurde ich das Gefihl nicht los, dass er es
bei mir nicht implantieren wollte. Vielleicht hatte ich zu viel und zu
ausfuhrlich nachgefragt. Weitere Recherchen haben dann ergeben,
dass es wohl in der Hauptsache gegen Phantomschmerzen und bei
Bandscheibenvorfillen eingesetzt wird. Ich habe das dann nicht wei-
terverfolgt.

Was nun?

Ich habe weiter im Internet nach Neuigkeiten gesucht. Mir kam dann
vor ca. 3 Monaten die Idee, was ist eigentlich mit Selbsthilfegrup-
pen!?

Mal wieder im Internet recherchiert, speziell flir Polyneuropathie.
Flir den Raum Viersen nichts gefunden! Auf Monchengladbach aus-
geweitet und zufallig auf der Seite des Paritatischen Wohlfahrtsver-
bandes gelandet. Hier gab es eine Kontaktstelle fiir Selbsthilfegrup-
pen! Prima! Angerufen und nach einer Selbsthilfegruppe fiir Polyneu-
ropathie gefragt. Sofort kam die Antwort, ja, die gibt es. Ich sollte
mich telefonisch an einen Herrn Handelmann wenden und ich bekam
auch gleich eine Telefonnummer! Ich habe dann sofort dort angeru-
fen und hatte gleich Herrn Handelmann am Telefon. Ich habe ihm
kurz geschildert, dass ich Polyneuropathie habe und eine Selbsthilfe-
gruppe suche. Er fragte, ob ich eine E-Mail-Adresse hatte und
schickte mir dann postwendend eine Mail mit einer weiteren Adresse
zu. Weitere Unterlagen wiirde ich per Post erhalten. Super. Die Un-
terlagen habe ich mir zu Gemiite gefiihrt, habe das nachste Treffen
der Gruppe besucht und bin nun Mitglied dieser Selbsthilfeorganisa-
tion.
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Nun bin ich gespannt auf die nachsten Treffen und froh, endlich ein
paar Mitstreiter gefunden zu haben, die sich dafiir einsetzen, dieser
»ekelhaften” Krankheit mit ihren Maglichkeiten entgegen zu tre-

ten.

Reinhard Aukszlat, im Juni 2019




PEPO REPORT

Chronologie meiner Neuropathie
Teil 2

Wie es weiter ging:

Ich hatte nun keine Lust mehr, mich bei anderen niedergelassenen
Neurologen vorzustellen und mir als Untersuchungsergebnis sagen
zu lassen, da kann man nichts machen. Sporadisch suchte ich im In-
ternet nach Neuigkeiten zur Behandlung bei Polyneuropathie. Hier
wird man schnell fiindig. Oft heiRt es: Von Arzten empfohlen! Videos
kann man anschauen, in denen erklart und gezeigt wird, wie wun-
dersam Nervenschmerzen usw. verschwinden! Darliber hinaus wird
mit einem Sonderpreis fir die zu bestellenden Artikel geworben und
dass nur noch wenige Artikel vorhanden sind.

Ich denke, wenn die Artikel so gut und einzigartig sind, werden sol-
che Sachen in unserer auf maximalen Gewinn ausgelegten Wirt-
schaft verdammt teuer verkauft!

Ob Socken, Schuhe, Chips oder auch Gerate zur Stimulation der Ner-
ven, diese sind meiner Meinung nach nur zur Umsatzsteigerung der
entsprechenden Firmen da.

Im Marz 2023 fand ich dann im Internet etwas Uber eine Praxis fir
Mikronahrstoffmedizin. Die Firma heilst DCMS GmbH und hat ihren
Sitz in 97828 Marktheidenfeld. Hier wurde u. a. ein DCMS-Profil,
DCMS ,,Neuro-Check”, angeboten.

Kosten fiir diesen Neuro-Check ca. 500,-- Euro. Ich habe mich dann
dazu entschlossen, diese Blutuntersuchung machen zu lassen.

Ich habe dann erst einmal dort angerufen und gefragt, ob es denn
hier im Rheinland keine Firma gibt, die ebenfalls diese Untersuchung
machen kann.

65



PEPO REPORT

Antwort: Sie kannte keine. Ich sagte, ich kann ja jetzt nicht mal eben
nach Bayern kommen, um mir bei euch Blut abnehmen zu lassen.
Sie hatte dann folgenden Vorschlag: Ich schicke ihnen die entspre-
chenden Rohrchen und die Nadel fir die Blutabnahme, Sie lassen sich
bei Ihrem Hausarzt das Blut abnehmen und schicken es dann in der
beigefligten Verpackungstiite per Post zuriick. Das Porto zahlen wir.
Einverstanden!

Einige Tage spater war der Umschlag mit den Réhrchen da. Ich fragte
bei meiner Hausarztin nach, ob sie die Blutabnahme machen wiirde.
Sie war nun selbst neugierig und war einverstanden. Termin verein-
bart und los ging’s. Blut abgenommen, die Réhrchen in die entspre-
chende Tite zum Riickversand gepackt und auf dem Nachhauseweg
in den Briefkasten geworfen.

Nach ca. 2 Wochen hatte ich dann den Befund in meinem Briefkas-
ten. Es wurden insgesamt 38 Werte aufgefiihrt, davon waren 5 au-
Rerhalb der Norm. Ein Befundergebnis und eine Therapieempfehlung
waren auch dabei.

Bei der Therapieempfehlung handelte es sich um Nahrungsergan-
zungsmittel, die ich 6 Wochen lang einnehmen sollte.

Ich habe mir dann die entsprechenden Mittel in der Apotheke be-
sorgt und war schon wieder ca. 100,-- Euro quitt.

Fazit: Nach Einnahme der Ergdnzungsmittel habe ich Gber meine
Hausarztpraxis die entsprechenden Blutwerte noch einmal testen
lassen und siehe da, alles war nun im griinen Bereich. Verbesserun-
gen oder Veranderungen meines Wohlbefindens habe ich jedoch
nicht verspirt.
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Meine Meinung zu Diagnosen von niedergelassenen Neurologen:

Beispiel:

Der Arzt hat festgestellt: Sie haben Polyneuropathie!

Der Arzt fragt: Haben Sie Diabetes? Antwort: Ja.

Der Arzt sagt: Dann kommt die Polyneuropathie von dem Diabetes.
Woher der niedergelassene Neurologe das weiR, weill er wahr-
scheinlich selbst nicht. So kann man es fortfiihren, denn es soll 300
Arten, manche sagen sogar 500 Arten, von Polyneuropathien geben.

Einige Neurologen verschreiben Tabletten, in den meisten Fallen Ga-
bapentin oder Pregabalin. Diese Tabletten wurden aber urspriinglich
fir andere Krankheiten entwickelt und kénnen schwerwiegende Ne-
benwirkungen haben. Ich wiirde mir wiinschen, dass mehr Geld in
die Erforschung von Polyneuropathie flieRen sollte, um ein Medika-
ment, Salbe, Tablette, Tropfen oder sonst etwas zu entwickeln, das
auch nur fir die Polyneuropathie entwickelt wurde. Unsere Politiker
sagen dann immer, dafiir ist kein Geld da!!!

Mein Fazit: Die niedergelassenen Neurologen haben von Polyneuro-
pathie nicht ausreichende Kenntnisse!

Ab und zu blattere ich in alten PEPO-Berichten herum und stief8 auf
einen Bericht, ich glaube, er war aus Rostock, iber einen Besuch von
einem Sanitatshaus, welches Orthesen vorstellte. Diesen Bericht
fand ich sehr interessant und habe mich dann auch mal dariber in-
formiert.

Wo gibt es Orthesen und was kann man damit unterstiitzen?

Als erstes habe ich dann im Nachbarort in einem Sanitatshaus ange-
rufen. Ergebnis: Die Gesprachspartnerin hatte weder von Polyneuro-
pathie eine Ahnung, noch von Orthesen fir diese Krankheit, noch
konnte sie mir einen Hersteller nennen.
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2. Versuch: Beim Sanitatshaus Lettermann in Viersen angerufen. Von
der Dame am Telefon gewann ich schnell den Eindruck, aha, die hat
zumindest einige Kenntnisse! Sie wollte dann fir mich mit den ent-
sprechenden Mitarbeitern einen Termin vereinbaren und wenn es
dann soweit ware, wiirde sie mich anrufen. Prima.

Auf den Anruf gewartet:

Nach einer Woche Warten habe ich dann noch mal angerufen und
nachgehakt. Die Dame sagte mir, ja, das ist in Arbeit und sie melden
sich auf jeden Fall. Dann, nach einer weiteren Woche Warten, kam
der ersehnte Anruf. Sie machten mir einen Terminvorschlag und ich
nahm sofort an. Man sagte mir, ich sollte am besten in Trainingskla-
motten kommen und eine kurze Hose dabeihaben. OK.

Am vereinbarten Termin machte ich mich auf den Weg nach Viersen.
Dort angekommen war auf der einen Seite der StraRe Lettermann
und auf der anderen Seite LETTSFIT! Zum Treffen hatte man mir die
Adresse von LETTSFIT mitgeteilt, also ging ich dort hinein. LETTSFIT
ist eine Geh- und Bewegungsschule fiir Menschen mit Handicap und
gehort zu Lettermann. Am Tresen wusste man Bescheid und ich
musste kurze Zeit warten.

Dann kamen gleich mehrere Personen auf mich zu und holten mich
ab. Nach einem kurzen Gesprach tGber meine Beschwerden ging es
auch schon los.

Es wurde eine Ganganalyse gemacht. Ich musste eine kurze Strecke
gehen, wobei dann Aufnahmen von vorne, von hinten und von bei-
den Seiten gemacht wurden. Dann kramte man aus einer Kiste Or-
thesen, die man dann bei mir anlegte. Sie reichten bis unter die Knie.

Danach musste ich wieder die kurze Strecke gehen und mein Gang-
bild wurde wieder gefilmt. Man hat sich sehr viel Zeit genommen und
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ich Gbergab ihnen einen Kalender und die Broschiire Polyneuropa-
thievon A - Z.

Ich erklarte ihnen dann, dass ich jetzt vor Weihnachten keinen Ter-
min vereinbaren werde, aber im Januar wirde ich mich auf jeden Fall
melden. Ich weil jetzt, dass die Orthesen auf jeden Fall die Stabilitat
verbessern kénnen.

Was fehlt noch????
Klar, die Frage, ob man bereit sei, eine Vorstellung von Orthesen in
unserer Selbsthilfegruppe in Monchengladbach zu veranstalten. Man
war nicht abgeneigt und man sagte mir, dass man das mit dem Chef
absprechen musste.

Im Januar habe ich mir dann eine Verordnung von meiner Hausarztin
geben lassen, wobei wichtig war, dass das Kiirzel KGG darauf steht!!!
Denn dadurch dauert die Physiotherapie nicht nur 20 Minuten, son-
dern 40 Minuten!!!!

Die ersten 2 Termine habe ich nun schon absolviert und ich habe na-
turlich das Vorstellen von Orthesen in unserer Selbsthilfegruppe an-
gesprochen. Man bejahte das und wollte wissen, wann sich die

Gruppe trifft, wo es stattfindet und an wen sie sich wenden kdnnen.

Ich habe dann Albert Handelmann als Griinder und Leiter der Selbst-
hilfegruppe genannt, ich hoffe, Du bist einverstanden.

Ich bin gespannt, wie es weiter geht.

Nun zuriick zu den Neurologen!
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Nach nun jahrelanger Abstinenz von Besuchen bei niedergelassenen
Neurologen, habe ich mir gedacht, du kénntest ja eigentlich mal wie-
der einen Neurologen besuchen, vielleicht gibt es ja doch etwas
Neues!

Gedacht, getan:

Ab ins Internet und einen neuen Neurologen ausfindig machen. Nach
einiger Zeit hatte ich eine Praxis im Heinsberger Raum gefunden, die
mir mit ihrem Internetauftritt empfehlenswert erschien.

Angerufen und um einen Termin gebeten. Frage: Waren Sie schon
mal bei uns? Antwort: Nein! Antwort: Dann kann ich lhnen erst einen
Termin in einem Jahr geben!!! Meine Antwort: Vielen Dank, aber den
Termin kdnnen Sie fiir einen anderen Patienten freihalten!

Weitergesucht.
Findig wurde ich dann in Kempen.

Die Praxis wurde einer russischen Arztin gefiihrt, die unter anderem
auch in Moskau studiert hatte. Ich dachte so bei mir, wer weil3, viel-
leicht wissen die in Moskau ja mehr Uber diese Krankheit! Was man
in der Praxis behandelt, war auch aufgefiihrt, praktisch alles, was zur
Neurologie gehort! Auch Polyneuropathie!

Angerufen und um einen Termin gebeten. Frage: Waren Sie schon
mal bei uns? Antwort: Nein! Antwort: Dann kann ich lhnen erst einen
Terminam 03.12.2024 geben!!! Meine Antwort: Sofort fest machen!!
(Das waren nur 2 Monate !!!1)

Vor dem Besuch in der Praxis habe ich dann alle meine Unterlagen
von den von mir bisher aufgesuchten Neurologen zusammengestellt.
Zur Uberraschung hatte ich unsere Broschiire Polyneuropathie von
A-Z mitgenommen.
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Nun ging es los:

Ich war punktlich um 08:15 Uhr in der Praxis. Angemeldet, meine Un-
terlagen abgegeben und im Wartezimmer Platz genommen. Da sal
nur noch eine Patientin. Ich wurde dann sofort aufgerufen und eine
junge Arztin holte mich ab. Sie war sehr freundlich und guckte immer
wieder in meine mitgebrachten Unterlagen und stellte Fragen.

Ich merkte dann im Laufe des Gesprachs, dass sie nicht allzu viel Giber
Polyneuropathie wusste! Ich stellte ihr dann die Frage: Waren Sie die-
ses Jahr auf der Neuro-Messe in Berlin? Antwort: Nein.

Nun holte ich unsere Broschiire Polyneuropathie von
A-Z aus meinem Beutel hervor und fragte Sie: Kennen Sie das Blich-
lein? Antwort: Nein. Ich sagte, wollen Sie es haben, ich schenke es
Ihnen. Sie war sehr Uberrascht und bedankte sich Gberschwanglich.

Sie merkte dann, dass Sie bei mir nicht so richtig weiterkam und holte
dann ihre Chefin, die russische Arztin, dazu. Sie begriiRte mich sehr
freundlich und hatte gleich unser Biichlein im Blick, nahm es und blat-
terte darin herum. Ich stellte Ihr auch die Frage, ob Sie denn auf der
Neuro-Messe in Berlin war. Auch Sie verneinte.

Ich fragte dann: Sie sind doch eine gebiirtige Russin und haben unter
anderem in Moskau studiert und ich habe mir gedacht, vielleicht wis-
sen die in Moskau ja andere Moglichkeiten, diese Krankheit zu lin-
dern oder gar zu heilen. Sie musste lachen und verneinte.

Ich erzahlte den beiden dann, dass ich in einer Selbsthilfegruppe fir

an Polyneuropathie Erkrankte bin und dass ich dort eher Neues lber
Polyneuropathie erfahre als bei niedergelassenen Neurologen!

71



PEPO REPORT

Sie stellte dann die Frage: Was kénnen wir denn fiir Sie tun? Ich
sagte: Lindern oder erlésen Sie mich von meinen Schmerzen in den
FlRen.

Die Antwort war: Das kdnnen wir nicht, das Einzige, was wir fir sie
tun kénnen, ist, Ihnen eine Hochtontherapie anzubieten. Meine Ant-
wort war: Vielen Dank, aber die hatte ich schon vor ein paar Jahren
ohne Erfolg durchgefihrt.

Zum Abschied nach 1,5 Stunden sagte sie dann zu mir woértlich: Sie

Das war wohl ehrlich.

Reinhard Aukszlat, im Januar 2026
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Der medizinisch-wissenschaftliche Beirat der Deutschen Polyneu-
ropathie 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 Pitarokaoili

& Geschaftsfilhrende Oberarztin der Neurologie

Universitatsklinik — St. Josef Hospital in Bochum

» ‘*‘t;

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

@ Herr Prof. Dr. med. Dr. rer. nat. Mark Stettner
r : Oberarzt der Neurologie/ Universitatsklinik Essen

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

'\\1;'4}1‘;‘9
= 46,

"
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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 Kithn / Ingolstadt

Kurt Podstata/ Bargeshagen bei Rostock
Beisitzer: Dr. Rolf Monjean / Ménchengladbach
Beisitzer: vakant
Geschéftsfihrer: Ulrich Bunkowitz / Mdnchengladbach
Justiziar: Rechtsanwalt Dieter Breymann / Moénchengladbach
WEB / Internet: Michael Bruns / Mdnchengladbach
Bankgeschifte: Doris Schmudlach / Mdnchengladbach
Medien: Sylvia Gielessen / Ménchengladbach
WEB-Inhalte: Claudia Bruns / Ménchengladbach

PNP Landesverband NRW (Nordrhein-Westfalen):
Vorsitzender: Albert Handelmann / Ménchengladbach
Bilirobesetzung: Renate Concilio / Ménchengladbach
- Mitgliederverwaltung (Gesamt), Informationsmaterial
Emily Sophie Bruns / Ménchengladbach
- Kassenbicher

GBS CIDP PNP Landesverband Sachsen
Vorsitzender: Claus Hartmann
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Selbsthilfegruppen

NRW:

PNP Selbsthilfegruppe Kéln

PNP Selbsthilfegruppe Ménchengladbach

PNP Selbsthilfegruppe Dusseldorf

PNP Selbsthilfegruppe Siegen

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

Iserlohn / Letmathe / Hemer / Lenne Ost / Hagen

Niedersachsen:

PNP Selbsthilfegruppe Grafschaft Bentheim / Nordhorn
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 Burghausen
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PNP Selbsthilfegruppe Schwandorf
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:

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 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 erméchtige die Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe, Zahlungen von meinem
Konto mittels Lastschrift einzuziehen und weise mein Geldinstitut an, diese Last-
schriften einzuldsen und verpflichte mich, fir 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 Einverstdandnis, 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 dariiber, 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 Erklarung kann ich jederzeit ohne Angabe von Griinden auch teilweise wi-
derrufen.

Datum/Unterschrift:
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Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.
PNP-Hauptverwaltung / Zentrale
Carl-Diem-Str. 108

41065 Monchengladbach

Telefon: NEU: 02161 / 9886196
info@polyneuro.de

www.polyneuro.de

PNP-Geschéftsstelle Bundesverband
Im AWO-ECK

Brandenberger Str. 3 -5

41065 Monchengladbach

Telefon: 02161 / 8277990
www.polyneuro.de

PNP-Geschéftsstelle Landesverband NRW
Speicker Str. 2

41061 Monchengladbach

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

PNP-Geschéftsstelle Landesverband SACHSEN
GBS CIDP PNP Landesverband Sachsen
Altchemnitzer Str. 27

09120 Chemnitz

Telefon: 0371 / 44458983
www.pnp-gbs-sachsen.de

PNP-Landesverband HESSEN
Karl-Marx-Str. 12

64625 Bensheim
https://pnp-hessen.de

PNP-Landesverband BAYERN
Mailinger Weg 13

85055 Ingolstadt
https://polyneuro-bayern.de

PLASMA spenden rettet Leben
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