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Was mir am Herzen liegt!
Liebe Leserinnen und Leser, liebe Mitglieder,

wahrend und nach dem heiRen Sommer
geht es wieder fast routinemaRig weiter.

Doch da stehen uns noch erhebliche Sat-
zungsanderungen bevor. Die Griinde da-
fir liegen in der Neugrindung zweier
Landesverbande, die sich jeweils aus den
unterschiedlichsten Motiven als eigen-
standiger Verein gegriindet haben. Die
Anbindung der nun eigenstandigen Lan-
desverbande an die Deutsche Polyneuro-
pathie Selbsthilfe gestaltet sich jedoch
schwieriger als vorher angenommen.

Wahrscheinlich ware genau dieses einfacher und leichter gewesen,
wenn der Bundesvorsitzende vorher mit in die vorbereitenden Ent-
scheidungen einbezogen worden ware. Auch das muss an dieser
Stelle einmal gesagt werden.

Nun steht die REHACARE bevor und spater die Neurowoche, bei der
wir mit einem Informationsstand vertreten sind. Auf der REHACARE
werden wir vorrangig ein allgemeines Publikum informieren, wah-
rend wir auf der Neurowoche Fachleute und Fachmediziner Gber die
Selbsthilfe in der Polyneuropathie informieren.



PEPO REPORT
Unsere PNP-Gesprachskreise kommen ausgezeichnet an und sie wer-
den groBer, weil sich doch immer mehr Teilnehmer dort heimatlich
fuhlen.
Ich wiinsche nun allen Lesern einen ,,bunten Herbst” und verbleibe
Ihr Albert Handelmann
PS: Auf der nachfolgenden Seite sehen Sie unsere neue Broschiire.
Sie ist erweitert worden um ein Kapitel tiber die Gewinnung von Im-
munglobulinen fiir entziindliche Polyneuropatien und weitere neuro-

logische Erkrankungen.

Diese gibt es als Broschiire, aber auch als Buch mit Hardcover.
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POLYNEUROPATRE)N

Ein kleines Lexikon
der Polyneuropathien

A-2Z

von Patienten
tir Patienten
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PNP-Gesprachskreis Monchengladbach

am 27. Juni 2026 im AWO ECK

Bericht: Albert Handelmann, Bilder: Klaus Haschke
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Es war iiber 40 Grad AuRentemperatur und im Raum nicht
gerade viel weniger. Aber es fanden sich insgesamt 8 Teil-
nehmer ein, um mit anderen Betroffenen zu diskutieren.

Nach der kurzen Meinung zur Hitze gab es erst einmal Diskussionen
Uber Handwerksbetriebe und die Zuverlassigkeit der Termin-Einhal-
tung und alles, was noch so dazugehort.

Dann aber wurde es spannend, denn bei einem Teilnehmer wurde
nach langer Zeit CIDP diagnostiziert und diese wird bereits in der
Neurologie der Maria Hilf Kliniken in Mdnchengladbach mit Immun-
globulinen behandelt. Der Teilnehmer gab die Erklarung ab, dass
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diese Gruppe ihm bisher viel gebracht hat und er dadurch auch den
Weg zur Diagnose gefunden hat.

CIDP (Chronische Inflammatorische Demyelinisierende Polyneuropa-
thie) ist die chronische Variante des akuten Guillain-Barré Syndroms

GBS.

Die weiteren Diskussionen gingen Uiber verschiedene neue Medika-
mente aus der Werbung, die nicht hielten, was ,,versprochen” wurde.

Ende Juli findet dann auch schon traditionsmaRig der Gesprachskreis
mit begleitendem Sommergrillen statt.

GroRer Dank geht wieder an die Helferinnen und Helfer.

Moénchengladbach, 27.06.26 Albert Handelmann
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Diese Gruppe
tut mir gut
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PNP-Gesprachskreis Monchengladbach
am 29. August 2026 im AWO ECK

Bericht: Albert Handelmann, Bilder: Klaus Haschke
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Kurz vor Beginn erlebten wir einen Ansturm, denn fast samtli-
che Teilnehmer trafen zur gleichen Zeit ein. Wie immer waren
die Tische hergerichtet. Albert Handelmann begriite die Teil-
nehmer und ein neues Gesicht war auch zugegen.

Albert Handelmann erwahnte den Gesprachskreis in Diisseldorf, der
eine Woche vorher stattgefunden hat. Die REHACARE beginnt in we-
nigen Wochen und es gibt noch Freikarten fiir Besucher.

Dann stellte sich der neue Teilnehmer vor und erzadhlte seine PNP-
Geschichte, die fast wie eine Blaupause anderer klingt. Schwierige
und langwierige Diagnosen. Behandlungsziele sind noch offen. Es gibt
keine neuen Erkenntnisse.
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Ein weiterer Teilnehmer berichtete liber seinen Besuch bei einem
Gutachter in Duisburg. Die Arroganz des Gutachters war offensicht-
lich nicht zu Gbersehen und wohl auch nicht zu Gberhéren. AulRer-
dem: Kommandosprache mit der Person, die er zu begutachten
hatte. Fazit: Es gibt Gutachter, die nur den Zusatz Gutachter im Na-
men tragen. Von Fachwissen kann man hier nicht unbedingt spre-
chen. Einwande und Erklarungen des , Patienten” wurden gréRten-
teils ignoriert. Die Angelegenheit ist noch nicht ganz abgeschlossen.

Meinung von Albert Handelmann: Es fehlen Gutachter zur Begutach-
tung von Gutachtern. Zumindest ist einigermafRen Benehmen gegen-
Uber Patienten angesagt. Letztendlich bezahlen Patienten diese Gut-
achter, wenn auch nur indirekt.

Ein weiteres Thema war die Information (iber eine Unterbrechung
des Schmerzempfindens liber den Spinalkanal.

11
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Es ist eine OP und da legt sich wohl niemand gern unter das , Mes-
ser”. Ein alterer Teilnehmer, der bereits am Spinalkanal operiert
wurde, erlduterte seine Skepsis.

Wie immer endet auch dieser Gesprachskreis wie gewohnt mit per-
sonlichem Austausch untereinander. Das schweilSt zusammen.

-

=

GroRRer Dank geht wieder an die Helferinnen und Helfer, die sich im-
mer bemihen, eine angenehme diskussionsfahige Atmosphare zu
schaffen.

Moénchengladbach, 29.08.2026
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PNP Gesprachskreis Diisseldorf am 22. August 2026 in

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

Zum 3. PNP-Gesprachskreis in diesem Jahr konnten wir 16
Teilnehmer bei angenehmen Temperaturen begriiRen,
dabei waren 3 Erstteilnehmerinnen.

Zu Beginn erwahnte Albert Handelmann die im September stattfin-
dende Messe fiir Rehabilitation in Diisseldorf, der REHACARE. Sie fin-
det vom 23. — 26. September statt und wir haben dort einen Infor-
mationsstand, an dem sich Besucher tUber unsere Arbeit informieren
kénnen. Wir haben ein Kartenkontingent verfiigbar, wer uns besu-
chen mochte, kann sich bei uns melden.

Bei der ersten Neuvorstellung waren die PNP-Symptome noch nicht

stark ausgepragt und die behandelnden Neurologen warten erst ein-
mal ab.

14



PEPO REPORT

Die zweite Neuvorstellung war etwas komplexer, denn es kristalli-
sierte sich eine Polyneuropathie nach einer medikamentdsen Be-
handlung (Chemo) heraus. Die PNP-Symptome waren erkennbar,
aber es schien doch so zu sein, dass ohne Behandlung die Symptome
sich verbessert haben. Eine weitere Teilnehmerin bekam Pregabalin,
hat dies aber wegen zu starker Nebenwirkungen abgesetzt. Da wird
der Neurologe wohl nochmal nachschauen miussen.

Albert Handelmann erwdhnte noch die Zdhne, wo kaum einer nach-
fragt, denn wenn sich eine Goldfiillung zusammen mit einer
Amalgam Fillung in den Zahnen befinden, kann es (iber den Speichel
chemische Reaktionen geben, die wiederum gesundheitliche Scha-
den hervorrufen kénnen. Ebenfalls sind die Erinnerungen an Insek-
tenstiche wichtig, wenn sie langer angehalten haben. Manchmal hilft
es bei der Diagnose.

GroRer Dank geht an die Helferinnen und Helfer, die unsere Ge-
sprachskreise unterstiitzen.

Der nachste Termin in Diisseldorf ist der 14. November 2026, 14:00 Uhr.
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Bericht vom 1. Gesprachskreis in Chemnitz am

06.06.2026
Text: Hans-Jirgen Weilflog, Bilder: Jorg Girbig

Wieder einmal trafen wir uns zu einem Gesprachskreis in Chemnitz.
Dazu konnten wir Frau Julia Junghans von der Naturheilpraxis Balance
in Neukirchen gewinnen. Aufgrund des Themas war das Interesse an
unserem Gesprachskreis recht hoch.

Barbara Schaarschmidt von unserem Biiro im Chemnitzer Spinnwerk
organisierte im Gebaude einen gréReren Raum. Zusammen mit Hans
Weilflog und dank der Unterstiitzung des Hausmeisters vom Spinn-
werk konnten wir im Vorfeld unseren grolen Monitor aus unserem
Biro in den neuen Raum schaffen.

Am Ende erwies sich der Monitor wegen der vielen Teilnehmer (wir
waren inklusive Referentin 28 Personen) als zu klein, aber wir konn-
ten auf Prasentation mittels Beamer umstellen.

17



PEPO REPORT

Frau Junghans hielt einen sehr inte-
ressanten und umfangreichen Vor-
trag zu Therapiemoglichkeiten bei
einer Polyneuropathie. Vor allem
wurde der Aspekt der Eigeninitiative
bei dieser Erkrankung besprochen.
Antientziindliche Erndhrung, Bewe-
gung, mentale Aktivitdten, chroni-
scher Stress, Nahrstoffmangel, Um-
weltbelastungen, Heilkrauter und
vieles andere wurden beleuchtet.

Nach dem Vortrag von Frau Jung-
hans wurden viele Fragen beantwor-
tet. Flr Interessierte gibt es eine
Bildstrecke mit einzelnen Folien des
Vortrages auf unserer Internetseite
inklusive dieses Berichtes.

18
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Julia Junghans
« 2004-2007 Ausbildung Gesundheits- und Krankenpflegerin

-+ in Erlangen, anschlieBend 2 Jahre ITS/IMC

+ 2009-2023 Anasthesie DRK KH Lichtenstein
+  2022-2024 Ausbildung zur Heilpraktikerin
« 2023-heute Orthopadie Hohenstein Praxis Dr. Ritter

«  Seit 2024 als HP in eigener Praxis tatig

Vielen Dank an Frau Julia Junghans:

Balance Naturheilpraxis

HauptstraRe 100

09221 Neukirchen

0176/43398282, julia.junghans@heilpraxisjunghans.de

Dank auch an Herrn Junghans fir seine tatkraftige technische Unter-
stitzung.

Text: Hans-Jirgen WeiRflog
Bilder: Jorg Girbig

19
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Bericht vom sommerlichen Gesprachskreis in Plauen
am 22. Juli 2026

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

Es ist schon eine gute Tradition geworden, einmal im Jahr
bei einem Mitglied unserer Gruppe den Gesprachskreis
im Garten durchzufiihren.

Gastgeber war wie schon die vergangenen zwei Jahre die Familie
Schippmann. Der Pavillon war sicherheitshalber wieder aufgebaut,

denn die Wettervorhersage war wenig sommer-
lich.

Wie jedes Jahr trugen viele Teilnehmer etwas zur
Versorgung bei und es gab leckere regionale
Speisen und ausreichend Getranke. Alle kamen
friihzeitig, um bei der Vorbereitung zu helfen.

Als Referenten hatten wir von der DRK Mittel-
deutsche Hausnotruf und Service gGmbH in Sachsen und Sachsen-
Anhalt den Teamleiter Herrn Mike L6schner gewinnen kénnen.

Das Thema seines Vortrages lautete:

Hausnotruf & Mobilruf

Leben. Einfach sicher.

20
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Nach der BegriiBung der zahlreichen Gaste aus drei Bundeslandern
bedankte sich Frau Mattner bei allen fiir die Anteilnahme zum Tod
ihres Mannes und unseres langjahrigen Mitgliedes Karl Walter
Oltzsch.

. Danach startete Herr Loschner seinen

Vortrag. Das DRK bietet gegenwartig
drei Moglichkeiten an. Das Hausnot-
rufsystem besteht aus einer Basissta-
tion und einem Funksender, der am
Handgelenk oder um den Hals getra-
gen werden kann. Per Knopfdruck kann
man dann in Not- und Gefahrensituati-
onen in einem begrenzten Gebiet liber
den Funksender einen Notruf auslo-
sen. Das Alarmsignal geht in der 24/7
Rufzentrale ein, welche jederzeit be-
setzt ist.

Die zweite Moglichkeit besteht im DRK Mobil-
Ruf fiir unterwegs. Damit wird man aullerhalb
der vier Wande begleitet und es wird schnelle
Hilfe garantiert, wenn einmal nicht alles nach
Plan verlauft. Es sind alle vorher festgelegten
Helferkontakte in der DRK 24/7 Rufzentrale hin-
terlegt.

Auf Wunsch gibt es zum Mobil-Ruf einen Handsender, der in einer
zeitlosen Armbanduhr oder einem geschmackvoll designten
Schmuckanhéanger versteckt ist.

21
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Die dritte Moglichkeit besteht in dem DRK-Notruf-
armband. Diese Sicherheitsuhr ist der optimale Be-
gleiter, wenn man sich in seiner Unternehmungs-
freude einschranken muss und trotzdem auf der si-
cheren Seite sein mochte.

Durch die Ausstattung mit einer SIM-Karte genligt schon ein Knopf-
druck, um bei Bedarf eine Freisprechverbindung zu seinen Angehori-
gen oder der 24/7 Rufzentrale des DRK aufzubauen. Dazu bietet die
Uhr noch weitere Funktionen an, wie Positionsbestimmung/GPS-Or-
tung, Telefonie und Chat, Erinnerungsfunktion, Vitalwerte sowie eine
Angehorigen-App.

Ein weiteres wichtiges Thema war das Schlisseldepot. Es wird eine
anonyme Schlisselhinterlegung unter hohen Sicherheitsstandards
angeboten oder als Alternative ein Schllsseltresor an der eigenen
Wohnung.

Herr Loschner informierte auch Uber die Mdéglichkeiten von Betreu-
ungsanrufen, der Wohnraumabsicherung, von einmaligen Assistenz-
einsatzen und die Servicegarantie, ebenfalls liber die Finanzierungs-
angebote und die Mdglichkeiten der Kostenlibernahme durch die
Pflegekassen.

Nach gut einer Stunde waren dann auch alle Fragen zufriedenstel-

lend beantwortet und mit einem Dankeschon und einem kleinen Pra-
sent verabschiedeten wir unseren Referenten.

22
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Nach einer kurzen Pause haben wir
unsere nachsten Termine besprochen
und es gab Informationen vom Pflege-
netzwerk Vogtland. Aullerdem wurde
schon einiges vom Polyneuropathie-
Symposium des Landesverbandes
Bayern berichtet.

Professor Peter Young referierte zum
Thema: ,,Muskeln starken, Schmerzen

reduzieren.”

Zum nachsten Gesprachskreis
werden wir dartber sicher aus-
fuhrlicher informieren kénnen.

Nach den ausfiihrlichen Informationen haben sich drei neue Teilneh-
mer vorgestellt und wir konnten wieder einmal neue Varianten der
Polyneuropathie kennenlernen. Dabei entwickelte sich ein reger Aus-
tausch tber Medikamente und Méglichkeiten des Umgangs mit der
Erkrankung. Auch die SchlieBung von einigen Arztpraxen in der Re-
gion wurde besprochen. Fiir einige von uns ein sehr grolRes Problem,
bekommt man iber Nacht auf einmal keine Rezepte fir dringend n6-
tige Medikamente oder keine Verordnungen mehr.

Glicklich, ohne Regenschauer davongekommen zu sein, machten
sich alle weit nach 17:00 Uhr wieder auf den Heimweg. AbschlieSend
konnte ich noch einmal Danke sagen: den Gastgebern und allen Un-
terstlitzern bei der Vorbereitung und Durchfiihrung unseres Ge-
sprachskreises.

Plauen im Juli 2026, Claus Hartmann
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Bildergalerie
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Bericht Symposium Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe
Landesverband Bayern e.V. in Miinchen 18.07.2026

Bericht: Kerstin Brand, Bilder: Lutz Brosam

5 e | \ ¢
Am 18.07.2026 hatte die Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe Lan-
desverband Bayern e.V. zu ihrem 1. Symposium fiir Polyneuropathie
im Kolpinghaus in Miinchen eingeladen. Von unserem Vorstand nah-
men daran zwei Mitglieder teil.

Aufgrund der groBen Nachfrage bestand die Moglichkeit, sich auch
online einzuloggen. Somit konnte man noch mehr Betroffene errei-
chen. Um 13:00 Uhr begriiRte die Vorsitzende des Landesverbandes
Bayern, Ute Kiihn, alle anwesenden Gaste und Referenten.

Zum 1. Vortrag startete Professor Peter Young, Neurologe, Chefarzt
und arztlicher Direktor bei Medical Park Bad Feilnbach. Er referierte
Uber das Thema ,,Nicht medikamentése Therapie und Reha bei
Polyneuropathie”.

27
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Er erlauterte die Phasen der Reha: A-F, A-Akutbehandlung, B-F je
nach Phase der Genesung eingeteilt. Um die Phasen zu bestimmen,
wird ein Barthel Index angefordert zum Reha
Antrag. Dieser erlautert den Grad der Selbst-
standigkeit und er wird herangezogen zur Be-
stimmung des Pflegegrades.

Ziel der Reha ist die Verbesserung der Funktion,
Kraft, Ausdauer, vor allem die Gangfunktion,
Gangsicherheit und Handfunktion sind beson-
ders wichtig. Ebenso die Erhaltung der Teilhabe
am gesellschaftlichen Leben. Er berichtete au-
Rerdem {ber eine Zunahme der neurologi-
schen Rehas in den letzten Jahren.

Als wichtige Therapie in der Reha gilt die Bewegung. Die meisten Pa-
tienten haben ein Ausdauerdefizit. Dabei hilft vor allem das Lauf-
bandtraining. Ausdauertraining reduziert vor allem auch die Schmer-
zen.

Wichtig sind ebenfalls die Krankheitsverarbeitung, das Verstandnis
und der Umgang mit der Erkrankung. Patienten mit Polyneuropathie
haben ein erhdhtes Risiko flir Depressionen.

Jeder Patient sollte fiir sich ein Selbstkonzept entwerfen. Wer an dem
Fatigue-Syndrom leidet, sollte trotzdem versuchen sich zu bewegen.

Den 2. Vortrag hielt Dr. med. Phillipp Kraul3, er sprach Uber die
,,Therapie der Neurostimulation bei Polyneuropathie”. Er ist Ober-
arzt im Uniklinikum Augsburg.

2,4 % - 10 % der Bevolkerung leiden an einer Polyneuropathie. Bei
einer Fehlfunktion durch eine Nervenschadigung, Einsetzen eines
Schmerzschrittmachers. Dadurch erfolgt eine Riickenmarks-Stimula-
tion, die Signale wirken auf den Nerv ein und es erfolgt eine Linde-
rung der Schmerzen und Missempfindungen. Als Erstes wird die
Elektrode eingebracht wahrend einer OP. Danach schlief3t sich ein

28
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7-tagiger Test an. Wenn er erfolgreich war, wird der Generator in ei-
ner 2. OP ebenfalls eingebracht. Uber eine App kann der Patient den
Schmerzschrittmacher selbst steuern und anpassen. Das alles erfolgt
in Absprache mit dem Neurochirurgen, teilweise (iber Videochat. Es
gibt eine sehr gute Wirksamkeit bei diabetischer Polyneuropathie
und bei der Erkrankung Morbus Sudeck.

Die Indikationen sind: pavk, Post Zoster Neuralgie, CRPS 1 und 2,

chronischer Rickenschmerz.

Kontraindikation sind Patienten mit nicht absetzbaren Blutverdiin-
nern. Risiken fur den Eingriff sind Blutungen, Infektionen und neuro-
logische Ausfille. Die Uniklinik Augsburg bietet eine Sprechstunde an
fiir Neurochirurgie und Neuromodulation.

Den 3. Vortag hielt Frau Michaela Kreitmair. Sie ist leitende Therapeu-
tin im Medical Park Bad Feilnbach. Ihr Thema war ,,Reha bei Polyneu-
ropathie, aus Sicht einer Therapeutin®.

Als Erstes sprach sie tiber die Ziele einer Reha. Es wird fir jeden Pati-
enten anhand seines Gesundheitszustandes ein individuelles Thera-
piekonzept festgelegt.

29
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Es geht vor allem um die Verbesserung seiner Mobilitat, des Gangbil-
des, des Gleichgewichtes, der Kraft, der Ausdauer. Stiirze vermeiden,
Schmerzen reduzieren, Selbststandigkeit fordern, die Aktivitatim All-
tag erhohen, die Teilhabe erhalten und die Lebensqualitdt verbes-
sern. RegelmaBiges Krafttraining verbessert die Muskelkraft, Gleich-
gewichtstraining reduziert Stiirze. AuBerdem sind Dehnung, Mobili-
sation und Training des Reaktionsvermogens wichtig. Praktische
Ubungen fiir zu Hause sind zum Beispiel der Ein-Bein-Stand, Zehen-
Fersenstand, Tandemgang, Thera-Band-Ubungen, Aufstehen vom
Stuhl, Ubungen auf instabiler Unterlage, Ubungen mit geschlossenen
Augen ohne Schuhe. Besonders beachten sollte man bei Patienten
mit Polyneuropathie, dass sie eine gute Schuhversorgung haben, ihre
Schmerzen, Hilfsmittel integrieren, Leistung individuell anpassen, die
Kontrolle der Fiifle, Sturzprophylaxe.

Wichtigstes Fazit ist, um mit seiner Erkrankung gut zurecht zu kom-
men, ist Bewegung das Allerwichtigste.

Den 4. Vortrag hielt wieder Professor Young. Er referierte liber ,Diag-
nostik und Therapie bei Polyneuropathie”.

Haufigste Ursache fur Polyneuropathie sind Alkohol mit 11 %, Diabe-
tes mit 35 % und bei 22 % ist keine Ursache feststellbar. Weitere Ur-
sachen sind Toxine, Weichteilrheuma, erblich bedingt, durch Krebs
bedingt. Seltene Ursachen sind Porphyrie, Paraproteinanamie, Hy-
perlipiddamie, Vitamin-B-Mangel hepatisch, nephrogen.

Untersucht werden die Nervenleitgeschwindigkeit, verschiedene La-
borparameter wie das CRP, das Blutbild und Differentialblutbild, die
Elektrolyte, Leber und Nierenwerte, Schilddriisenwerte, bei Diabetes
OGTT, HbA1C, Niichternblutzucker.
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Als Therapie wurde von ihm empfohlen: Blirstenmassagen, Wechsel-
bader, TENS-Therapie, Wechselstrom, Ausdauer und Koordinations-
training.

Viele Patienten bekommen Antiepileptika, diese beruhigen die elek-
trische Aktivitdt in den Nerven. Die Einnahme ist nur dauerhaft sinn-
voll. Nach 2 - 3 Wochen ist ein Effekt spirbar. Sollten langer als 10
Tage Nebenwirkungen auftreten, dann die Substanz wechseln. Gute
Wirkung nach 3 - 6 Wochen moglich. Wichtig: halbjahrlich die Leber
und Nierenwerte kontrollieren. Taubheitsgefiihle kdnnen nicht ge-
bessert werden.

Zu allen Vortragen wurden viele Fragen der Anwesenden und aus
dem Chat beantwortet.

Alle Links zu diesem Symposium finden Sie auf der auf der Website!

Wir danken allen Referenten fir die informativen Vortrdage und dem
Landesverband Bayern fiir die Organisation und Einladung.
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Bericht vom 3. Gesprachskreis in Zwickau am 20.08.2026

Bericht: Bettina Werner, Fotos Lutz Brosam

Auch im August trafen wir uns zu unserem 3. Gesprachskreis in den
Raumen der KISS - Zwickau in der Scheffelstral3e 42.

Lutz Brosam eréffnete die Runde und bedankte sich fir die zahlreiche
Teilnahme. Als Referent konnten wir Herrn Dr. Hensel, Neurologe
und Oberarzt am HBK - Zwickau, begrifRen. Lutz Brosam informierte
zuerst Uber aktuelle Themen und Vorhaben unseres Landesverban-
des. So findet am 02.10.2026 ein grofler Gesprachskreis in Pulsnitz
statt. Thematisch wird sich dieser mit den Erkrankungen GBS und
CIDP beschaftigen.

Dann hatte Herr Dr. Hensel das Wort. Er ging auf Behandlungsmog-
lichkeiten von GBS, CIDP und Polyneuropathien ein. Bei neurologi-
schen Stérungen, die ursachlich auf Grunderkrankungen beruhen, ist
vor allem die Behandlung der Grunderkrankung notwendig.

32



PEPO REPORT

Interessant ist, dass CIDP friiher falschlicherweise als diabetesbe-
dingt diagnostiziert wurde. Inzwischen hat die Wissenschaft andere
Erkenntnisse. Auch genetische Faktoren kdnnen eine Rolle spielen.
Wichtig ist die Diagnostik von eventuell bestehenden Grunderkran-
kungen, die friihzeitige Erkennung dieser und damit eine zielgerich-
tete Behandlung.

Auffallig ist, dass Immunerkrankungen immer mehr zunehmen. Auch
treten sie in immer friiheren Lebensaltern auf. Es besteht die Vermu-
tung, dass dies dem Einfluss unserer Lebensweise, Erndhrung und
Umwelt geschuldet ist.

Die zur Verfligung stehenden Behandlungsoptionen sind kostenin-
tensiv, z.B. die Behandlung mit Immunglobulinen. Lutz Brosam be-
richtete in diesem Zusammenhang liber die Zusammenarbeit unse-
res Landesverbandes mit der HAEMA. Als Information: Fir die Ver-
sorgung eines Patienten mit Immunglobulinen fiir ein Jahr sind 324
Plasmaspenden notwendig.
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Vor der Zulassung eines Medikaments sind aulRerdem umfangreiche
Studien notwendig, Dr. Hensel sprach von einer Zeitdauer fiir diese
Studien von ca. 15 Jahren. Bei der Verabreichung von Immunglobuli-
nen sind Abwagungen erforderlich, ob eine subkutane oder intrave-
nose Gabe zielfliihrender ist. Die Bioverfligbarkeit ist bei der intrave-
ndsen Gabe besser, es kommt jedoch zu einem starken Abfall. Mog-
lich ist auch, unter der Bauchdecke einen kleinen Hohlraum durch
Einspritzung von Hyaluron zu bilden und das Medikament in dem
Hohlraum zu deponieren. Die Methode ist seit 20 Jahren zugelassen,
aber nicht fur jeden Patienten sinnvoll und méglich.

Herr Dr. Hensel ging auflerdem noch auf die Plasmapherese ein und
informierte Gber die Behandlung mit Vyvgard. Vyvgard wird unter die
Haut gespritzt und soll die Autoimmunreaktion abschwachen und so
die Reizlibertragung vom Nerven auf den Muskel verbessern. Ur-
springlich fiir andere Autoimmunerkrankungen zugelassen, hat das
Medikament jetzt auch die Zulassung fiir die Behandlung der CIDP
erhalten.

Ein therapeutisches Verfahren ist die Car T-Zell-Therapie. Dabei wer-
den Zellen entnommen, behandelt und, nachdem das Immunsystem
vollkommen heruntergefahren wurde, wieder eingesetzt. Das Ver-
fahren ist experimentell und wird derzeit in Studien erprobt.

Seitens der Teilnehmer kamen viele Fragen, die Herr Dr. Hensel kom-
petent und verstandlich beantwortet hat. Aus seinem Erfahrungs-
schatz konnte er berichten, dass CIDP friher aufgrund der wenigen
Falle und dem wissenschaftlichen Stand nicht erkannt wurde. Heute
liegt eher eine ,,Uberdiagnostik” vor. Mehrere Faktoren passen auch
zu anderen Erkrankungen, z. B. haben Diabetiker ebenfalls erhohte
Eiweilwerte im Nervenwasser und elektrophysiologische Messun-
gen sind verfalscht bei kalten Handen und FiRen.
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Herr Dr. Hensel informierte noch (iber die therapeutischen Moglich-
keiten der Zukunft. Durch Veranderung der Gene wird es Behandlun-
gen verschiedenster Erkrankungen geben. Das wird aber noch Jahre
dauern.

Als letzte Frage am Schluss kam aus dem Teilnehmerkreis: ,Was wiir-
den Sie machen, wenn Sie an CIDP erkranken wiirden, inwieweit wir-
den Sie |hr Leben dndern?” Die Antwort von Herrn Dr. Hensel:
»Nichts. Es kommt auf den maBvollen Umgang mit Genussmitteln an,
eine verninftige Erndhrung, ausreichend Bewegung und ausgewo-
gene Lebensweise”.

Lutz Brosam bedankte sich bei unserem Referenten fiir den interes-
santen Nachmittag und Herr Dr. Hensel unterbreitete das Angebot,

gerne wiederzukommen.

Ein herzliches ,,Danke” an alle Teilnehmer fiir den regen Erfahrungs-
austausch und die Gestaltung des Gesprachskreises.
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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 Pitarokoili
1;5 Geschaftsfilhrende Oberarztin der Neurologie
g Universitatsklinik — St. Josef Hospital in Bochum

] "‘“‘.'

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

@ Herr Prof. Dr. med. Dr. rer. nat. Mark Stettner
T ) Oberarzt der Neurologie/ Universitétsklinik 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 / Ménchengladbach
Vertreterin: Ute Kiihn / Ingolstadt

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

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

GBS CIDP PNP Landesverband Sachsen
Vorsitzender: Lutz Brosam
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Selbsthilfegruppen

NRW:

PNP Selbsthilfegruppe Koln

PNP Selbsthilfegruppe Ménchengladbach

PNP Selbsthilfegruppe Diisseldorf

PNP Selbsthilfegruppe Siegen

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

Iserlohn / Letmathe / Hemer / Lenne Ost / Hagen

Niedersachsen:

PNP Selbsthilfegruppe Grafschaft Bentheim / 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-Achern

PNP-Biihl

PNP-Mannheim

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

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

PNP Selbsthilfegruppe Miinchen
PNP Selbsthilfegruppe Ingolstadt
PNP Selbsthilfegruppe Augsburg
PNP Selbsthilfegruppe Niirnberg
PNP Selbsthilfegruppe Burghausen
PNP Selbsthilfegruppe Schwandorf

Mecklenburg-Vorpommern
PNP Gruppe GrofRraum Rostock
PNP Gruppe Wismar

PNP Gruppe Stralsund

Hessen:

PNP Selbsthilfegruppe Kreis BergstraBe
PNP Selbsthilfegruppe Bad Nauheim
PNP-Selbsthilfegruppe Fulda

Saarland:
Wir arbeiten daran

Schleswig-Holstein:
Wir arbeiten daran

Thiiringen:
PNP-SHG-Schmalkhalden

Sachsen-Anhalt:
Betreuung tiber 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 zuséatzliche Familienmitglieder an
der Mitgliedschaft ohne Mehrkosten beteiligt werden. Es muss dabei die gleiche

Anschrift wie oben sein. Ordentliche Mitglieder haben volles Stimmrecht.
Name, Vorname, Geburtsdatum eines weiteren Familienmitgliedes:

Name, Vorname, Geburtsdatum eines weiteren Familienmitgliedes:

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

O Ich bin an Polyneuropathie erkrankt.
Art:
O Ich bin Angehoriger.
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O Ich Gberweise meinen Mitgliedsbeitrag auf das Konto der Deutschen Polyneuro-
pathie Selbsthilfe

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

O der Beitrag kann im Lastschriftverfahren von meinem Konto abgebucht werden.
Glaubiger-ldentifikationsnummer der Deutschen Polyneuropathie Selbsthilfe:
DE1822200002067394SEPA Lastschriftmandat Mandatsreferenz / Mitgliedsnum-
mer wird durch die Verwaltung eingetragen.

Ich erméchtige die Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe, Zahlungen von meinem
Konto mittels Lastschrift einzuziehen und weise mein Geldinstitut an, diese Last-
schriften einzulésen und verpflichte mich, 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:

Allgemeine Datenschutzerkldrung:

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

O Weiterhin gebe ich mein Einverstdandnis 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 Erkldrung 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

44

5 Qe
Deutsche Polyneuropafhic
Selbsthilfe e.V. ®


http://www.polyneuro.de/
http://www.polyneuro.de/
http://www.selbsthilfe-pnp.de/
http://www.pnp-gbs-sachsen.de/
https://pnp-hessen.de/
https://polyneuro-bayern.de/

