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Post aus Berlin 

 
Liebe Leserinnen, liebe Leser, 
 
Vereine und Selbsthilfegruppen wie die Deut-
sche GBS Initiative e.V., in denen sich Men-
schen mit gesundheitlichen Problemen zu-
sammenschließen, gewinnen immer mehr an 
Bedeutung. Sie sind aus dem heutigen Ge-
sundheits- und Sozialsystem nicht mehr weg-
zudenken, denn sie ergänzen die Angebote 
von Medizinern, Beratungsstellen oder anderen 
Einrichtungen in vielfältiger und wirksamer 
Weise. 
 
Mit anderen von der gleichen schweren Erkrankung betroffenen Menschen 
Erfahrungen und Informationen auszutauschen und sich gegenseitig zu 
helfen, bedeutet eine neue und andere Qualität der Hilfe und des Ver-
ständnisses. Hinzu kommt die Zunahme an Eigenverantwortung und Akti-
vität. Dies macht professionelle Unterstützung nicht überflüssig, sondern 
sie wird oft sogar gezielter und sinnvoller genutzt. 
 
Um für Sie immer auf dem aktuellen Stand zu sein, besuche ich Veranstal-
tungen zu diesen uns interessierenden Themen. 
 
Sollten Fragen zu den genannten Themen bzw. Veranstaltungen beste-
hen, stehe ich Ihnen bei der Beantwortung gerne zur Verfügung. 
 
Vor dem Hintergrund des neuen Präventionsgesetzes beschäftigte sich 
der diesjährige 5. Gemeinsame Kongress von BAG SELBSTHILFE und 
BARMER GEK mit der Rolle der Selbsthilfe in Prävention und Gesund-
heitsförderung. 
 
Welchen Beitrag kann die Gesundheitsselbsthilfe in der Gesundheitsförde-
rung und Prävention leisten? 
 
Zitat:  Gesundheitskompetenz = Jeder kann etwas tun, damit die Ge-

sundheit erhalten oder wiedergewonnen wird. 
 
Deutsche GBS Initiative e.V. 
 
Katy SeierGeschäftsführerin  
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Grußwort 
 
 
Liebe Mitglieder der GBS Initiative,  
liebe Leserinnen und Leser des GBS CIDP Journals,  
 
 
von einem Moment auf den anderen ein Pflegefall. 
Was so unfassbar klingt, ist genau das Schicksal 
vieler GBS-Patienten. Oftmals fühlen sie sich von 
ihrem Umfeld und Ärzten im Stich gelassen und in 
ihrem Körper gefangen, denn ihr Verstand bleibt hell-
wach, während der Körper den Dienst versagt.  
 
Wie kann man mit einer solchen Situation umgehen, wenn niemand Rat 
weiß? Das Ausmaß ist nur begreifbar, wenn man selbst betroffen ist. Hier 
entfaltet sich die enorme Bedeutung einer Vereinigung wie der GBS Initia-
tive, die ihren Mitgliedern unendlich viel Kraft und Wissen spendet. Selbst-
hilfegruppen sind gebündeltes Wissen. Hier sitzen die Experten für die 
jeweilige Krankheit. Dies zeigt uns auch, dass Krankheiten wie GBS Wai-
sen unserer Medizin sind. Oftmals werden sie im Curriculum nicht ange-
sprochen und die Ärzte können die Symptome nicht richtig deuten, da sie 
über keinerlei Erfahrungswerte verfügen. Die Erforschung und die Publika-
tion der Krankheit müssen vorangetrieben werden. Auch eine Ausbreitung 
der Vernetzung zwischen den verschiedenen Initiativen kann zur Aufklä-
rung beitragen und die Betreuung der Patienten verbessern.  
 
Um die Situation zu verbessern, wird die Erforschung von diagnostischen 
und therapeutischen Maßnahmen für seltene Erkrankungen von der Bun-
desregierung gefördert. So gibt es zur Erforschung, Entwicklung und Ver-
marktung von Arzneimitteln zur Behandlung seltener Erkrankungen bereits 
im Rahmen der europäischen Zulassungsverfahren Anreizsysteme und 
Fördergelder. Der Erfolg dieser Maßnahmen ist schon jetzt messbar. Am 
1. April 2015 waren 82 dieser speziellen Arzneimittel, davon 10 mit zwei 
und mehr Anwendungsgebieten, in der EU zugelassen, und über 1.000 in 
der Entwicklung befindliche Arzneimittel(-therapien) haben eine Auswei-
sung als Arzneimittel für seltene Leiden (Orphan-Drug-Status) erhalten. 
Dieser Status gewährt dem entwickelnden Unternehmen ein zehnjähriges 
Marktexklusivitätsrecht in der EU ab Marktzulassung, wissenschaftliche 
Beratung und Unterstützung bei der Entwicklung und eine Ermäßigung 
von Zulassungsgebühren. Die Bundesregierung fördert seit einigen Jahren 
die Forschung und weitere vielfältige Maßnahmen im Bereich der seltenen 
Erkrankungen. Das Bundesministerium für Gesundheit hat im Rahmen der 
Ressortforschung für die Jahre 2012 bis 2015 einen Themenschwerpunkt 
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„Seltene Erkrankungen“ mit einem Gesamtvolumen von 5 Mio. Euro einge-
richtet. Gefördert werden unter anderem Projekte wie DENIES (Diagnose-
weg Seltener Erkrankungen in der Primärversorgung) oder se-atlas (Atlas 
Seltener Erkrankungen).  
 
Daneben ist jedoch auch eine zugängliche, qualitativ hochwertige und 
nachhaltige langzeitpflegerische Versorgung ein unerlässliches Element in 
der Betreuung. Die Bundesregierung hat sich zum Ziel gesetzt, die Pfle-
gesituation zu verbessern. In dieser Wahlperiode wurden die Leistungen 
der sozialen Pflegeversicherung durch zwei Pflegestärkungsgesetze um 
rund 20 % (rund fünf Milliarden Euro) erhöht. Das ist die größte Leistungs-
ausweitung seit Einführung der Pflegeversicherung im Jahre 1995. Die 
überwiegende Zahl der Pflegebedürftigen in Deutschland wird nach wie 
vor von Angehörigen zu Hause gepflegt. Mehr Unterstützung für die häus-
liche Pflege ist deshalb ein Schwerpunkt des zum 1. Januar 2015 in Kraft 
getretenen Gesetzes. Denn gerade die Angehörigen der Pflegebedürftigen 
leisten einen enormen Beitrag und müssen künftig mehr entlastet werden.  
 
Zugängliche, qualitativ hochwertige und nachhaltige Gesundheitsversor-
gung bleibt eine der größten Herausforderungen für die Gestaltung der 
Politik. Mit den jüngsten Reformen im Gesundheitswesen trägt die Bun-
desregierung dieser Herausforderung zumindest in Teilen Rechnung. Das 
deutsche Gesundheitssystem ist eines der besten auf der Welt und trotz-
dem gibt es auch nach zahlreichen Reformen Schwächen, die wir beseiti-
gen müssen.  
 
Die Regierung bemüht sich fortwährend um immer bessere Gesundheits-
standards, um allen Bürgerinnen und Bürgern den Zugang zu einem quali-
tativ hochwertigen und bezahlbaren Gesundheitssystem zu ermöglichen.  

 
Mit freundlichen Grüßen   
 
Ihr Dr. Günter Krings 
 
Mitglied des Deutschen Bundestags 
Parlamentarischer Staatssekretär  
beim Bundesminister des Innern 
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Beitrag der Mediziner 
 

 
Neues aus der Forschung: 

Polyneuropathie unklarer Ursache?  
Oft kann eine CIDP dahinterstecken  

 
Liebe Leser und Leserinnen  
des GBS CIDP Journals, 
 
Polyneuropathien können unterschiedliche Ursa-
chen haben. Es kommen angeborene, stoffwech-
selbedingte, infektiöse oder eben wie beim Guil-
lain-Barré-Syndrom bzw. bei der chronisch in-
flammatorischen demyelinisierenden Polyneuro-
pathie (CIDP) auch entzündliche Ursachen infra-
ge. Wird bei einem Patienten eine Polyneuropa-
thie diagnostiziert, beginnt nicht selten eine „De-
tektivarbeit“, bei der durch eine Reihe von La-
boruntersuchungen, aber auch invasiveren Maß-

nahmen, wie zum Beispiel einer Nervenbiopsie, versucht wird, eine Ursa-
che der Polyneuropathie zu finden. Trotz intensiver Fahndung lässt sich 
jedoch bei bis zu einem Drittel aller Patienten keine Ursache für die Poly-
neuropathie finden.  
 
Diesen Umstand untersuchte auch eine kürzlich erschienene Arbeit einer 
Arbeitsgruppe aus New York, die anhand einer retrospektiven Datenanaly-
se von über 300 Patienten mit Polyneuropathie nachschaute, welche Ur-
sachen letztlich bei diesen Patienten gefunden wurden*. 
 
Zur Auswertung wurden Patientenakten aus den Jahren 2002 bis 2012 
herangezogen, und zwar von Patienten, die sich mit der Diagnose einer 
idiopa-thischen, d. h. hinsichtlich der Ursache ungeklärten Polyneuropathie 
in einer spezialisierten Ambulanz vorstellten. Die Autoren der Studie konn-
ten so 373 Datensätze identifizieren, von denen 284 einer näheren Aus-
wertung zugänglich waren. Hierbei handelte es sich vor allem um Patien-
ten, die zur weiteren Zuordnung auch eine Hautstanzbiopsie erhielten, um 
eine Small-Fiber-Neuropathie nachzuweisen oder auszuschließen. Bei all 
diesen Fällen handelte es sich um Patienten, die bereits vorher ambulant 
neurologisch untersucht wurden und sich letztlich zur weiteren ambulanten 
Versorgung, möglicherweise auch zur Einholung einer zweiten Meinung, in 
dieser Spezialambulanz vorstellten. 
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Bei 93 Patienten (32,7 %) konnte auch bei Vorstellung in dieser Spezial-
ambulanz keine Ursache gefunden werden. Bei etwa 25 % der Patienten 
ergaben sich Hinweise für eine gestörte orale Glukosetoleranz (eine Vor-
stufe des Diabetes mellitus). Sicherlich bemerkenswert war, dass bei 57 
Patienten (20 %, drittgrößte Gruppe) die Diagnose einer CIDP gestellt 
wurde, dicht gefolgt von 20 Patienten (7 %, viertgrößte Gruppe) mit einer 
anderen immunvermittelten Neuropathie, nämlich einer Polyneuropathie, 
die mit einer monoklonalen Gammopathie (einem Eiweiß, welches man im 
Blut nachweisen kann) assoziiert war.  
 
Die Studie unterstreicht, wie wichtig es ist, gerade zum Zeitpunkt der Di-
agnosestellung einer Polyneuropathie wirklich sorgfältig nach unterschied-
lichen Ursachen der Erkrankung zu suchen. Es überrascht nicht, dass die 
häufigste Ursache, die in diesem Patientengut identifiziert wurde, eine 
gestörte Glukosetoleranz war, welche als Vorstufe eines Diabetes mellitus 
gesehen werden muss. Gründe hierfür sind sicherlich auch die Ernäh-
rungsweise in den Vereinigten Staaten, aber auch ich stelle häufig fest, 
dass der hierfür erforderliche Test nicht durchgeführt wird.  
 
Noch bemerkenswerter fand ich allerdings die Tatsache, dass an dritter 
und vierter Stelle die CIDP bzw. die paraproteinämische Polyneuropathie 
standen. In anderen Worten ausgedrückt, bei 27 % aller Patienten, die 
vorher die Diagnose einer idiopathischen Polyneuropathie erhielten, konn-
te doch noch eine kausal behandelbare Ursache gefunden werden. Es 
unterstreicht meines Erachtens noch mal, dass die CIDP wahrscheinlich 
unterdiagnostiziert ist, was wiederum an fehlenden diagnostischen Bio-
markern liegen könnte. Darüber hinaus bestätigt die Arbeit, wie wichtig es 
ist, Spezialambulanzen, wie hier für den neuromuskulären Bereich, beizu-
behalten bzw. sogar auch auszubauen. 
 
 
PD Dr. med. Helmar C. Lehmann       
 
Klinik und Poliklinik für Neurologie 
Universitätsklinikum Köln 
 
 
* Farhad K, Traub R, Ruzhansky KM, Brannagan TH 3rd. Causes of neuropathy in patients 
referred as „idiopathic neuropathy“. Muscle Nerve. 2015 Nov 12. doi: 10.1002/mus.24969.  
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Bericht über den GBS CIDP Gesprächskreis Bayern 
 

Neuropathische Schmerzen GBS 
GBS CIDP Gesprächskreis Bayern – Schön Klinik Bad Aibling 

 
Am 10. Oktober 2015 war es wieder so weit: Die Neuropsychologin Frau 
Martina Lück lud zu ihrem jährlichen GBS CIDP Patiententreffen und ei-
nem Gesprächskreis zusammen mit der Deutschen GBS Initiative e.V. ein. 
21 Betroffene, Angehörige und Interessenten folgten der Einladung.  
 
Nach der Begrüßung durch Frau Martina Lück und Herrn Michael Pusch, 
der die Deutsche GBS Initiative e.V. vorstellte, wurde das Wort an Frau Dr. 
Ariane Burtscher, Chefärztin Zentrum für Schmerztherapie der Schön Kli-
nik Harthausen, übergeben, die zum Thema „neuropathische Schmerzen 
GBS“ referierte. 
 

 
 
 
 
 
Dr. Ariane Burtscher 
während ihres Vor-
trags 
 
 
 
 
 
 
 

 
Der Vortrag begann mit der Erklärung, was es bedeutet, über einen länge-
ren Zeitraum Schmerzen zu haben. Dies sei ein Kreislauf aus: 
  
Schmerz – kein gesundes Gleichgewicht –  
 
ständiger Schmerz – Schonhaltung – 
 
Fehlbelastung – stärkerer Schmerz – Lebensqualität eingeschränkt. 
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Quelle: Dr. Ariane Burtscher 
 
Danach wurde die Vielfältigkeit von Schmerz aufgezeigt, insbesondere der 
neuropathische Schmerz und dessen Definition und Unterformen.  
 
Laut IASP liegt eine Läsion oder Erkrankung des somatosensorischen  
Systems oft des schmerzleitenden Systems selbst vor; betroffen sind 
schmerzleitende A-Delta- oder C-Fasern. 
 
Die physiologische Warnfunktion geht bei neuropathischen Schmerzen 
verloren. Ebenso wurden die Diagnostik, Untersuchung, das sensible Sys-
tem, die Motorik, das autonome System und die apparative Untersuchung 
erläutert. 
 
Folgende Therapieansätze wurden dargelegt: 

 
Nicht medikamentös: TENS, Akupunktur, Physiotherapie, 
 Ergotherapie 

Medikamentös:  Antiepileptika, Gabapentin, Antidepressiva 

Lokale Verfahren: Kombinationstherapien, Opioide, invasive 
 Verfahren, Capsaicin 
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Quelle: Dr. Ariane Burtscher 
 

Nach einer kurzen Fragerunde ging Frau Dr. Ariane Burtscher über zur 
„multimodalen Schmerztherapie“. Sie eröffnete den zweiten Teil des Vor-
trags mit einem Auszug aus dem Werk von Erna Endres „Zur Freude des 
Tages“: 
 

Alles fängt bei unseren Gedanken an. 
Zunächst ist so ein Gedanke klein, 

aber in jedem Augenblick, in dem wir ihn erneut hervorbringen, 
wächst er, breitet sich aus, wird immer gegenständlicher, 

bekommt Gewalt. 
Er ist nur im Anfang unser Kind, 

eines Tages wird er unser Herr sein! 
Und pflegen wir einen schlechten Gedanken in uns hoch, dann wird der 

Zeitpunkt kommen, an dem wir uns vor ihm hüten müssen. 
Nähren wir dagegen eine große Idee in uns, 

dann wird sie uns irgendwann einmal führen und tragen. 
 

Frau Dr. Ariane Burtscher stellte die Zusammenarbeit von Ärzten, Psycho-
logen, Physiotherapeuten und Pflegeteams vor, die mit Respekt, Kollegiali-
tät und Kommunikation die Basis der Schmerztherapie für den Patienten 
schaffen. 
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Basis jeder Schmerztherapie ist das biopsychosoziale Krankheitsmodell 
und damit die Kenntnis aller individuellen schmerzrelevanten Einflussfakto-
ren eines Menschen zur nachhaltigen Behandlungsplanung. Mit Darstel-
lung der Gesamtheit von Edukation, Physiotherapie, Pflege, Medizin und 
psychologischer Schmerztherapie endete der sehr interessante und unter-
haltsame Vortrag. 
 
Bei der im Anschluss stattfindenden Diskussionsrunde standen die The-
men GBS/CIDP allgemein, Impfungen und neurologische Kliniken im Mit-
telpunkt. Betroffene bemerkten hierbei, dass sie es bedauerten, von der 
Rehaklinik bei ihrer Entlassung keine Verhaltensmaßnahmen oder Emp-
fehlungen zu bekommen, wie z. B. sie sich weiter verhalten bzw. welche 
Ärzte und Therapeuten sie aufsuchen sollten. 

 

  
Wir bedanken uns für das Gelingen der Veranstaltung bei  
 

 Frau Martina Lück für die Organisation,  

 Frau Dr. Ariane Burtscher für ihr Referat, 

 der Schön Klinik Bad Aibling 
für die Bereitstellung der Räume  
und das Catering. 

 
 
 
 

Eure  
Erika und Michael Pusch 
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Bericht über den GBS CIDP Gesprächskreis der Landesverbände Berlin und Brandenburg 
 

Besuch im Landtag Potsdam am 7. November 2015 
 

Der 22. GBS CIDP Gesprächskreis der Landesverbände Berlin und 
Brandenburg fand auf Einladung der Abgeordneten Kristy Augustin 
am 7. November 2015 im Landtag des Landes Brandenburg in Pots-
dam statt. 
 
Der Vorstand der Deutschen GBS Initiative e.V. und die Teamleitung des 
Landesverbandes Berlin-Brandenburg hatten zum Gesprächskreis einge-
laden und 19 Mitglieder, Angehörige und Interessenten fanden bei „spät-
sommerlichem Novemberwetter“ im Sonnenschein bei fast 18 °C den Weg 
zum Zentrum der Demokratie im Land Brandenburg – dem Landtags-
schloss und Landtagsneubau in Potsdams historischer Mitte. 

 
Eine Veranstaltung – diesmal ohne Thema – auch an einem anderen, 
sicherlich doch außergewöhnlichen Ort. Keine Fachgespräche über Im-
munglobuline, Infusionen, Orthesen oder Chemotherapien – nein, diesmal 
ging es um Baukunst und Architektur, Barrierefreiheit von öffentlichen Ge-
bäuden und, ja, auch um Politik und deren Macher.  
 
Wir trafen uns am Fortunaportal als Eingang zum Innenhof des Landtags-
gebäudes. Nach kurzer Wartezeit in der herrlichen Sonne wurden wir von 
Kristy Augustin, Landtagsabgeordnete der CDU, (www.kristy-augustin.de) 
und Anja Schmollack (CDU) begrüßt und in das Foyer hereingebeten. 
Nach einer gegenseitigen Vorstellung und ersten Eindrücken am Modell 
des neu entstandenen historischen Gebäudes begann schon die Führung 
durch den in der Fassade schlossähnlichen, aber im Innenbereich minima-
listisch wirkenden, in Rot-Weiß gehaltenen Palast – oder doch nur einen 
modernen Mauerwerksbau mit vielen Stahlbetonelementen hinter einer 
Sandsteinfassade … 
 
Nach ersten Einblicken auf die Fußböden im historischen Baugrund, dem 
anschließenden Gang durch das Foyer über das zentrale Treppenhaus 
und der Nutzung der begleitenden Aufzugsanlagen kamen wir alle im gro-
ßen Plenarsaal des Landtages des Landes Brandenburg zusammen. Hier 
an zentraler Stelle erhielten wir von Kristy Augustin einen Überblick über 
viele Details ihrer täglichen Arbeit im Landtag in der Fraktion und in den 
Ausschüssen. Selbstverständlich mussten an historischer Stätte Fotos für 
unseren Bericht geschossen werden und auch das Probesitzen auf den 
roten Stühlen der brandenburgischen Regierungsbank ließen sich unsere 
Teilnehmer dieser fast schon gefühlten privaten Führung nicht nehmen.  
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Immer wieder gab es an unsere Landtagsabgeordnete Fragen zu diesen 
und jenen Verfahren in der Politik, zu den Besonderheiten und Eigenarten 
des Hauses. Auch wurde die herrliche Lage des Raumes mit Blick zum 
Lustgarten bewundert. Die Licht- und Akustikverhältnisse im Saal waren 
für unsere ungeübten Augen und Ohren, denke ich, doch beeindruckend. 
 
Der anschließende weitere Rundgang durch das Gebäude führte uns dann 
ein weiteres Stockwerk höher bis in die Beratungsräume und Büros der 
Fraktion der CDU. 
 
Hier, fast unter dem Dach, konnten sich alle Teilnehmer erst einmal von 
den bis dahin gewonnenen Eindrücken und Erläuterungen bei Kaffee, 
Erfrischungen und Gebäck erholen. Wir saßen, so wie wir es aus dem 
Fernsehen kennen, alle an den U-förmigen Arbeitsplätzen der Abgeordne-
ten und schauten zum Präsidium. 
 
Mit Unterstützung der Teamleitung hatten nun alle Teilnehmer die Mög-
lichkeit, der Abgeordneten Kristy Augustin ihre Fragen zu stellen. So ka-
men wir schnell in eine intensive Diskussion, die teilweise sehr persönliche 
Probleme und Erlebnisse betraf, uns aber auch wieder die aktuelle politi-
sche Situation, vor allem im Land Brandenburg, ganz intensiv mit betrach-
ten ließ. Fragen zum Schwerbeschädigtenausweis, zu der Blauen Parkkar-
te, der Unterstützung von Behinderten im Land Brandenburg, der Auszah-
lung des erhöhten Landespflegegeldes bis hin zu vorgesehenen wichtigen 
sozialpolitischen Maßnahmen und Vorlagen der Opposition beim Ministe-
rium für Arbeit, Soziales, Gesundheit, Frauen und Familie 
(www.masf.brandenburg.de). 
 
Dass auch dieser einmal etwas in anderer Form an einem anderen Stand-
ort verbrachte Sonnabendnachmittag bei allen Interessenten und Besu-
chern gut ankam, macht uns Mut, weiterhin Patienten in Berlin und Pots-
dam, an der Peripherie des Landes Brandenburg und auch überregional 
mit in die Selbsthilfe aktiv zu integrieren. 
 
Wir möchten uns ganz herzlich bei Kristy Augustin und Anja Schmollack 
bedanken, die es uns an ihrem freien Tag möglich machten, unsere halb-
jährliche Veranstaltung erstmals in einem „Schloss“ stattfinden zu lassen. 
 
Potsdam, den 7. November 2015 
 
Rainer Zobel 
 
 
 

http://www.masf.brandenburg.de)/
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Nachsatz: 
 
Sehr geehrte Frau Landtagspräsidentin Stark, 
sehr geehrter Herr Architekt Kulka, 
 
wir haben heute als Mitglieder der Deutschen GBS Initiative e.V. und als  
Patienten mit einer schweren Störung der peripheren Nerven, mit starken 
motorischen Einschränkungen und Ausfällen in den Beinen und zum Teil 
auch in den Armen ihren Landtagsneubau in Potsdam besichtigt. Wir wa-
ren sehr angenehm überrascht, für unsere Gruppe vorzeigewürdige, barri-
erefreie und behindertengerechte Bedingungen im Haus vorgefunden zu 
haben. Von rutschfesten Fußböden im Foyer und in den Fluren über tat-
sächlich funktionierende Aufzüge bis hin zu den gut ausgestatteten Toilet-
ten – wir wurden nicht behindert. 
 
Ein Wermutstropfen bleibt jedoch in Erinnerung, und das ist die nach un-
serer Meinung für Behinderte nicht tragbare Parkplatzsituation am Land-
tag. 
 
Mit freundlichen Grüßen  
 
Rainer Zobel 
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Bericht über den Gesprächskreis des Landesverbandes Niedersachsen 
 

Eiswasser-Therapie auch bei GBS! 
 
Der aktuelle Gesprächskreis des Landesverbandes Niedersachsen fand 
am Freitag, den 13. November 2015 in Wilhelmshaven statt. 

 
Die Stadt wurde 1869 durch König Wilhelm I. von Preußen gegründet und 
ist heute Deutschlands größter Marinestützpunkt. Seit September 2012 
können hier außerdem im Containerhafen „Jade-Weser-Port“ die größten 
Containerschiffe der Welt im Tiefwasserhafen ihre Ladung löschen. 
 
Inmitten der Stadt Wilhelmshaven, sehr zentral und trotzdem im „Grünen“ 
gelegen, befindet sich das Rehazentrum Wilhelmshaven. Es verfügt über 
220 Betten und ist überaus modern und hochwertig ausgestattet. Kurze 
Wege zu den Therapieeinrichtungen und der Bäderabteilung sind hier 
genauso selbstverständlich wie die individuelle Betreuung jedes einzelnen 
Patienten. 
 
Die neurologische Abteilung unter der Leitung von Chefarzt PD Dr. med. 
Schlake bietet zusammen mit den orthopädischen und internistischen 
Fachbereichen ideale Voraussetzungen für eine erfolgreiche Rehabilitation 
neurologisch erkrankter Patienten. Da hier fachübergreifend gearbeitet 
wird, ist eine individuelle und optimal aufeinander abgestimmte Therapie 
möglich. 
 
Unser Gesprächskreis fand in der zentral gelegenen Aula des Rehazent-
rums statt. Wir hatten mit etwa dreißig Teilnehmern gerechnet. Umso er-
freuter waren wir, als sich zu Beginn des Vortrags, gegen 15.00 Uhr, mehr 
als sechzig interessierte Zuhörer im Raum befanden. 
 
Nach einem Grußwort von Frau 
Stein-Rojko (2. Vorsitzende der 
Deutschen GBS Initiative, rechts) 
begann Chefarzt Dr. med. 
Schlake mit seinen Ausführun-
gen. Er stellte die Klinik vor, er-
läuterte sehr umfassend die 
Krankheitsbilder GBS und CIDP 
und informierte daran anschlie-
ßend ausführlich über die zahl-
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reichen Therapiemöglichkeiten des Rehazentrums.  
 
Ein besonders interessanter Aspekt dabei war, dass hier im Haus bei Pati-
enten mit GBS oder CIDP Eiswasser-Therapien durchgeführt werden, die 
man eigentlich nur zur Behandlung von multipler Sklerose einsetzt. 
 
Unterstützt wurde Chefarzt Dr. med. Schlake vom Sanitätshaus Heide aus 
Delmenhorst, das Hilfsmittel, wie zum Beispiel Orthesen, präsentierte. 
 
Der Vortrag endete mit einer Frage-Antwort-Runde. Anschließend erhiel-
ten die interessierten Zuhörer die Gelegenheit, das neue Therapiezentrum 
des Hauses zu besichtigen. Herr Albers und Herr Albers (die Nordlichter 
sind eben sehr praktisch veranlagt), Pflegedienstleiter und Therapieleiter, 
übernahmen die Führung durch die verschiedenen Abteilungen und erläu-
terten sehr umfangreich die vielfältigen Möglichkeiten der Therapien. Das 
Motto „Fordern und Fördern“ hat hier im Rehazentrum Wilhelmshaven 
höchste Priorität. 
 
Geboten werden: 

– Physiotherapie 

– Balneo-physikalische Therapie 

– Ergotherapie 

– Neuropsychologische Therapie 

– Logopädie 

 
An diesem Nachmittag erhielt 
die neu gegründete Selbsthil-
fe-gruppe „Polyneuropathie“ 
aus Wilhelmshaven die Gele-
genheit, sich Chefarzt Dr. 
med. Schlake vorzustellen. 
Sie wird von Frau Anke Well-
nitz, Leiterin der Selbsthilfe-
Kontaktstelle Wilhelmshaven, 
in ihren Anfängen begleitet. 
Frau Wellnitz war ebenfalls Gast unseres Gesprächskreises. 
 
Ganz herzlich bedanken wir uns bei Chefarzt PD Dr. med. Schlake, den 
Herren Albers und Albers, dem Sanitätshaus Heide sowie dem Catering-
team für einen perfekt abgestimmten und gut organisierten Nachmittag. 
Wir fühlten uns bestens betreut und außerordentlich gut informiert.  
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Ein Dankeschön auch an Frau Horstmann, die uns bei der Organisation 
dieses Nachmittags sehr unterstützt hat. 
 
Fazit 

Wieder einmal haben wir interessante Einblicke erhalten, neue Therapie-
möglichkeiten kennengelernt und viel Wissenswertes erfahren. Jeder Ge-
sprächskreis vermittelt immer wieder neue Erkenntnisse, Erfahrungen und 
Eindrücke, die Betroffenen und deren Angehörigen weiterhelfen können. 
Wenn sich auch nur ein Teilnehmer an diesem Nachmittag inspiriert, moti-
viert und gut informiert fühlte, hat sich unser aller Engagement mehr als 
gelohnt. 
 
Herzliche Grüße 
 
Sabine Nett und Horst Wöbbeking 
 
 
 
 
 
__________________________________________________________________ 

Anzeige 
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Bericht über den GBS CIDP Gesprächskreis in Hilchenbach 
 

Bericht vom GBS CIDP Gesprächskreis am 13. November 
2015 in der Celenus Fachklinik für Neurologie 

 

Um 15 Uhr fand in der Celenus Fachklinik für Neurologie in Hilchenbach 
der jährliche Gesprächskreis statt. Nach der Begrüßung der Teilnehmer 
durch Dorothee Lücke und Krystyna Zimmer von der Deutschen GBS 
Initiative e.V. hießen uns Prof. Dr. med. Sackmann, Chefarzt der Klinik, 
und Frau Weisgerber, Leiterin der Ergotherapieabteilung, herzlich 
willkommen. 
 
Frau Weisgerber referierte für uns über das Thema „Erfahrungen mit 
GBS“. Sie erklärte, dass in der Klinik jährlich 20 bis 30 Patienten mit GBS 
und 4 bis 6 Patienten mit CIDP behandelt werden. Dabei werden nicht nur 
die Therapien individuell auf den Patienten abgestimmt, da der Patient 
ganzheitlich betrachtet wird, auch die Angehörigen werden mit 
einbezogen. Es findet eine enge Zusammenarbeit mit allen 
therapeutischen 
Berufsgruppen statt, z. B.: 

 

 Ergotherapie 

 Physiotherapie 

 Logopädie 

 Neuropsychologie 

 Kunsttherapie 

 Musiktherapie 

 Massage- und 
Bäderabteilung 

 
 
 
 
Behandlungsangebote finden hier u.a. in: 

 Einzel- und Doppelbehandlung 

 Gruppentherapien 

 ADL- Training (Selbständigkeit) 

 Hilfsmittelberatung 

 Probewohnen 

 Arbeitstherapie statt. 
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Folgende Krankheitssymptome werden behandelt: 
 

 Störung des Herz-Kreislauf-Systems 

 muskuläre Schwäche 

 Koordinationsstörungen 

 Gefühlsstörungen 

 Schmerzen 
  

Beim Thema „Schmerzen“ ging Frau Weisgerber auf die große Bedeutung 
von passiver und aktiver Bewegung ein. Dafür wird ein Muskelaufbau an 
den Stellen trainiert, damit Verspannungen weniger werden oder gar nicht 
erst entstehen. Desgleichen werden Massagen und Wärmebehandlungen 
zur Entspannung der Muskulatur ebenso eingesetzt. 
  
Die Ergotherapie ist eine alltagsorientierte Therapie, um die täglichen 
Anforderungen zu Hause und im Beruf (soweit möglich) gut zu bewältigen. 
 
In der anschließenden Fragerunde, in der es hauptsächlich um die 
Behandlung der Polyneuropathie ging, stand Prof. Dr. med. Sackmann 
den Fragen der Teilnehmer des Gesprächskreises Rede und Antwort. 
 

Die meisten Fragen wurden 
zum Thema Schmerzen in 
Füßen und Beinen gestellt. Hier  
einige Erkenntnisse: 
 
Bei Polyneuropathie (PNP) 
muss vorher abgeklärt werden, 
ob die Schmerzen von einer 
Gefäßerkrankung oder einer 
neurologischen Erkrankung 
herrühren. 

Eine medikamentöse Therapie zur Behandlung der PNP gibt es leider 
ebenso wenig wie eine Spezialklinik, in der diese behandelt werden kann. 
 
Als Auslöser für PNP sind u. a. zu nennen: Diabetes, Alkoholmissbrauch, 
Nebenwirkungen von Medikamenten, neurologische Erkrankungen (z. B. 
GBS/CIDP). 
 
Die beste Prophylaxe gegen PNP ist Bewegung! 
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Es werden viele Therapien für PNP als wirksam angepriesen und verkauft 
(z. B. im Internet), bei denen eine Wirkung nicht nachgewiesen ist. Dabei 
könnte es sich um Firmen handeln, die sich an der Krankheit bereichern 
wollen. 
Nach einer ausgiebigen Fragerunde bedankten sich Prof. Dr. med. 
Sackmann und Frau Weisgerber für die rege Beteiligung der Teilnehmer 
an dem Gesprächskreis.  
 

 
Im Namen der Teilnehmer bedankte sich die Deutsche GBS Initiative e.V. 
bei den Referenten für ihr Engagement und der Klinik für die gute 
Bewirtung der Gäste mit Speisen und Getränken. Wir hoffen auf ebenso 
große Resonanz beim nächsten Gesprächskreis 2016. 
 
 

 
Dorothee Lücke und Krystyna Zimmer 
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Bericht über den 18. Gesprächskreis des Regionalverbandes Kurpfalz 

 

18. Gesprächskreis Regionalverband Kurpfalz 
20. November 2015 bei ZAR, Ludwigshafen 

 
„Ambulante Reha bei GBS und CIDP“ 

 
Das Zentrum für ambulante Rehabilitation (ZAR) befindet sich auf dem 
Gelände des Klinikums Ludwigshafen. Unter der Leitung von Herrn Dr. 
Krusch (Chefarzt Neurologie im ZAR) werden dort u. a. auch GBS-
Patienten betreut. 
 

Um die Ausrichtung des Gesprächskreises 
möglichst konkret zu gestalten, hatten wir 
Herrn Dr. Krusch gebeten, zwei Betroffene, 
die ihre ambulante Reha im ZAR absolviert 
hatten, einzuladen. Die beiden Herren haben 
dann auch sehr bereitwillig ihre Krankenge-
schichte berichtet, wobei im Vergleich wieder 
besonders deutlich wurde, wie individuell 
unterschiedlich im Verlauf das GBS sein 
kann. 
 
Im ersten Fall erfolgte nach einer gemäßigten 
Akutphase mit den üblichen Symptomen eine 

ambulante Reha von 3 Wochen und eine Nachbehandlung von 2 Wochen. 
Bis heute sind gewisse Koordinierungsprobleme zurückgeblieben, aber 
immerhin war die Fortsetzung der Berufstätigkeit, durch die Akzeptanz des 
Arbeitgebers begünstigt, möglich. 
 
Im zweiten Fall ergab sich kein kontinuierlicher Verlauf mit beständig an-
steigender Verschlechterung. In Verbindung mit einer Geschäftsreise zeig-
ten sich, von einer Erkältung ausgehend, bekannte Symptome, wie Rü-
ckenschmerzen, Verdauungsprobleme und beim Aufstehen „Luftkissen“ an 
den Füßen. Zwischenzeitliche Besserungsphasen (bei eingeschränktem 
kontrolliertem Stehen) nach der Rückkehr von der Reise begründete zu-
nächst ein Abwarten bei der Diagnose „leichtes GBS“ und ohne Medika-
mente. Zunächst folgte KG bei niedergelassenen Physiotherapeuten, dann 
die Reha im ZAR (mit Erfahrungen an der Spielkonsole und mit dem Wa-
ckelbrett). Nach relativ kurzem beruflichen Wiedereinstieg ist die Berufstä-
tigkeit wieder möglich. Die Sorge, erneut zu erkranken, bleibt – da geht es 
vielen Betroffenen ähnlich. 
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Wir berichten hier nicht alle Einzelheiten der Schilderungen schriftlich. Im  
direkten Gespräch waren unsere Gäste zu großer Offenheit bereit und 
gingen auf jede Rückfrage ein. Dafür einen besonderen Dank, der auch 
Herrn Dr. Krusch gilt, der mit seiner Vermittlung diese Form des Ge-
sprächskreises möglich machte. Gerade die zahlreichen Fragen im kleinen 
Kreis in Verbindung mit den medizinischen Erläuterungen/Stellungnahmen 
durch Herrn Dr. Krusch prägten die ganz spezielle Intensität und Qualität 
des 18. Gesprächskreises. 
 
 

 
 
 
Mit den besten Grüßen und auch Wünschen für 2016 
 
Ihr Hans Steinmassl 
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Bericht über den GBS/CIDP Gesprächskreis am 21.11.2015 in Kreischa 

Herstellung, Wirkungsweise und Sicherheitsmerkmale von  
Immunglobulinen 

 
Wir hatten zum 21.11.2015 für 10 – 12 Uhr eingeladen. Gastgeber war wie 
schon so oft die Klinik Bavaria in Kreischa. Der Pharmareferent, Herr 
Hahnefeld stellte die besonderen Bedingungen und hohen Anforderungen 
bei der Herstellung von Immunglobulinen dar. Dabei ging er zunächst auf 
sicherheitsrelevante Probleme im Zusammenhang mit der Erfassung des 
„Ausgangsmaterials“ ein. Die Kosten eines solchen Produktes relativieren 
sich, wenn Produktsicherheit und der anspruchsvolle Produktionsprozess 
bedacht werden. Wirksamkeit und Kosten unterscheiden sich nicht zwi-
schen den Anbietern. Aufmerksam verfolgten die  14 Teilnehmer den Vor-
trag des Referenten. Anschließend gestellte Fragen machten das Interes-
se aller Zuhörer deutlich. So wurde nach der Altersbegrenzung der Spen-
der, Inkubationszeit, Transport und Lagerung gefragt. 

Besonderes Interesse galt der subku-
tanen Verabreichung und der Plasma-
pherese. Alle Fragen konnten zufrie-
denstellend beantwortet werden. Dan-
ke an Herrn Hahnefeld. 
 
Die knappe Zeit, die uns noch verblieb 
um persönliche Probleme zu bespre-
chen, nutzten wir um zwei neue GBS-
Betroffene in unserer Runde nach ih-
rem Krankheitsverlauf zu befragen. 
Immer wieder wird dabei das Probleme 
der Diagnosefindung und der nicht 
gleiche Ablauf deutlich. 
 
Danke an die Klinik Bavaria und Frau 
Carola Lorenz, die uns wie immer her-
vorragend betreute. 
  
 

 
 
Bericht von: Eckhard Schröter, LV Sachsen 
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Bericht zum Gesprächskreis in der Universitätsklinik in Köln 

 

Bericht zum Gesprächskreis in der Universitätsklinik in Köln  
vom 28. November 2015 

 
Zum Gesprächskreis mit Dr. Lehmann in der Bibliothek der Neurologie in 
der Universitätsklinik Köln waren 21 Personen anwesend. 
 
Etwa die Hälfte der Patienten ist an CIDP erkrankt, somit passte es, dass 
Herr Doktor Lehmann in seinem Vortrag diesmal die CIDP in den Vorder-
grund stellte. 
 
Die CIDP ist in der öffentlichen Wahrnehmung, außer im Ärzteblatt, nicht 
vertreten. Dies liegt vor allem an der geringen Anzahl von Patienten. An-
dere Krankheiten sind sowohl für die Presse als auch für die Pharmain-
dustrie wesentlich bedeutender. 
 
Daraus resultiert auch, dass die CIDP wahrscheinlich unterdiagnostiziert 
ist. Die folgenden Gründe könnten dafür die Ursache sein: 
 

1. Erkrankung möglicherweise wenig bekannt 
2. Diagnosekriterien nicht konsistent bzw. nicht universal akzeptiert 
3. Kein Diagnosemarker verfügbar  
4. Keine typischen Symptome 

 
Schaut man sich die Häufigkeit der CIDP  an, so ist festzustellen, dass 
diese Erkrankung noch weit hinter der GBS liegt. Laut Statistik liegt die 
relative Häufigkeit der CIDP – gemeinsam mit HIV – mit 4 % auf Platz 6. 
Den höchsten Prozentsatz weist der Diabetes mellitus mit 35 % und der 
Alkoholismus mit 24 % auf. Das Guillain-Barré-Syndrom steht mit 6 % 
etwa im mittleren Bereich. 
 
 
Die Diagnosekriterien und auch die Behandlungsmethoden nahmen, auch 
in der sehr lebhaften Diskussion, einen weiten Raum ein, da auch Neuer-
krankte und Angehörige anwesend waren. 
 
Zum Abschluss stellte Dr. Lehmann noch einmal die Behandlungsmöglich-
keiten in der Akutphase und der Weiterbehandlung bei CIDP vor. 
 
In einer Tabelle wurden auch nochmals die Nebenwirkungen der verschie-
denen Methoden gegenübergestellt. 
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Nach der allgemeinen Fragerunde fanden noch einige Einzelgespräche, 
auch mit Dr. Lehmann statt, ehe sich die Runde zufrieden verabschiedete.  
 
Ruth Stein-Rojko 
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Bericht über den 55. GBS CIDP MMN Gesprächskreis Sachsen am 28. November in Plauen  
 

55. GBS CIDP Gesprächskreis Sachsen in Plauen  
 
Schon in guter Tradition führen wir in Sachsen den letzten Gesprächskreis 
des Jahres in Plauen in der Vorweihnachtszeit durch. Die Räumlichkeiten 
haben sich bewährt, die Unterstützung der Mitarbeiterinnen des Hauses ist 
vorbildlich. Für unsere Gäste ist die Teilnahme auch kein Problem, der 
Zugang ist behindertengerecht.  
 
Als erste Referentin konnten wir Frau Bettina Werner von der IKK Classic 
Sachsen begrüßen. Sie informierte uns über Aktuelles aus den Kranken-
kassen und ging ausführlich auf das neue Präventionsgesetz ein. Die Leis-
tungen der Krankenkassen zur Prävention und Gesundheitsförderung 
werden mehr als verdoppelt. Ab 2016 stehen jedes Jahr mindestens rund 
490 Millionen Euro zur Verfügung. Für jeden Versicherten sind dies statt 
3,09 Euro nun 7 Euro jährlich. Auch die Selbsthilfe wird mit zusätzlichen 
30 Millionen Euro gestärkt. 
Die Krankenkassen zahlen nun je Versicherten 1,05 Euro für 
Selbsthilfegruppen, -organisationen und -kontaktstellen aus. 

Hinzukommen 21 Millionen Euro von den Pflegekassen. Denn in einer 
Gesellschaft, in der viele Menschen länger leben, ist 
Gesundheitsförderung wichtiger denn je. Das Gesetz setzt auch auf eine 
verbesserte Zusammenarbeit aller Sozialversicherungsträger. Zusätzlich 
erhalten die Pflegekassen einen Präventionsauftrag in stationären 
Pflegeeinrichtungen. Menschen, die in einem Pflegeheim leben oder eine 
Einrichtung der Tagespflege besuchen, können dort künftig 
gesundheitsfördernde Angebot in Anspruch nehmen. Im Vordergrund 
steht, die gesundheitliche Situation der Pflegebedürftigen zu verbessern 
und ihre vorhandenen Kräfte zu stärken. Hier werden je Versichertem 0,30 
€ bereitgestellt. Frau Werner informierte weiterhin über die Leistungen 
ihrer Krankenkasse ab 2016 und die Erbringung von Leistungen an 
Asylbewerber.  
 
Ullrich Franke, Inhaber einer Praxis für integrative, orthopädische 
Schmerztherapie sprach zum Thema: 
 
      „Was kann integrative orthopädische Schmerztherapie leisten“ 
 
Zu Beginn berichtete er über eine lange mit Schmerzen verbundene 
Krankengeschichte. Über diese Erfahrungen hat er den Weg zum 
Physiotherapeuten gefunden.  
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Die einleitende Frage des Vortrages lautete: “Wie gehe ich mit der 
Situation um, die so ist wie sie ist“ und wir waren schon mitten in der 
Diskussion. Der Schmerz ist immer subjektiv. Jeder empfindet ihn anders. 
Viele Faktoren spielen bei der Schmerzerfahrung eine Rolle. Das Gehirn 
entscheidet, ob etwas schmerzt oder nicht. Wie kann ich mich ablenken? 
Wie verarbeite ich diesen Zustand? Wie gehe ich mit dem chronischen 
Schmerz um, ich kann die Situation ja nicht ändern?  Dazu gab es dann 
einen regen Erfahrungsaustausch mit dem Referenten. Einhelliges Fazit: 
den Willen zur Verarbeitung muss jeder selbst aufbringen und das ist nicht 
einfach.  
 
Es gibt einen engen Zusammenhang zwischen Schmerz und Depression. 
Auch hier gibt es verschiedene Therapiemöglichkeiten. In seiner Praxis 
bietet Ullrich Franke Rebalancing, verschiedene Formen von Massagen, 
Tapen und die integrative Schmerztherapie als Hilfe zur Selbsthilfe an. 
 
Zu guter Letzt ging er auf eine Frage zum Schwindeltraining ein.   
Vom gutartigen Lagerungsschwindel sind circa 2 von 100 Menschen 
betroffen. Der Schwindel tritt eher bei Menschen im gehobenen Alter auf. 
Frauen sind dabei wesentlich häufiger als Männer betroffen. Ganz gleich, 
ob die Erkrankung behandelt wird, bei 30-50% der Betroffenen tritt der 
Schwindel erneut auf. Mit speziellen Übungen, die ein HNO-Arzt empfiehlt, 
kann sich der Betroffene auch zu Hause in Eigenverantwortung einer 
Behandlung unterziehen.  
 
Claus Hartmann informierte nach 
einer kurzen Pause über die Arbeit 
des Landesverbandes Sachsen und  
gab einen Ausblick  über die Pläne 
für das kommende Jahr. 
 
Nach den Informationen kam es noch 
zu einem angeregten Erfahrungs-
austausch zwischen den 
Teilnehmern. 
 
Einen herzlichen Dank an die 
Referenten, den Vermieter und die 
Helferinnen und Helfern, die zu dem 
Gelingen des Gesprächskreises 
beigetragen haben.    
                            
Claus Hartmann, LV Sachsen 
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Bericht vom 4. Gesprächskreis im St. Josephshospital 
 

4. Gesprächskreis im St. Josephshospital in Bochum 
am 12. Dezember 2015 

 
14 Teilnehmer folgten den Ausführungen von Dr. Yoon beim 4. Ge-
sprächskreis in Bochum. 
 
Auch hier zeigte sich, dass etwa gleich viele GBS- und CIDP-Patienten 
anwesend waren. 
 

Die Zahl der CIDP-Patienten nimmt 
deutlich zu. Neue oder bessere 
Diagnoseverfahren könnten hier 
eine Rolle spielen. 

 
Herr Dr. Yoon versucht mit seinem Team neue bildgebende Verfahren 
einzubringen, um auch eine bessere Unterscheidung zwischen GBS und 
CIDP zu ermöglichen. 
 
Die MRT-Untersuchungen zeigen keine besonderen Vorzüge gegenüber 
der Sonographie und scheiden bei Patienten mit Implantaten, wie z. B. 
Herzschrittmacher, aus. Praktikabilität, Verfügbarkeit, Reproduzierbarkeit 
und Kosten sind weitere Hindernisse bei MRT-Untersuchungen. 
 
Eine neue, verbesserte MRT-Methode hat die Uniklinik Heidelberg entwi-
ckelt. Dabei wird eine spezielle Software bei der Nervenmessung einge-
setzt, bei der z. B. MADSAM-Abweichungen in den verschiedenen Seiten 
erkennbar sind. 
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Zwischen den Kliniken in Heidel-
berg und Bochum wurde eine 
Kooperation vereinbart. Die Pati-
enten aus Bochum werden zur 
Untersuchung nach Heidelberg 
geschickt. Zu gegebener Zeit 
werden wir von den Ergebnissen 
hören und berichten. 
 
Nach etwa drei Stunden endete 
der Gesprächskreis. 
 
 
 
Ihre 
Ruth Stein-Rojko 
 
 
 
 
 

    PD Dr. med. Min-Suk Yoon, Universität Bochum 
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Bericht vom Symposium der Uniklinik Essen, 16. Januar 2016 
 

Therapien bei GBS und CIDP 

 
Neue und bewährte Therapiemöglichkeiten bei GBS und CIDP war das 
Thema des Symposiums, das PD. Dr. T. Hagenacker um 11.00 Uhr in den 
Vortragsräumen des Uniklinikums eröffnete. An die 70 Betroffene und 
Angehörige waren gekommen. 
 
PD Dr. med. Helmar Lehmann, Uniklinik in Köln, referierte über das The-
ma „Etablierte Therapien und neue Therapieoptionen bei CIDP“. Er erklär-
te zu Anfang den Begriff CIDP und machte deutlich, dass es viele unter-
schiedliche Krankheitsverläufe gibt. CIDP ist unterdiagnostiziert. Das liegt 
u. a. daran, dass 

 die Erkrankung zu wenig erkannt wird, 

 Diagnosekriterien nicht überall akzeptiert werden, 

 kein guter Diagnosemarker existiert, um CIDP zu bestimmen. 
 
Anhand eines Schaubildes zeigte PD Dr. Lehmann, dass die öffentliche 
Wahrnehmung von CIDP in der Presse kaum vorhanden ist. Berichtet wird  
über Erkrankungen, welche wesentlich seltener als CIDP vorkommen. 
 
Die CIDP werden durch die Nervenleitgeschwindigkeitsmessung (NLG), 
die Elektromyographie (ELG), bei der elektrische Muskelaktivität gemes-
sen wird, und die Liquor-Untersuchung (Rückenmarksflüssigkeit) be-
stimmt. Therapien sind die Gabe von Kortison, Immunglobulinen und der 
Plasmaaustausch. Drei Viertel der Patienten sprechen auf eine der drei 
genannten Therapien an. Ein Viertel der Patienten spricht auf die gängigen 
Therapien nicht an, da wird und muss weiter geforscht werden. 
 
Zurzeit findet die Stu-
die „Fingolimod bei 
CIDP“ statt. Fingoli-
mod ist ein neues 
Medikament, das zur 
Behandlung von MS 
zugelassen ist. Studi-
enzentren in Deutsch-
land für Fingolimod 
sind Bochum, Düs-
seldorf, Göttingen und 
Köln. Bei Interesse an 
der Teilnahme der 
Studie können sich 
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CIDP-Betroffene bei der „Neuromuskulären Sprechstunde“, Dr. Leh-
mann/Dr. Wunderlich, oder bei der Deutschen GBS Initiative e.V. melden. 
 
Die Physiotherapeutinnen Natalie Blümer und Katharina Korte sprachen 
zum Thema „Physiotherapie bei CIDP und GBS“.  
 
Bei GBS ist akute Therapie wichtig, die an die Stadien der Erkrankung 
angepasst ist. Bei CIDP muss die Therapie langfristig betrachtet werden, 
eine dauerhafte physiotherapeutische Behandlung ist wichtig. 
 
Sie gingen auf die unterschiedlichen Phasen der Therapien ein, die 

 das Zusammenspiel zwischen Nerv und Muskel schulen, 

 allgemeine Koordinations- und Gleichgewichtsübungen beinhalten, 

 Feinmotorik schulen, 

 Sensibilitätsschulung: warm – kalt, spitz – stumpf, hart – weich, 

 Atemübungen, 

 Stabilisierung des Herz-Kreislauf-Systems, 

 Gangschule mit Schulung der Knie-/Hüftkontrolle und 
Rumpfaktivität, 
Erarbeitung der einzelnen Gangphasen, Gangvariationen, Gehen 
und Stehen auf verschiedenen Untergründen.    

 
Zum Ende ihres 
Vortrages gingen 
die Referenten 
auf den wichti-
gen Aspekt der 
Entspannungs-
phasen ein, die 
neben der The-
rapie nicht zu 
kurz kommen 
dürfen. Als Bei-
spiele nannten 
sie u. a. Fantasie-
reise/Körperreise, 
progressive Muskelentspannung nach Jacobson oder Atemtherapie. 
 
Unter dem Thema „Neues zum GBS 2015/16“ folgte der Vortrag von PD 
Dr. med. Hagenacker, den er mit der Entdeckung und Beschreibung der 
Erkrankung GBS einleitete. Er ging anschließend auf die Entstehung des 
GBS ein, das sehr unterschiedliche Verlaufsformen aufweist. 
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Auslöser für GBS können u. a. Durchfallerkrankungen, Erkältung, be-
stimmte Erreger, große Operationen, HIV-Virus sein. Dabei verwechselt 
das Immunsystem Erreger mit eigenen Nervenstrukturen. 
 
Es soll bei GBS keine Gabe von Kortison erfolgen, da dies keinen Erfolg 
hat. Prinzipiell bestehen gute Heilungschancen bei GBS 
Die Nerven und der Nervenkern regenerieren sich zwar, werden aber nie 
wieder zu ihrem normalen Zustand zurückfinden.  
 
Im Anschluss ging PD Dr. Hagenacker auf GBS und Impfung ein. Hierbei 
ist zu bemerken, dass GBS-Erkrankungen saisonal erhöht sind (z. B. bei 
Grippewellen). Es besteht ein größeres Risiko bei pandemischen Impfun-
gen, wie z. B. H1N1 (Schweinegrippe). Wenn Impfungen erfolgen sollen, 
sollte man darauf achten, sich mit „Totimpfstoff“ impfen zu lassen, das ist 
sicherer!  
 
Den Einsatz von Kortison bei GBS lehnt er ab. Dieses sollte auf keinen 
Fall erfolgen. Desgleichen sollte bei beatmeten Patienten auf die Gabe 
von Kortison verzichtet werden, da damit sowohl ein längerer Heilungsver-
lauf als auch eine längere Erholungsphase einhergehen können. 
                                                                                                                                                
Bei GBS-Patienten, bei denen eine Vorschädigung durch Diabetes be-
steht, sind mehr Defizite zu erwarten. 
Zur Schmerztherapie bei GBS gibt es bisher keine Untersuchungen dar-
über, welche Therapie die beste ist. Hier müsste weiter geforscht werden. 
 
Im letzten Vortrag „Sozialmedizinische Aspekte neurologischer Erkrankun-
gen – Welche Hilfen kann ich bekommen?“ von Nicole Scherhag (Ge-
sundheitsförderung und Kompetenztraining) ging die Referentin auf die 
Bereiche 
 

 Krankenkassen, 

 Schwerbehinderung, 

 Berufstätigkeit, 

 Lohnersatzleistungen, 

 Pflegeversicherung, 

 Betreuung und Vorsorge, 

 Beratungsmöglichkeiten und Ansprechpartner, 
 

ein. Dabei nannte sie Organisationen wie den VdK, die Beratung und juris-
tische Unterstützung im Rechtsstreit geben können. Sie gab Tipps für den 
Umgang mit dem MDK oder dem Beantragen eines Schwerbehinderten-
ausweises. 
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Die folgenden Themen trafen auch auf großes Interesse. 

 
Achtung: Anrufe durch die Krankenkasse 

 Patienten berichten immer häufiger von Anrufen durch die 
Krankenkasse 

 Ihr Antrag hat keine Aussicht auf Erfolg, ziehen Sie ihn dann 
zurück?“ 

 „Wir wollten mal hören, wie es Ihnen geht und wann Sie 
denn wieder arbeiten können?“ 

 Nichts am Telefon vereinbaren! Immer auf einen schriftlichen 
Bescheid bestehen 

 
Begutachtungen 

 Vorbereiten auf den Termin 
 

 Begleitperson mitnehmen 
 

 Ziel der Begutachtung überdenken 
 

 Eigene Ideen und Vorstellungen überprüfen 
 
Frau Scherhage machte den Zuhörern, die zahlreiche Fragen stellten, Mut, 
sich nicht von Ablehnungsbescheiden (von welcher Institution auch immer) 
entmutigen zu lassen und weiter für ihr Recht zu kämpfen. 
 
 
Vielen Dank an die Uniklinik Essen für die Ausrichtung des Symposiums 
und die gute Verpflegung mit Speisen und Getränken. 
 
 
 
gez. Dorothee Lücke 
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Bericht über den GBS Patiententreff am 4. Februar 2016 in Plauen 

 
Zusammenarbeit mit anderen Selbsthilfeorganisationen 

 
Die Selbsthilfegruppe 
VITAL hatte uns zu 
einer gemeinsamen 
Veranstaltung in das 
Quartier 30  
eingeladen. 
 

Die Vogtländische Initiative für Teilhabe und Aktives Leben – kurz VITAL –  
ist Ansprechpartner für Menschen mit einer erworbenen Hirnschädigung 
(Schlaganfall, Schädel-Hirn-Trauma oder Hirntumor) und deren 
Angehörigen. Der Verein betreibt eine Kontakt- und Beratungsstelle in 
Plauen, begleitet Selbsthilfegruppen und bietet verschiedene 
Freizeitangebote im gesamten Vogtlandkreis an. Zu dem Vorsitzenden, 
Steffen Marquardt haben wir bereits seit 2008 einen guten Kontakt.  
 
Der Einladung waren 18 Personen gefolgt und wir erlebten einen 
angenehmen Nachmittag. Innerhalb der GBS-Gruppe wurde über die 
kommenden Veranstaltungen informiert und auf die terminlichen 
Veränderungen hingewiesen. Wir stellten uns dem VITAL- Verein kurz vor 
und mit Steffen Marquardt haben wir die Möglichkeiten einer weiteren 
Zusammenarbeit besprochen. 
 
Im "Netzwerkprojekt Inklusionskultur"  sind noch weitere Veranstaltungen 
des Vereins VITAL geplant. Wir werden uns bestimmt wieder an einer der 
folgenden Veranstaltungen beteiligen. 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
Claus Hartmann, LV Sachsen     
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Bericht über die Schmiederklinik in Allensbach 
 

Verbund der Schmiederkliniken – Gespräch in  
der Schmiederklinik in Allensbach 

In der Schmiederklinik in Allensbach am Bodensee wurden wir am 10. 
Oktober 2015 von der Geschäftsführung begrüßt, die uns mit dem Ver-
bund der Schmiederkliniken vertraut machte. In der Schmiederklinik wer-
den Patienten unter anderem mit folgenden Indikationen behandelt: ent-
zündliche Erkrankungen des Nervensystems, z. B. MS, GBS, CIDP etc., 
Bewegungsstörungen, Parkinson, Distonien, Muskelerkrankungen und 
neurologische Schmerzsyndrome. 

Prof. Liepert erklärte im ersten Teil in verständlicher Ausführung das klas-
sische GBS – die akute demyelinisierende motorische Polyneuropathie 
Radikulitis. Auch über das chronische GBS – chronische inflammatorische 
demyelinisierende 
Polyneuropathie – 
die CIDP, das 
Miller-Fisher-
Syndrom und die 
akute motorische 
axonale Neuropa-
thie AMAN wurde 
gesprochen. 

In seinem Vortrag 
ging Prof. Liepert 
auf Diagnostik, 
Therapie und 
Komplikationen 
ein. 

Im zweiten Teil erklärte uns der Geschäftsführer Martin Zeller die Struktu-
ren der Schmiederkliniken mit ihren Klinikschwerpunkten: 

 Phasen A bis D (5-Phasen-Modell)  
 Frührehabilitation Phase B  
 Neurologische Intensivstation  
 Neurokognitive Spezialstation  
 Kernspintomographie, CT  
 Schlaflabor mit neurologischem Schwerpunkt  
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 Station für ausländische Patienten  
 Sitz der Hauptverwaltung  
 Zenith – klinikeigenes Fort- und Weiterbildungsinstitut  

Der Rundgang durch die Klinik mit viel Sehenswertem, vom Kunstraum bis 
hin zum Schlaflabor, war für alle Teilnehmer der Abschluss eines gelunge-
nen Gesprächskreises. 

Außerdem muss das hervorragende Catering noch erwähnt werden. 

Wir bedanken uns recht herzlich für diese gelungene Veranstaltung bei 
Prof. Liepert, Geschäftsführer Martin Zeller und dem Sekretariat der Klinik 
Allensbach. 

 

Der Ausblick vom Seminarraum über den Bodensee war fantastisch. 

 
Albert Scheffold 
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Bericht über das Austauschtreffen der Selbsthilfegruppen 

 

Austauschtreffen der Selbsthilfegruppen 
im UMM (Uniklinikum Mannheim) am 22. Oktober 2015 

 

 
Haupteingangsbereich Klinikum Mannheim (UMM) 

 
Schon zum wiederholten Male konnten wir an einem Austauschtreffen von 
Seltsthilfegruppen aus dem Rhein-Neckar-Raum im UMM teilnehmen. Der 
Austausch wurde vom Gesundheitstreffpunkt Mannheim (Frau Bielfeld, 
Herr Balzer) und vom UMM (Frau Bast, Selbsthilfebeauftragte) organisiert. 
Frau Bielfeld moderierte den Austausch. 
 
Zunächst berichtete Frau Bast, dass das vergangene Jahr mit dem Hygie-
neskandal zu einem großen Umbruch innerhalb der UMM geführt hat. Es 
gibt u. a. eine neue Geschäftsführung. Von direkter Bedeutung für unsere 
Selbsthilfegruppe ist zum einen eine neue Beschwerdemanagerin, Fr. 
Stendel (Haus 6, Ebene 2, Zimmer 9, Telefon 383-3360, Mail: hannelore. 
stendel@umm.de) und zum anderen die erweiterte Zuständigkeit von Frau 
Bast, auch für die Raumorganisation. 
 
  

mailto:hannelore.stendel@umm.de
mailto:hannelore.stendel@umm.de
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Ansonsten hat das UMM mit den Folgen des Hygieneskandals zu kämp-
fen. Die Geschäftsführung hat sich gegen eine Klage und für ein Gespräch 
mit der Presse über die einseitige und damit geschäftsschädigende Be-
richterstattung entschieden. Betriebsklima und Arbeitsplätze sind in Ge-
fahr, ebenso wie der Verlust von Vertrauen im Arzt-Patienten-Verhältnis. 
 
Frau Bielfeld informierte über Aktuelles vom Gesundheitstreffpunkt Mann-
heim (GTP):  
 
Sie selbst ist zuständig für das Thema Selbsthilfefreundlichkeit und somit 
Ansprechpartnerin beim GTP für Qualitätszirkel und Austauschtreffen, 
Einbindung in den Pflegeschulen-Unterricht sowie den Patiententag Krebs. 
Bei der Montagssprechstunde in der UMM wechselt sie sich mit Herrn 
Balzer ab. Herr Balzer wiederum ist sowohl für die Organisation der Mon-
tagssprechstunde als auch für die Zuteilung der Präsentationsfächer der 
SHGen in der UMM zuständig. Des Weiteren ist er koordinatorisch für das 
Kinderklinikradio „RUMMS“ und Radio „Mama“ in der UMM verantwortlich.  
 
Weitere Punkte waren: Kooperation mit der Pflegeschule, Fächer und Fly-
erauslage der SHGen, Vorbereitungen zum Patiententag Krebs 2015 (21. 
November), Neuigkeiten aus diversen SHGen. Zuletzt wurden einzelne 
Anliegen der anwesenden SHGen besprochen. Für uns selbst war dabei 
unser Ziel relevant, im Frühjahr 2016 einen ersten Gesprächskreis im Uni-
klinikum Heidelberg durchzuführen. 

 
 

 
 
 
 
Fr. Bast (UMM),  
Fr. Bielfeld, Hr. Balzer 
(Gesundheitstreff-
punkt Mannheim) 

 
 
 
 

 
 
Mit den besten Grüßen aus der Kurpfalz 
Ihr Hans Steinmassl 
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Bericht vom 13. Selbsthilfetag und Diabetestag 
 

13. Selbsthilfetag und Diabetestag 
in Heidelberg bei der SRH (14. November 2015) 

 

  
 
 
 
 
 
 
Das Heidelberger Selbsthilfebüro berichtet: 
 

13. Selbsthilfetag und Diabetestag – eine gute Kooperation 

 
Mit knapp 1.100 Besucherinnen und Besuchern fand am 14. November 
2015 in der SRH Hochschule in Heidelberg-Wieblingen ein großes Fest 
der Selbsthilfe statt. 
 
Anlässlich des Weltdiabetestages hatte das Heidelberger Selbsthilfebüro  
einen Mitveranstalter gewonnen: das St. Josefskrankenhaus Heidelberg, 
ein Schwerpunktkrankenhaus für Diabetes. Passend dazu gab es fach-
spezifische Vorträge. Wie man Diabetes individuell und damit erfolgreich 
behandelt, zeigte PD Dr. Erhard Siegel, Chefarzt am St. Josefskranken-
haus und Post-Präsident der Deutschen Diabetesgesellschaft, in seinem 
Referat.  
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Der Münchener Sozialpädagoge und Coach Carsten Scheele wies auf die 
Gefahren des Burn-out-Syndroms hin und Diabetes-Spezialistin Dr. Dag-
mar Weise gab Ernährungsempfehlungen. 
 
Diese Vorträge stießen auf große Resonanz. Auch die über 55 Infostände 
der Selbsthilfegruppen verzeichneten zumeist höhere Besucherzahlen als 
zuvor. Erstmals waren auch Kooperationspartner des Selbsthilfebüros vor 
Ort mit einem Infostand vertreten, wobei sich besonders die Betreuungs-
behörde der Stadt Heidelberg eines außerordentlichen Andrangs erfreute. 
 
Heidelbergs OB Dr. Eckart Würzner war Schirmherr der Veranstaltung und 
eröffnete diese. Der Beschwerdechor unter der Leitung von Bernhard 
Bentgens deckte Missstände auf beschwingte Art auf und trug damit zur 
schönen Atmosphäre des Tages bei. Trotz vieler Gelegenheiten zum La-
chen stimmte der Sketch der beiden RAG-Sprecher Dorothee Schulz und 
Klaus Querbach zur „Gesundheitsreform 2025“ sehr nachdenklich. 
 
Die Blutzuckermessungen durch die Mitarbeitenden des St. Josefskran-
kenhauses wurden rege angenommen. Frau B. von der Selbsthilfegruppe 
Herz Sinsheim freute sich: „Es war so ein toller Service an diesem Tag!“ 
Und ein Besucher war hoch erfreut, dass er so viele Kontakte knüpfen 
konnte. Was soll man sagen: ein voller Erfolg! 
 
Auch wir waren wieder mit einem Informationsstand vertreten und konnten 
einige gute Gespräche über unsere seltene Erkrankung führen. Dies vor 
allen Dingen mit Menschen aus dem Pflege- und Sozialbereich. 
 
Der Selbsthilfetag in Bildern:  

 
 
Beschwerdechor bei Eröffnung 
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Gebärdendolmetscherin,  
stehend: Fr. Handlos, Fr. Reiss 

 

  
 
 
 
 
 
 

 
 Isolde Ruck im Gespräch 

 
 
 
 
Mit den besten Grüßen aus der Kurpfalz 
 
Ihr Hans Steinmassl 
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Bericht von der ACHSE-Jahrestagung 13. und 14. November 2015 in Hohenroda 

 
Jahrestagung ACHSE 

 
Die GBS Initiative ist Mitglied der ACHSE e.V. Die ACHSE ist ein Dach-
verband für Vereine, die Menschen mit Seltenen Erkrankungen bundes-
weit vertreten. Mehr als 120 Selbsthilfeorganisationen gehören der ACH-
SE zurzeit als Mitglied an. Da viele Entscheidungen, vor allem die über 
Medikamente, auf europäischer Ebene getroffen werden, ist die ACHSE 
außerdem Mitglied bei EURORDIS (European Organization for Rare Dise-
ases).  
 
Der Vorstand unter Vorsitz von Dr. Andreas Reimann leitete kompetent 
und effizient durch ein straffes Informationsprogramm. Es wurden zahlrei-
che Projekte vorgestellt, die auch unsere Mitglieder unterstützen könnten. 
 
Grundlage vieler Aktivitäten ist das Nationale Aktionsbündnis für Men-
schen mit Seltenen Erkrankungen (NAMSE). Das Bundesgesundheits-
ministerium, das Bundesministerium für Bildung und Forschung und ACH-
SE gründeten 2010 zusammen mit 25 Bündnispartnern dieses Aktions-
bündnis. 2013 wurde der Plan vorgestellt. Er umfasst 52 Maßnahmen, mit 
denen Probleme der Betroffenen und ihrer Angehörigen angegangen wer-
den sollen. 
 
Daraus entstanden Projekte des Bundesministeriums für Gesundheit wie 
der se-atlas. 

 
Dessen Ziel ist es, einen Überblick über die Versorgungsmöglichkeiten für 
Menschen mit Seltenen Erkrankungen (SE) in Deutschland zu geben. Eine 
interaktive Landkarte und eine ausführliche Auflistung sind auf der Infor-
mationsplattform seit Februar 2015 online. Unter www.se-atlas.de findet 
man Informationen und kann Rückmeldungen zu den Versorgungseinrich-
tungen geben. 
 
Dr. Holger Storf, Institut für Medizinische Biometrie, Epidemiologie und 
Informatik (IMBEI), berichtete außerdem über ZIPSE. Dies ist das Zentrale 
Informationsportal für Menschen mit Seltenen Erkrankungen. Hier wird ein 
zentrales Informationsportal geschaffen, das Wissenswertes zu Diagnos-
tik, Therapie, Selbsthilfe, Versorgungseinrichtungen, Forschung und Re-
gistern über Seltene Erkrankungen gebündelt bereitstellt. Betroffene und 
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ihre Angehörigen als auch medizinische, therapeutische und pflegerische 
Leistungserbringer werden hier qualitätsgesicherte Informationen finden. 
Zusätzlich sollen Informationsmöglichkeiten zu sozial- und leistungsrechtli-
chen Fragen integriert werden. Während der se-atlas bereits aktiv ist, be-
findet sich www.portal-se.de noch im Aufbau. 
 
Dr. Christine Mundlos, ACHSE e.V., berichtete zum Projekt der Robert 
Bosch Stiftung „Kürzere Wege zur Diagnose“ InterPoD – Patienten oh-

ne Diagnose. Hier geht es um den Aufbau einer interdisziplinären Kompe-
tenzeinheit zur Erkennung seltener chronischer Erkrankungen. Es begann 
mit einem Pilotprojekt des Bonner Zentrums für Seltene Erkrankungen 
(ZSEB). Ziel ist es, bei Patienten, bei denen trotz zahlreicher Arztkontakte 
und Untersuchungen keine diagnostische Einordnung möglich war, eine 
zutreffende Diagnose zu stellen. Außerdem soll die interdisziplinäre Kom-
petenzeinheit beispielhaft die durch Patienten ohne Diagnose verursach-
ten Kosten im Gesundheitswesen erfassen. Als Verfahren wurde festge-
legt, dass ein Facharzt und Medizinstudenten in höheren Semestern die 
Unterlagen und Befunde der Patienten ohne Diagnose sichtet, prüft, zu-
sammenfasst und einer interdisziplinären Fallkonferenz vorstellt. Wenn die 
Bewertung den Verdacht auf eine seltene Krankheit erhärtet, wird der Pa-
tient an ein kompetentes Zentrum für seltene Erkrankungen weitergeleitet. 
Dadurch trägt das Projekt auch zur Ausbildung der Studierenden bei, de-
ren Blick für schwierige Patientensituationen und für das Erkennen selte-
ner Erkrankungen geschärft wird. Der Projektpartner ACHSE sichert in 
allen Schritten des Projektes die Patientenorientierung.  
 
Mirjam Mann, Geschäftsführerin der ACHSE, stellte die Projekte zur Stär-
kung der Selbsthilfe vor. 
Mit Förderung der BARMER GEK konnte die ACHSE ein Konzept für eine 
Selbsthilfe-Akademie entwickeln, die 2013 begann. Neben den Semina-

ren vor Ort bietet die ACHSE auch eine Online-Plattform mit Präsentatio-
nen und Materialien an. Die Mitglieder können passwortgeschützt zugrei-
fen. So ist zum Beispiel vom Seminar „Erfolgreiche Mittelakquise“ ein 
Handout zu den vielen verschiedenen Förderungsmöglichkeiten als Down-
load vorhanden.  
Ein Vernetzungs- und Unterstützungsprojekt, um die Arbeit an den selte-
nen Erkrankungen zu stärken, ist das Projekt „Selbsthilfe hilft einander“. 
Wissen ist innerhalb des ACHSE-Netzwerkes der Selbsthilfegruppen vor-
handen. Hier soll es zu bestimmten Themen gebündelt und besser zu-
gänglich gemacht werden.  
 
Lisa Biehl, ACHSE e.V., berichtete zu zwei Projekten der Robert Bosch 
Stiftung aus dem Sektor „Seltene chronische Erkrankungen – Gesund-
heitskompetenz und Krankheitsbewältigung“. Das internetbasierte psycho-

http://www.portal-se.de/
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logische Interventionsprogramm für Eltern von Kindern mit seltenen chro-
nischen Erkrankungen (WEP-CARE) bietet eine Schreibtherapie. In der 
Erprobung zeigten sich gute Effekte bei der Reduzierung krankheitsbezo-
gener Ängste und Unterstützung der Krankheitsbewältigung. Ungewisse 
Prognose und hoher Pflegeaufwand können zu psychischen Belastungs-
symptomen wie Ängste oder Depressionen führen. Die psychotherapeuti-
sche Regelversorgung ist aufgrund der langen Wartezeiten und des relativ 
hohen Aufwands für pflegende Eltern schwer zugänglich. Das hier geför-
derte Interventionsprogramm erprobt eine Alternative. 
Als weiteres Projekt wurde die Qualifizierte Peer-Beratung und Selbst-
management für Patienten mit seltenen chronischen Erkrankungen 
vorgestellt. 
Das Projekt wendet sich an Betroffene, die als „Peer-Berater“ für andere 
Patienten tätig sind. Schulungen und Supervision für Peer-Berater sollen 
weiterentwickelt werden und es soll ein strukturierter Beratungsleitfaden 
entstehen. Die Förderung von Selbstmanagement-Fähigkeiten bei den 
Patienten steht im Zentrum. 
 
Ziel des Projektes „Zugang zu guten Patienteninformationen verbessern“ 
ist es, Krankheitsbeschreibungen, die im ACHSE-Netzwerk entwickelt 
worden sind, auf Orphanet, dem zentralen Informationsportal für Ärzte 
und Wissenschaftler, verfügbar zu machen. Die diagnosespezifischen 
Informationen für Patienten sind qualitativ hochwertig und leicht verständ-
lich. Wertvolle Zusatzinformationen sind hilfreich für Ärzte, Therapeuten 
und andere Fachkräfte. Diese Informationen im Orphanet, www.orpha.net, 
zu integrieren, macht die patientenorientierten Krankheitsbeschreibungen 
allen Ärzten leichter zugänglich. 
 
Gabi Faust 
 
Projektbeschreibungen von der Internetseite www.achse-online.de. Dort 
finden Sie weitere Informationen der ACHSE. 
 

 
 
 
 
 
 

 

 

http://www.achse-online.de/
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Bericht von der Veranstaltung der ACHSE und des vfa am 28. Januar 2016 

Teilnahme an klinischen Studien – ja oder nein? 

Auf einer Veranstaltung der Allianz Chronischer Seltener Erkrankun-
gen (ACHSE) und des Verbandes der forschenden Pharmahersteller 
(vfa/vfa bio) tauschen sich Wissenschaftler und Patientenvertreter 
über Erfahrungen bei der Teilnahme an klinischen Studien aus.  

Der ACHSE-Vorsitzende Dr. Andreas Reimann erklärte, dass Menschen 
mit seltenen Erkrankungen nur über klinische Studien zu neuen Therapie-
optionen kommen könnten. Wichtig für die möglichen Teilnehmer seien 
gute Aufklärung, Machbarkeit und Kommunikation.  
 
Dr. Thorsten Ruppert vom vfa erläuterte den Ablauf klinischer Prüfungen. 
Nach der Genehmigung des Prüfplans durch die Zulassungsbehörden, 
Testung mit gesunden Probanden folgt die Prüfung der Verträglichkeit der 
Substanz mit wenigen Kranken. Dann folge eine randomisierte, doppel-
blinde klinische Studie mit vielen Kranken. Hier werden die Wirksamkeit, 
Verträglichkeit und Wechselwirkungen mit anderen Medikamenten geprüft.  
 
Über die Arbeit der Ethikkommissionen in klinischen Prüfungen berichtete 
der Vorsitzende des Arbeitskreises Medizinischer Ethikkommissionen, 
Prof. Dr. Jörg Hasford. Studien benötigten eine „zustimmende Bewertung“. 
Die Kommission kontrolliere Prüfplan, Nutzen-Risiko-Bewertung, die Auf-
klärungsunterlagen, die Qualifikation der Prüfer und die Eignung der Ärzte 
sowie die Versicherungen. So würden bei über 90 Prozent der eingereich-
ten Anträge Verbesserungen zum Beispiel bei den Aufklärungsmaterialien 
erreicht. Diese seien häufig viel zu lang. Durch eine EU-Verordnung von 
2014 müssen nun Patientenverbände, also wir, in den Stellungnahmen der 
Ethikkommissionen berücksichtigt werden.  
 
Die Rechte und Pflichten der Studienteilnehmer waren das Thema von Dr. 
Jutta Bend vom Mukoviszidose-Institut. Das Recht auf ausführliche Aufklä-
rung und Information, die Einhaltung des Datenschutzes, eine Versiche-
rung und eine intensive Betreuung durch den Arzt stehe der Pflicht zur 
Teilnahme an Kontrollterminen gegenüber. Nutzen und Risiken seien 
gründlich abzuwägen. Dem Nutzen intensiverer Betreuung sowie der 
Chance auf eine verbesserte Therapieoption stehen der persönliche Auf-
wand, der mit einer Teilnahme verbunden ist, sowie die möglichen Ne-
benwirkungen gegenüber. 
 

http://www.vfa-patientenportal.de/service/glossar/begriffe/_lK#klinische-studien1
http://www.vfa-patientenportal.de/service/glossar/begriffe/_lZ#zulassungsbehoerden
http://www.vfa-patientenportal.de/service/glossar/begriffe/_lP#probanden
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„Endpunkte“ sind das Studienziel. Sie beantworten die Frage, was durch 
die neue Therapie verbessert wird. Dr. Kristian Löbner, der medizinische 
Direktor bei MSD, differenziert zwischen harten und weichen Endpunkten. 
Laborergebnisse wie beispielsweise Cholesterinwerte seien weiche, die 
Verbesserung der Lebensqualität des Patienten seien harte Endpunkte. 
Der härteste Endpunkt, den es gebe, sei das Überleben. Die Auswahl der 
Endpunkte solle so patientenrelevant wie möglich und so prognostisch 
sinnvoll wie möglich sein. Den Austausch mit Selbsthilfeverbänden hält 
Löbner daher für unbedingt erforderlich.  
 
Dr. Frank Brunsmann, wissenschaftlicher Beirat der ACHSE, griff diesen 
Punkt aus Sicht der indikationsbezogenen Selbsthilfe auf. Sein Plädoyer 
lautete, sich mit Lebensqualität als patientenbezogenem Endpunkt zu be-
schäftigen. Patientenrelevante Endpunkte sollten als Thema der Selbsthil-
fe etabliert werden. 
 
Eine Mutter berichtete über die Teilnahme ihrer Tochter an einer Medika-
mentenstudie. Das Medikament in Erprobung konnte den Krankheitsver-
lauf deutlich verzögern. Ohne diese Studie müsse ihre Tochter schon lan-
ge einen Rollstuhl benutzen. 
 
Am Ende der Veranstaltung waren wir uns einig, dass wir nur mit der 
Pharmaindustrie zusammen Fortschritte bei der Entwicklung und Prüfung 
neuer Medikamente für seltene Erkrankungen erreichen können.  
 
 
 
Ruth Stein-Rojko 
 
 
Weitere Informationen: http://www.vfa-patientenportal.de/patienten-und-
innovation/schwerpunkt-klinische-studien/klinische-pruefungen-teilnahme-
ja-oder-nein.html 
 

 

 

 

http://www.vfa-patientenportal.de/service/glossar/begriffe/_lL#lebensqualitaet-gesundheitsbezogene
http://www.vfa-patientenportal.de/service/glossar/begriffe/_lP#patientenrelevante-endpunkte
http://www.vfa-patientenportal.de/patienten-und-innovation/schwerpunkt-klinische-studien/klinische-pruefungen-teilnahme-ja-oder-nein.html
http://www.vfa-patientenportal.de/patienten-und-innovation/schwerpunkt-klinische-studien/klinische-pruefungen-teilnahme-ja-oder-nein.html
http://www.vfa-patientenportal.de/patienten-und-innovation/schwerpunkt-klinische-studien/klinische-pruefungen-teilnahme-ja-oder-nein.html
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Presseerklärung der ACHSE vom 25. Januar 2016 

ACHSE kritisiert Äußerungen des GKV Spitzenverbandes 
zum Zusatznutzen von Orphan Drugs 
 
Die Orphan-Drugs-Verordnung funktioniert. Es werden mehr Arznei-
mittel für Menschen mit Seltenen Erkrankungen gebraucht. Beste-
hende Regeln sollten nicht eingeschränkt, sondern genutzt werden. 
 
Berlin, 25. Januar 2016 – „Der GKV Spitzenverband weckt in seiner 
Pressemitteilung vom 21. Januar, zum Zusatznutzen neuer Arzneimittel, 
den Eindruck, dass er regelmäßig gezwungen wäre, Medikamente für 
Menschen mit Seltenen Erkrankungen zu erstatten, die eine Gefahr für die 
Patienten darstellen würden. Diese Pressemitteilung ist für Menschen, 
die mit einer so schweren Erkrankung leben, fast zynisch!“, so Mirjam 

Mann, Geschäftsführerin von ACHSE e.V. (Allianz Chronischer Seltener 
Erkrankungen). 

 
ACHSE weist auf Folgendes hin:  
 

 Bislang stehen gerade einmal etwas mehr als 100 Medikamente 

mit Orphan-Drug-Status geschätzten 8.000 Seltenen Erkrankungen 
gegenüber! 
 

 Alle Arzneimittel werden vor ihrer Zulassung auf ihre Wirksam-
keit, Unbedenklichkeit und pharmazeutische Qualität geprüft. Bei 

Orphan Drugs übernimmt dies die Europäische Arzneimittelagentur 
(EMA) mit Sitz in London. Der Gemeinsame Bundesausschuss ist 
hierfür nicht zuständig. 
 

 Schon vor der Zulassung eines Medikaments muss der Hersteller 
eines Orphan Drugs ein „significant benefit“ belegen.* Der Nutzen 
eines solchen Medikaments wurde deshalb schon auf europäischer 
Ebene geprüft. Die bestehende gesetzliche Regelung enthält deshalb 
keine Lücke, sondern sie sollte doppelte Prüfarbeit vermeiden! 
 

 Der GKV Spitzenverband verkennt offenbar die Tatsache, dass für 
diese schweren, oft tödlich verlaufenden Erkrankungen in der 
Regel überhaupt keine anderen Arzneimittel verfügbar sind. Die 
Alternative ist in der Regel, nicht ein anderes ordentlich wirkendes Mit-
tel zur Verfügung zu stellen, sondern keine Behandlung oder nur eine 
symptomatische Behandlung. 
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 Die Nutzenbewertung des Gemeinsamen Bundesausschusses dient 
nicht der Sicherheit, sondern sie soll eine angemessene Preisgestal-
tung ermöglichen, ein Anliegen, das ACHSE unterstützt. Die Vorschlä-
ge des GKV dienen unserer Einschätzung nach nicht einer Verbesse-
rung der Versorgung von Betroffenen, sondern sollten Kosten sparen. 
 

 47 Prozent der Medikamente sollen laut Aussage der GKV einen „nicht 
quantifizierbaren“ Zusatznutzen haben. Dies heißt jedoch nicht, dass 
das Medikament nicht nützlich oder gar schädlich wäre, sondern nur, 
dass das Ausmaß des Zusatznutzens nicht bestimmt werden kann, 
weil „die wissenschaftliche Datengrundlage dies nicht zulässt“. Da die-
se Situation explizit gesetzlich geregelt worden ist (§ 35a Abs. 7 Nr. 4 
SGB V), hat der Gesetzgeber eine Erstattung in solchen Situationen 
offensichtlich gewollt. 

 
ACHSE fordert den GKV Spitzenverband, der Mitglied im Nationalen Akti-
onsbündnis für Menschen mit Seltenen Erkrankungen (NAMSE) ist, dazu 
auf, den gemeinsamen Zielen des Bündnisses, nicht nur durch Unter-
zeichnung des Nationalen Aktionsplans für Menschen mit Seltenen Er-
krankungen und in Gremiensitzungen das Wort zu reden, sondern Be-
troffenen auch durch ein entsprechendes Handeln die bestmögliche Ver-
sorgung zu bieten. 
 
 
*„Ein Arzneimittel wird als Arzneimittel für seltene Leiden ausgewiesen, wenn der Investor 
nachweisen kann, dass in der EU noch keine zufriedenstellende Methode für die Diagnose, 
Verhütung oder Behandlung des betreffenden Leidens zugelassen wurde oder das betreffen-
de Arzneimittel – sofern eine solche Methode besteht – für diejenigen, die von diesem Leiden 
betroffen sind, von erheblichem Nutzen sein wird. (Siehe Artikel 3 der VERORDNUNG (EG) 
Nr. 141/2000) 
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Für Sie gelesen – Zika-Virus und GBS 

 
Quelle: http://www.gbs-cidp.org/get-support/resources/zika-virus-and-gbs/incidence-guillain-

barre-syndrome-rising-zika-spreads/ 

 
NARBERTH, Pa., Jan. 26, 2016 /PRNewswire/ -- The GBS|CIDP 
Foundation International and its Global Medical Advisory Board is closely 
monitoring the suspected link between the Zika virus and the onset of 
Guillain-Barré Syndrome (GBS). 
 
Zitat: “The reports on Zika virus and GBS now coming from South 
America follow those from French Polynesia in Dec 2013,” say members of 
the GBS|CIDP Foundation's Global Medical Advisory Board.  “We are in 
touch with doctors in South America and doctors from the CDC who are 
investigating this now. They have offered whatever assistance is needed 
given their expertise. At the moment it seems that Zika virus is one of 
many agents that can lead to GBS, but we eagerly await more 
information.” 
 
Auf der Internetseite der Internationalen GBS/CIDP Foundation werden 
aktuelle Artikel zur Korrelation zwischen der Ausbreitung des Zika-Virus 
und dem Anstieg von GBS-Erkrankungen erwähnt. Aus dem Inhalt: Die 
Mitglieder des medizinischen Beirats der Internationalen GBS Initiative 
stehen im Kontakt mit Medizinern in Südamerika. Es scheint der Zika-Virus 
ein Auslöser von GBS zu sein, weitere Informationen werden erwartet. 
 

Quelle: http://www.who.int/csr/don/8-february-2016-gbs-brazil/en/ 

 
Guillain-Barré Syndrome – Brazil, Disease Outbreak News, 8 February 
2016  
On 22 January 2016, the National IHR Focal Point of Brazil notified PA-
HO/WHO of an increase of Guillain-Barré Syndrome (GBS) recorded at 
the national level.  
 
Data from the hospital-based surveillance system reveal that, between 
January and November 2015, 1,708 cases of GBS were registered na-
tionwide. While a number of states reported significant increases … – Ala-
goas (516.7%), Bahia (196.1%), Rio Grande do Norte (108.7%) … – other 
states reported stable or even diminishing number of GBS cases as com-
pared to 2014. Most of the states in Brazil are experiencing the circulation 
of Zika, chikungunya, and dengue virus … 
 

http://www.gbs-cidp.org/get-support/resources/zika-virus-and-gbs/incidence-guillain-barre-syndrome-rising-zika-spreads/
http://www.gbs-cidp.org/get-support/resources/zika-virus-and-gbs/incidence-guillain-barre-syndrome-rising-zika-spreads/
http://www.who.int/csr/don/8-february-2016-gbs-brazil/en/
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Inhalt: Die Zahlen belegen einen deutlichen Anstieg der Diagnose GBS in 
einigen Regionen. Dennoch hat die WHO bisher keine Restriktionen, wie 
Reisewarnungen, erlassen. 
 
 
 
Claus Hartmann sandte uns einen Artikel vom 8. Februar 2016  
aus „Freie Presse“, Chemnitz: 

Lähmungskrankheit tritt vermehrt auf 

RIO DE JANEIRO – Im Zusammenhang mit dem Zika-Virus 

sind in Rio de Janeiro mehrere schwere Fälle der Lähmungs-

krankheit Guillain-Barré bekannt geworden … 

 

Horst Wöbbeking machte uns aufmerksam auf den Artikel vom 26. Janu-
ar 2016 im Internet unter www.zeit-online: 
 

http://www.zeit.de/wissen/gesundheit/2016-01/zika-virus-brasilien-
uebertragung-muecken-schwangerschaft-mikrozephalie 

 

 
 
 
 
 

 

http://www.zeit.de/wissen/gesundheit/2016-01/zika-virus-brasilien-uebertragung-muecken-schwangerschaft-mikrozephalie
http://www.zeit.de/wissen/gesundheit/2016-01/zika-virus-brasilien-uebertragung-muecken-schwangerschaft-mikrozephalie
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Tag der Seltenen Erkrankungen 

Seit 2008 vereinen sich immer am letzten Tag im Februar Menschen auf 
der ganzen Welt, um gemeinsam auf Anliegen und Probleme der "Waisen 
der Medizin" aufmerksam zu machen. Der Rare Disease Day ist zu einer 
weltweiten Bewegung geworden. 

Die Teams von Orphanet 

Deutschland und dem Zentrum 

für seltene Erkrankungen Hanno-

ver hatte anlässlich des "Rare 

Disease Day 2016" zu einem 

öffentlichen Symposium über 

"Seltene Erkrankungen" in der 

Medizinischen Hochschule Han-

nover eingeladen. Sabine Nett 

und Horst Wöbbeking präsentier-

ten die Arbeit der GBS Initiative. 

 

Das Zentrum für Seltene Erkrankungen Aachen (ZSEA) der Uniklinik 
Aachen hatte zur länderübergreifenden Aktion ins Einkaufszentrum "Aquis 
Plaza" eingeladen.  
Die Besucher erwartete ein buntes Programm aus Infoständen vom ZSEA 
und rund 25 Patientenorganisationen und Selbsthilfegruppen sowie Vor-
träge rund um das Thema "Seltene Erkrankungen". Die GBS Initiative 
wurde durch Ruth Stein-Rojko und vertreten 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

http://www.ukaachen.de/fileadmin/files/zentren/zsea/20160215_PLAK_BD_TDSE_29.02.2016_WEB.pdf
http://www.ukaachen.de/fileadmin/files/zentren/zsea/20160215_PLAK_BD_TDSE_29.02.2016_WEB.pdf
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Neues aus den Arbeitskreisen 
 
 
 Seite 

 
Arbeitskreis: GBS nach Impfungen   53 

 

Arbeitskreis MMN 

(multifokale motorische Neuropathie)   53 

 

Arbeitskreis CIP 

(Critical-Illness-Polyneuropathie)   53 

 

Arbeitskreis: Kinder   54 

 

Arbeitskreis Polyneuropathien und CIDP   54 

 

Anmeldung  zu den Arbeitskreisen   55 

 

 
 
 
 
 
 
Bei Interesse an einem dieser Arbeitskreise bitten wir um 
Kontaktaufnahme mit der Bundesgeschäftsstelle. 
 
Mit dem nachstehenden Anmeldeformular können Sie sich zu  
jedem der fünf Arbeitskreise anmelden. 
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Kontaktadresse für den Arbeitskreis: 
 

Rainer Zobel 
örtl. Repräsentant der Deutschen GBS Initiative e.V.  
LV Berlin und Brandenburg und Ansprechpartner des  
Arbeitskreises GBS nach Impfungen 
 

Albert-Schweitzer-Str. 8   Tel.: 033748-208096 
14929 Treuenbrietzen    E-Mail: r.zobel@gbs-selbsthilfe.de 
 

Arbeitskreis: GBS nach Impfungen 
 

Der Arbeitskreis 
wird 

geleitet von 
 
 
 
Jörg Stopa 
 
 

und 
 

Rainer Zobel 

 

 

Arbeitskreis MMN 
(multifokale motorische Neuropathie) 

und 

Arbeitskreis CIP  
(Critical-Illness-Polyneuropathie) 

 
 
 
 
 
 

Kontaktadresse für die Arbeitskreise: 
 

Deutsche GBS Initiative e.V.  Bundesgeschäftsstelle 
Monschauer Str. 44 41068 Mönchengladbach 
Tel.: 02161-56 155 69 Fax: 02161-56 155 78 
info@gbs-selbsthilfe.de 
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Arbeitskreis: Kinder 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 

 

Arbeitskreis: Polyneuropathien und CIDP 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
Hinweis: Das CIDP-Netz ist vor einiger Zeit in den Arbeitskreis CIDP 
übernommen worden. Es ist jedoch aus datenschutzrechtlichen Gründen 
eine Umstrukturierung erforderlich. Aus diesem Grund werden zurzeit die 
Erfahrungsberichte nicht an die Teilnehmer des Arbeitskreises versandt. 
Wir bitten hierfür um Ihr Verständnis. 
 
  

Adresse des Arbeitskreises: 
 
Deutsche GBS Initiative e.V. 
Arbeitskreis PNP und CIDP 
 
Albert Scheffold  
Hauptstr. 94  
88480 Achstetten  
 
Tel.: 07392-7006836 
Fax: 07392-7006884 
E-Mail: info-cidp@gmx.de 
 

Kontaktadresse für den Arbeitskreis: 
 
Deutsche GBS Initiative e.V. 
Arbeitskreis Kinder 
 
Claus Hartmann 
Stauffenbergstr. 45 
08523 Plauen 
 
Tel.: 03741-132049 
E-Mail: ic.hartmann@gbs-selbsthilfe.de 
 

mailto:ic.hartmann@gbs-selbsthilfe.de
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Vorstellung der Arbeitskreise 
Jeder Arbeitskreis wird von der Deutschen GBS Initiative e.V. ins Leben 
gerufen, wenn sich ergibt, dass ein Austausch der Betroffenen mit den 
unterschiedlichen Schwerpunkten der Erkrankungen als besonders hilf-
reich erscheint. 
 
Was sind die Arbeitskreise? 
Über die Arbeitskreise wird der Erfahrungsaustausch zwischen Betroffe-
nen mit den unterschiedlichen Schwerpunkten der Erkrankungen ermög-
licht. Sie basieren im Wesentlichen auf dem Telefonnetz, da einige Ar-
beitskreismitglieder über keinen Internetanschluss verfügen. Das Telefon 
ist also die Mindestvoraussetzung. 
 
Wie funktionieren die Arbeitskreise? 

Zunächst wird das Anmeldeformular ausgefüllt. Es dient auch zum Daten-
schutz. Mit dem Formular soll nach Möglichkeit ein kleiner Erfahrungsbe-
richt (max. 2 DIN-A4-Seiten) beigefügt werden. Das Formular kann per 
Fax, Briefpost oder E-Mail an die Deutsche GBS Initiative e.V. geschickt 
werden. Sobald sich ein Arbeitskreis aufgebaut hat, werden die Adressen 
und Telefonnummern der einzelnen Teilnehmer und Teilnehmerinnen 
ausgetauscht. Dies dient dem Zweck des Austausches untereinander, da 
durch die große Streuung der Teilnehmer und Teilnehmerinnen verteilt auf 
das ganze Bundesgebiet Treffen vor Ort leider nur selten möglich sind. 
 
Muss man ordentliches Mitglied der Deutschen GBS Initiative e.V.  
werden? 

Da die Arbeitskreise ein wichtiger Bestandteil der Arbeit der Selbsthilfe-
gruppe sind, ist eine Mitgliedschaft bei der Deutschen GBS Initiative e.V. 
Voraussetzung. Eigene Beiträge werden in den Arbeitskreisen nicht erho-
ben! 
 
Treffen der Arbeitskreise 

Wird festgestellt, dass in bestimmten Bereichen Deutschlands eine Häu-
fung an Mitgliedern des Arbeitskreises zu verzeichnen ist, wird dort ein 
eigenes Treffen initiiert. Sonst besteht natürlich die Möglichkeit, sich bei 
einem der zahlreichen auf das Bundesgebiet verteilten Treffen der Deut-
schen GBS Initiative e.V. einzufinden. Auch auf den von uns angebotenen 
Fachtagungen und Symposien haben wir die Möglichkeit, uns dem beson-
deren Problem eines Arbeitskreises zu widmen. Jedes Mitglied – daher ist 
die Mitgliedschaft ein wichtiger Bestandteil – erhält mit seiner vierteljährli-
chen Zeitschrift auch eine Einlage mit Hinweisen auf stattfindende Termi-
ne, sodass man diesbezüglich nicht nur auf das Internet angewiesen ist. 
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Anmeldung zum Arbeitskreis 
An:  

Deutsche GBS Initiative e.V. 
Oboensteig 4 
13127 Berlin 

Fax: 030 47599548 
Mail: info@gbs-selbsthilfe.de 

 

 
 Erfassungsbogen 
 

Nachfolgende Daten werden vertraulich gemäß dem BDSG behandelt. 
Ich möchte am Informationsaustausch im Arbeitskreis teilnehmen.  (Bitte Blockschrift) 
 

Arbeitskreis:  □      CIDP/Polyneuropathien             
                        □      MMN                                 

        □      GBS nach Impfung          
                        □      CIP                                                    
                        □      Kinder       
 
Name/Vorname:___________________________________________________________ 
 
Straße/Nr.:_______________________________________________________________ 
 
PLZ/Wohnort:_____________________________________________________________ 
 
Geburtsdatum:______________  E-Mail:_______________________________________ 
 
Tel.:_________________________________ Fax:_______________________________ 
 
Ich leide 
an:_____________________________________________________________________ 
 
Ein naher Angehöriger leidet an:________________ Seit wann?____________________ 
 
Wer?___________________________________________________________________ 
Erklärung: 
 

Ich bin Mitglied der Deutschen GBS Initiative e.V. seit:____________________________ 
 

Ich bin damit einverstanden, dass meine o. a. Daten an die Teilnehmer des Arbeitskreises 
nur zum Zweck des Informationsaustausches innerhalb des Arbeitskreises weitergegeben 
werden. 
 

Ich versichere hiermit ausdrücklich, dass ich die Teilnehmerliste des Arbeitskreises nur für 
den Zweck des Informationsaustausches innerhalb des Arbeitskreises nutze und nicht 
kommerziell verwende. (Kommerziell bedeutet in diesem Fall den Vertrieb von Artikeln aller 
Art.) 
________________________________________________________________________ 

 
Ort, Datum                                                          Unterschrift 

 

 

mailto:info@gbs-selbsthilfe.de
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Organisation der Deutschen GBS Initiative e.V. 
 

Schirmherr  Dr. Günter Krings MdB, CDU www.guenter-krings.de 
 
Vorstand und Verwaltung 
 

1. Vorsitzender Albert Scheffold  Achstetten 
2. Vorsitzende Ruth Stein-Rojko Solingen 
1. Schatzmeister Gabi Faust Frankfurt 
2. Schatzmeister Sabine Nett Bückeburg 
Schriftführerin  Dorothee Lücke Meerbusch 
Kassenprüferin Krystyna Zimmer Düsseldorf 
 
Ehrenvorstand Wulf Schwick Braunschweig 
Ehrenvorstand Rudi Weber Schönkirchen/Austria 
 

Bundesgeschäftsstelle 
Katy Seier      Geschäftsführerin 
 
 
Zentralbereiche und Sachgebiete 
 

Internationale Zusammenarbeit: Vorstand 
Akutes GBS   Ruth Stein-Rojko  Solingen 
Chronisches GBS CIDP   Karin Gleißberg  Mönchengladbach 
   Karl-Heinz Beckers  Aachen 
Arbeitskreis Polyneuropathien 
und CIDP   Albert Scheffold Achstetten 
GBS CIDP Kinder  Claus Hartmann Plauen 
Arbeitskreis GBS n. Impfung  Rainer Zobel Treuenbrietzen 
   Jörg Stopa Berlin 
Miller-Fisher Syndrom  Helga Brand Altlußheim/Heidelberg 
Rehabilitation  Birgit Späth Frankfurt 
Recht und Soziales  Leopold Lischka Dortmund 
 

Forschung GBS CIDP  Vorstand 
Öffentlichkeitsarbeit  Vorstand 
Mitgliederbetreuung  Dorothee Lücke Meerbusch 
Datenschutz   Vorstand 
 

 
 

http://www.guenter-krings.de/
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Medizinischer und wissenschaftlicher  
Beirat der Deutschen GBS Initiative e.V. 
 
Vorsitzender: 
 
Prof. Dr. med. Uwe Zettl  
Oberarzt 
Klinik und Poliklinik Neurologie 
Uni Rostock 
 
Stellvertreter: 
 
Prof. Dr. med. Peter Flachenecker  
Chefarzt 
Neurologisches Rehazentrum,  
Quellenhof – Bad Wildbad 
 
und 
 
Dr. med. Wilfried Schupp 
Chefarzt Neurologie 
Fachklinik Herzogenaurach 
 

 

 
Deutschland nach Alphabet: 
 
Dr. med. Michael Annas   
Oberarzt     
MediClin Hedon-Klinik Lingen an der Ems 
 
Prof. Dr. med. Wolfgang Greulich 
Chefarzt    
Neurologische Rehaklinik, Ambrock   
Hagen 
 
Prof. Dr. med. Sebastian Jander 
Oberarzt     
Universitätsklinik Düsseldorf,  
Neurologie 
 
Prof. Dr. med. R. W. C. Janzen  
Facharzt für Neurologie und Psychiatrie,  
Bad Homburg,     
ehemaliger Chefarzt der Neurologie im  
Nordwest-Krankenhaus Frankfurt 
 
 
 

Prof. Dr. med. Hubertus Köller 
Chefarzt der Neurologie im 
St.-Johannes-Hospital  
Hagen 

 
Prof. Dr. med. Sylvia Kotterba 
Chefärztin Geriatrie  
Klinikum Leer  
 
PD Dr. med. Helmar Lehmann 
Oberarzt für Neurologie 
Universitätsklinik Köln – Neurologie 
Köln 

 
Dr. med. Anke Sager  
Oberärztin   
Neuro-orthopädisches Rehazentrum,  
Bad Orb 
 
Dr. med. Carsten Schröter   
Chefarzt 
Klinik Hoher Meissner  
Bad Sooden-Allendorf 
 
Dr. med. Andreas Steinbrecher 
Chefarzt 
Klinik für Neurologie 
Helios-Klinikum Erfurt 
 
Dr. med. Christian van der Ven  
Oberarzt 
Neurologisches Rehazentrum 
Godeshöhe – Bonn 
 
Dr. med. Christian Wasmeier 
Facharzt für Neurologie 
Gemeinschaftspraxis Dr. Weber und 
Dr. Wasmeier 
Fürstenfeldbruck 
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PLZ Ort   Örtliche Repräsentanten Deutschland 
 

01847 Lohmen    Eckhard Schröter 
02736 Oppach – Sachsen  Antje Heinrich 
03132 Halle Rainer Putscher 
06193 Nauendorf   Gabriele Schlegel 
06193 Gutenberg   Elke Holtz 
08352 Schwarzenberg Hans-Jürgen Weißflog 
08523 Plauen – Sachsen  Claus Hartmann 
09125 Chemnitz   Barbara Schaarschmidt 
 
12163 Berlin    Jörg Stopa 
14532 Kleinmachnow     Horst Lüdtke 
14929 Treuenbrietzen    Rainer Zobel 
13127 Berlin    Katy Seier 
18057 Rostock   Hardo Schildt 
18109 Rostock   Heidemarie Seeger 
18196 Dummerstorf   Axel Breddin 
19059 Schwerin   Doris Schütt 
 
21101 Hamburg   Andreas Pusch 
22159 Hamburg   Jürgen Greiling 
22761 Hamburg   Bernd Wagner 
24113 Kiel    Annegret Gössing 
26919 Brake/Bremen/Oldenburg Christian Fooken 
28832 Achim    Anke Beier 
 
31675 Hannover/Bückeburg/Celle Sabine Nett 
31675 Hannover/Bückeburg/Celle Horst Wöbbeking 
35066 Frankenberg   Stefanie Ernst 
35457 Gießen/Lollar   Hans-Jürgen Geis 
38106 Braunschweig   Wulf Schwick 
 
40489 Düsseldorf   Martin Scattergood (Englisch) 
40625 Düsseldorf   Krystyna Zimmer (Polnisch) 
40668 Meerbusch   Dorothee Lücke 
41069 Mönchengladbach  Alexandra Merz 
41239 Mönchengladbach  Karin Gleißberg 
42699 Solingen/Wuppertal  Ruth Stein-Rojko 
44805 Bochum   Heinz-Dieter Campa 
45138 Essen    Joachim Fuß 
48531 Lingen    Heike Machnik 
49832 Beesten   Helga Dunker 
52072 Aachen    Karl-Heinz Beckers 
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55597 Wöllstein   Elvira Degen 
 
63454 Hanau    Horst Zauck 
65428 Rüsselsheim   Carmen Reinhardt 
65549 Limburg/Diez   Udo Dobbe 
65929 Frankfurt   Gabi Faust 
66822 Lebach/Saarland + RP  Sigrun Steffen 
66851 Queidersbach/Kaiserslautern Waltraud Brewi 
67069 Ludwigshafen   Denise Janz 
67098 Bad Dürkheim/Neustadt Felix Burger 
68230 Mannheim   Isolde Ruck 
68804 Heidelberg/Mannheim  Helga Brand 
69181 Leimen    Hans Steinmassl 
69181 Leimen    Gerhard Wirth 
69190  Walldorf    Peter Scholz 
 
70771 Leinfelden/Stuttgart  Marion List 
71636 Ludwigsburg   Uwe Niemyt 
78224 Singen/Bodenseeraum  Regina Brütsch 
79341 Freiburg/Krenzingen  Dr. Georg Fischer 
 
82024 München   Elisabeth Glückstein 
85399 Hallbergmoos   Michael u. Erika Pusch 
88480 Achstetten   Albert Scheffold 
90547 Nürnberg/Fürth   Elisabeth Alecio (Italienisch) 
99974 Mühlhausen   Dr. Uwe Enkhardt 
99974 Mühlhausen   Ariane Romeis 
 
 
 
 
Internationale/Europäische Repräsentanten der GBS Initiative e.V. 

 
Liechtenstein Vaduz/Ruggell   Vroni Gschwenter 
Österreich Europa Landesverband  GBS Initiative AUSTRIA 
Polen  (Düsseldorf)   Krystyna Zimmer 
Schweiz Europa Landesverband  GBS Initiative SCHWEIZ 
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Nationale Landesverbände der Deutschen GBS Initiative e.V.: 
 

Landesverband BERLIN/BRANDENBURG 

c/o Jörg Stopa     c/o Rainer Zobel 
Markelstr. 42      Albert-Schweizer-Str. 8 
13163 Berlin      14929 Treuenbrietzen 
 

Team: 

Rainer Zobel   Treuenbrietzen  Teamleiter 
Jörg Stopa    Berlin 
Horst Lüdtke   Kleinmachnow  
Ruth Stein-Rojko   Solingen 
Katy Seier   Berlin/Am Mellensee 
, 

 

Landesverband NORDRHEIN-WESTFALEN NRW  

c/o Deutsche GBS Initiative e.V. 
Monschauer Str. 44 
41068 Mönchengladbach 
Team: 

Dorothee Lücke   Meerbusch  Teamleiterin 
Ruth Stein-Rojko   Solingen 
Heinz-Dieter Campa  Bochum 
Krystyna Zimmer   Düsseldorf 
 

 

Landesverband BADEN-WÜRTTEMBERG „Ländle“ c/o Albert Scheffold 

       Hauptstr. 94 
       88480 Achstetten 
Team: 

Albert Scheffold   Achstetten  Teamleiter 
Marion List    Leinfelden   
Regina Brütsch   Singen    
Uwe Niemyt    Esslingen 
 

 

Landesverband HAMBURG/SCHLESWIG-HOLSTEIN c/o Bernd Wagner 

       Silcherstr. 5 
       22761 Hamburg 
Team: 

Bernd Wagner   Hamburg  Teamleiter 
Jürgen Greiling   Hamburg 
Andreas Pusch   Hamburg 
 

 

 
 
 
 
 
 
 



63 
 

Landesverband NIEDERSACHSEN   c/o Sabine Nett 
       Rubenkamp 8 
       31675 Bückeburg 
 

Team: 
Sabine Nett    Bückeburg  Teamleiterin 
Horst Wöbbeking   Bückeburg 
Helga Dunker   Beesten 
Heike Machnik   Lingen 
 

 

Landesverband RHEINLAND-PFALZ    (Saarland wird mit betreut)

   
c/o Elvira Degen 
Freiherr-von-Langsdorff-Str. 15a 
55597 Wöllstein 
        
Team: 

Elvira Degen    Wöllstein  Teamleiterin 
Waltraud Brewi   Queidersbach 
Sigrun Steffen   Lebach 
 

 

Landesverband SACHSEN    c/o Claus Hartmann 

       Stauffenbergstr. 45 
       08523 Plauen 
Vorstand 

Claus Hartmann  Plauen Vorsitzender 
Hans-Jürgen Weißflog Schwarzenberg Stellvertreter 
Inge Hartmann Plauen Schriftführerin 
Eckhard Schröter Lohmen Finanzen 
Barbara Schaarschmidt Chemnitz Finanzen 
 

 

Landesverband SACHSEN-ANHALT   Kontakt über die 
       Geschäftsstellen 
Team: 

Gabriele Schlegel  Wettin/Nauendorf 
Elke Holtz    Gutenberg 
Rainer Putscher   Halle 
 

 

Landesverband THÜRINGEN     

c/o Dr. Uwe Enkhardt 
Bei der Marienkirche 8 
99974 Mühlhausen 
 
Team: 

Dr. Uwe Enkhardt  Mühlhausen  Teamleiter 
Ariane Romeis   Mühlhausen 
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Landesverband BAYERN 
c/o Elisabeth Glückstein    c/o Michael u. Erika Pusch 
Birkenstr. 5      Maximilianstr. 78 a 
82024 Taufkirchen    85399 Hallbergmoos 
 

Bayern Nord: Nürnberg und Umgebung 
Team: 

Elisabeth Alescio   Stein (Nürnberg/Fürth) 
 
 

Bayern Süd: München und Umgebung 
Team: 

Michael u. Erika Pusch  Hallbergmoos  Teamleiter 
Elisabeth Glückstein   München 
 

Bayern Ost: Niederbayern 
Team: 
i. P.: Michael u. Erika Pusch Hallbergmoos 
i. P.: Ruth Stein-Rojko  Solingen 
 

 

Landesverband MECKLENBURG-VORPOMMERN Kontakt zurzeit über die  

      Bundesgeschäftsstelle 
Team: 

Doris Schütt   Schwerin  Teamleiterin 
Hardo Schildt    Rostock 
Heidemarie Seeger  Rostock 
Axel Breddin   Dummerstorf 
 

 

Regionalverband KURPFALZ (Rhein-Neckar-Weinstraße)  

c/o Hans Steinmassl 
Hohenstauferallee 16d 
69181 Leimen 
 
Team: 

Hans Steinmassl   Leimen/Heidelberg Teamleiter 
Felix Burger    Bad Dürkheim/Grünstadt 
Helga Brand    Altlußheim/Mannheim 
Denise Janz    Ludwigshafen 
 

 

Landesverband HESSEN     c/o Gabi Faust 
       Leverkuserstr. 8 
       65929 Frankfurt 
Team: 

Gabi Faust    Frankfurt  Teamleiterin 
Carmen Reinhardt  Rüsselsheim 
Hans-Jürgen Geis  Lollar 
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Europäische Verbände 
 

 

GBS & CIDP Initiative Schweiz 

 
c/o Heidy Sangiorgio 
Schnabelsbergstr. 9 
CH-8840 Einsiedeln 
 

Fax: +41-62-209-60-33 
Internet: www.gbsinfo.ch 
 
Raiffeisenbank Einsiedeln 
Konto-Nr.: 80-18222-1 
IBAN: CH45 8136 1000 0336 4218 7 
 

 

Vorstand 
Daniel Zihlmann Präsident 
Daniel Geisser Vizepräsident 
Heidy Sangiorgio Finanzen 
Dr. Stefan Hägele Medizinische Leitung 
 

Mitgliederbetreuung 

Philipp Joller Aktuar 
Ursina Padrun Vorstandsmitglied 
Marcel Birchler Revision 
Nicole Keller Organisation Gesprächskreise 
 

Medizinischer Beirat der Schweiz 
 

Dr. med. Kathi Schweikert Dr. med. Stefan Hägele 

Neurologin  Neurologe 
Neuromuskuläres Zentrum Universitätsspital Klinik für Neurologie Kantonsspital 
Basel  St. Gallen 
 

PD Dr. med. Susanne Renaud  

Neurologin   
Neuromuskuläres Zentrum Universitätsspital  
Basel   

 

 
GBS Initiative Austria (Österreich) 

Kontakt zurzeit über die Bundesgeschäftsstelle 
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GBS CIDP Broschüren 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Nebenstehende Broschüren können kostenlos 

angefordert werden 

 

Allgemeine Beschreibung: 
 

Eine vollständige Beschreibung in einfacher und 
verständlicher Form für Patienten, Angehörige 
und Interessierte. Die Broschüre ist im August 
2007 und 2010 überarbeitet worden. 
Die aktuelle Auflage von 2015 enthält die vorher 
separate Broschüre: Restdefizite nach akutem 
Guillain-Barré Syndrom. Übersetzung aus dem 
COMMUNICATOR von dem Autor Gareth J. Parry/ 
Übersetzung: Albert Handelmann 
Sie wurde von PD Dr. med. Helmar Lehmann 
überarbeitet. 
 

 

Über den Tod hinaus… 
 
Ein GBS-Erfahrungsbericht  
für Schwer- und Langzeitbetroffene 
 
Herbert Brüßeler schildert seinen eigenen schwe-
ren GBS-Verlauf. Darüber hinaus erhält der Leser 
viele wichtige Hinweise zu Klinikaufenthalt, Kom-
plikationen und nicht zuletzt den Umgang mit 
Behörden. 
 

 
 
 

 

 
 

Eine Broschüre für Kinder und Eltern, mit einer 
Bildergeschichte, Erfahrungsberichten und In-

formationen rund um das GBS. 



67 
 

Bücherecke: 
 

Der Reinerlös aus dem Verkauf der Bücher kommt GBS Betroffenen zugute. 
Rückfragen zu Inhalten und Lieferungen bei der GBS Initiative e.V.    Alle Bücher 

sind auch über den Buchhandel erhältlich. 
 

Das Guillain-Barré Syndrom/Neudruck  € 14,00 

Autor: Wolfgang Trabert ISBN: 3-8311-4737-x 
Inhalt: Das Buch ist eine Dissertation. Wolfgang Trabert hatte es 

Anfang der 80er-Jahre nicht einfach mit den Inhalten; denn Informati-
onen, die heute leicht über das Internet zu erhalten sind, gab es nicht. 

 
Zeit zum Nachdenken  € 10,50 

Autor: Albert Handelmann ISBN: 3-8981-1037-0 
Inhalt: Der Verfasser beschreibt seine Erlebnisse und Eindrücke vom 

Ausbruch der Krankheit über Aufenthalte in Krankenhäusern bis zur 
Rehabilitation auf lebendige und nicht selten auch humorvolle Weise. 

 
 

Kein hoffnungsloser Pflegefall/Neudruck  € 9,50 

Autorin: Doris Krönert     ISBN: 9-7838-3349-1931 
Inhalt: Das Buch ist eine Zusammenstellung verschiedener Erfah-

rungsberichte von GBS Patienten. Die Autorin Doris Krönert gründete 
1987 die erste GBS Selbsthilfegruppe für Deutschland. 
 
Marienkäfer auf Efeu  € 12,50 

Autoren: Albert Handelmann, Vroni Gschwenter 
und Gerhard Gärtner ISBN: 3-8311-4035-9 
Inhalt: Eine Nachlese zum Buch „Zeit zum Nachdenken“, der GBS 
Verlauf von Vroni Gschwenter und das „bizarre“ CIDP von Gerhard 
Gärtner. 

 

Die Zeit der gelben Rosen/Schicksalsroman  € 9,80 

Autor: Ronnie Sommerland ISBN: 3-8334-6421-8 auch als E-Book 
erhältlich  
Inhalt: Knallhart verfolgt ein Manager seine Ziele, bis er sich plötzlich 

aufgrund einer Erkrankung auf der Intensivstation eines Krankenhau-
ses wiederfindet. Seine Ehe wird auf eine harte Probe gestellt und 
beginnt zuzerbrechen. Als sich seine Ehefrau dann doch wieder für 

ihn entscheidet, passiert etwas Schreckliches. 
 

DROWNING IN A SEA OF AIR 

Autor: Martin Scattergood 
Inhalt: Der Autor beschreibt seine Erlebnisse während der Erkran-

kung. 
Martin Scattergood hat beschlossen, sein Buch zu verschenken und 
nicht zu verkaufen. Er bittet stattdessen um eine Spende an die 

Deutsche GBS Initiative e.V. (Das Buch ist in Englisch und Deutsch verfasst.) 
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Deutschland und EU: 
 

Deutsche GBS Initiative e.V. 

Geschäftsstelle Berlin 
Oboensteig 4 
13127 Berlin 
Tel.: 030-47599547 
Fax: 030-47599548 
Mobil: 01525-4211427 
E-Mail: info@gbs-selbsthilfe.de 
 
 
 
 
 

Spendenkonto der  
Deutschen GBS Initiative e.V. 
 
IBAN: DE16 3105 0000 0004 0955 50 
SWIFT-BIC: MGLSDE33 
bei der  
Stadtsparkasse Mönchengladbach 
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