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Post aus Berlin

Liebe Leserin, lieber Leser,

in diesen Tagen sehnen wir uns nach guten
Nachrichten. Schauen Sie mal, was wir zu bie-
ten haben.

Die beste Nachricht lautet: ,Wir werden mehr*.
Im vergangenen Jahr haben wir 88 neue Mit-
glieder gewonnen. Das freut und motiviert uns.

Die Arztinnen und Arzte stehen weiterhin fiir
Ihre Fragen und Anliegen zur Verfiigung. Wie o
im vergangenen Jahr werden wir monatlich eine Spe2|allst|n oder einen Spe2|-
alisten im Online-Gesprach haben.

Die ersten Treffen vor Ort beginnen wieder. Endlich kdnnen wir uns wieder be-
gegnen. Wir werden die Online-Treffen weiterfiihren und vor Ort prasent sein.

Zum Tag der Seltenen Erkrankungen am 28.02.2022 dem globalen Aktionstag
von Betroffenen und Unterstitzenden erstrahlten auch in Deutschland mehr als
40 Gebaude in den offiziellen Rare-Disease-Day-Farben Pink, Lila, Grin und
Blau. In Einkaufsbahnhéfen machte die Kunstaktion ,Selten allein" aufmerk-
sam. Auf Social Media beteiligten sich Tausende, um auf die Anliegen der welt-
weit 300 Millionen Menschen mit seltenen chronischen Erkrankungen hinzu-
weisen.

Vor einem Jahr konnten wir die ersten Blicher ,Selten bis es Dich trifft* versen-
den. Wir erhalten viele positive Reaktionen auf dieses Buch und unsere Hefte.

Zurzeit arbeiten wir an unserem neuen Kinderbuch.

Haben Sie einen Wunsch oder ein besonderes Anliegen? Rufen Sie an oder
senden Sie uns einen Brief oder eine E-Mail.

Es grudt Sie herzlich aus Berlin

Ilhre Katy Seier



Unser Telefon ist immer erreichbar.

030 47 59 95 47

Katy Seier telefoniert gerne mit Ihnen.
Sie kdnnen sich jederzeit mit Ihren Fra-
gen oder Problemen an sie wenden.

Wir haben keine festen Blrozeiten.

Folgen Sie uns auf:

Instagram
https://www.instagram.com/qgbs.cidp.selbsthilfe
Facebook
https://www.facebook.com/GBS.CIDP.Selbsthilfe
Twitter

https://twitter.com/cidp gbs

YouTube

qr-Code



https://www.instagram.com/gbs.cidp.selbsthilfe
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Einfluss der Einnahme von Immunsuppressiva auf den Verlauf
der COVID-19 Erkrankung

Liebe Leserinnen und Leser des GBS CIDP Jour-
nals,

aus aktuellerem Anlass mdchte ich heute eine
Studie vorstellen, auf die ich, Uber Frau Faust, von
einer Leserin aufmerksam gemacht wurde:
»Long-term use of immunosuppressive medi-
cines and in-hospital COVID-19 outcomes: a
retrospective cohort study using data from the
National COVID Cohort Collaborative”

Es gehtin dieser Studie um den klinischen Verlauf {
einer COVID-19 Erkrankung, wenn man als Pati-
ent dauerhaft Immunsuppressiva einnimmt. Dies
ist in der Tat eine sehr relevante und wichtige Fragestellung auch fur uns, da
es nicht wenige Betroffene mit CIDP und anderen chronischen Immunneuro-
pathien gibt, die dauerhaft mit Immunsupressiva behandelt werden missen.
Es handelt sich um eine retrospektive Studie, d.h. Krankenakten wurden an-
hand einer Fragestellung ausgewertet. Die Studie wurde in den USA durchge-
fuhrt. Es wurden Krankenakten von Patienten ausgewertet, die in den USA mit
bestatigter oder vermuteter COVID-19 Erkrankung in einem Krankenhaus be-
handelt wurden. Dann wurde analysiert, welche immunsuppressiven Medika-
mente diese Patienten einnahmen und das Risiko einer a) invasiven mechani-
schen Beatmung und b) des Versterbens berechnet.

Welche Immunsuppressiva wurden untersucht? Es wurden Arzneimittel zur Be-
handlung von Rheuma (Interleukin-Inhibitoren, Janus-Kinase-Inhibitoren, Tu-
mornekrosefaktor (TNF)-Inhibitoren), sogenannte Antimetaboliten (Azathioprin,
Cyclosporin, Mycophenolat-Mofetil), Chemotherapeutika (Anthrazykline,
Checkpoint-Inhibitoren, Cyclophosphamid), der monoklonale Antikérper Rituxi-
mab und orales Cortison untersucht. Viele dieser Medikamente werden auch
bei uns in der Neurologie eingesetzt. Patienten, die mindestens eines dieser
Medikamente fir mindestens 14 Tage vor der COVID-19 Erkrankung einge-
nommen haben, wurden als immunsupprimiert angesehen.

Etwa 7 % der Patienten mussten invasiv mechanisch beatmet werden und ins-
gesamt starb etwa jeder zehnte Patient. Die Notwendigkeit einer invasiven Be-
atmung verschlechterte die Prognose, denn 6878 Personen (47 %), die
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beatmet werden mussten, starben spater im Krankenhaus. Es gab allerdings
keinen Zusammenhang zwischen langfristiger Immunsuppression und dem Ri-
siko eines Todes im Krankenhaus (14 % gegenuber 12 %).

Keine der untersuchten Medikamentenklassen erhéhte das Risiko einer invasi-
ven mechanischen Beatmung. Lediglich eine Behandlung mit Rituximab war
mit einem 1,7 - 2,5fach hoheren Risiko fiir einen todlichen Verlauf der COVID-
19 Erkrankung assoziiert.

Was lasst sich aus dieser Studie ableiten? Zunachst mal kann man daraus ab-
leiten, dass die meisten der untersuchten Medikamente fiir Patienten offenbar
kein hdheres Risiko im Vergleich zu nicht immunsupprimierten Patienten bein-
halten, so schwer an COIVD-19 zu erkranken, dass eine invasive Beatmung
notwendig ist oder es den Tod zu Folge hat. Eine Ausnahme scheint es bei
einer Behandlung mit Rituximab zu geben. Einschrankend muss hinzugefugt
werden, dass in diese Studie keine Patienten mit CIDP oder anderen Immun-
neuropathien eingeschlossen wurden. Was leider auch ganz klar aus der Stu-
die abzulesen ist, ist wie gefahrlich die Erkrankung generell ist, wenn man be-
denkt, dass nahezu jeder 10. Patient im Krankenhaus daran verstarb. Es ist
also nicht so, dass das Virus besonders gefahrlich fir immunsupprimierte Pa-
tienten ist, sondern so, dass es fiir beide Patientengruppen gleichermafen sehr
gefahrlich ist.

Prinzipiell unterstreicht diese Studie meines Erachtens vor allem folgendes: 1.
Man sollte eine notwendige immunsuppressive Therapie keinesfalls aus Sorge
an CoVID-19 zu erkranken absetzen, 2. Patienten, die Rituximab erhalten, soll-
ten besonders vorsichtig sein, sich nicht mit SARS-COV-2 zu infizieren, 3. die
auch in dieser Studie wieder gezeigte deutliche Mortalitat aufgrund der Virus-
erkrankung sollte Anlass geben, sich umfassend impfen zu lassen.

Es grufdt Sie herzlich aus Kdin
Ilhr Helmar Lehmann

* Andersen KM, Bates BA, Rashidi ES, Olex AL, Mannon RB, Patel RC, Singh
J, Sun J, Auwaerter PG, Ng DK, Segal JB, Garibaldi BT, Mehta HB, Alexander
GC; National COVID Cohort Collaborative Consortium. Long-term use of im-
munosuppressive medicines and in-hospital COVID-19 outcomes: a retrospec-
tive cohort study using data from the National COVID Cohort Collaborative.
Lancet Rheumatol. 2021 Nov 15. doi: 10.1016/S2665-9913(21)00325-8. Epub
ahead of print. PMID: 34806036; PMCID: PMC8592562.
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26.03.2022
11-14 Uhr
R. Spahl

28.03.2022
15-18 Uhr
D. Schiitt

30.03.2022
16-17:30 Uhr
S. Nett

02.04.2022
14-15:30 Uhr

K. Schmitz

05.04.2022
15-16:30 Uhr
H. Steinmassl

05.04.2022
15-16:30 Uhr
S. Nett

15.04.2022
17-19 Uhr
Team NRW

19.04.2022
16:30-18 Uhr
S. Nett

Veranstaltungen

Treffen in der Rehaklinik Lingen / Ems
Hedon Klinik, Hedonallee 1, 49811 Lingen (Ems)
02161 5615569 r.spahl@gbs-cidp.de

Informationsnachmittag GBS CIDP im KISS Schwerin
Spieltordamm 9, 19055 Schwerin
0385 2000258 info@dschuett.de

GBS CIDP Patiententreffen im KIBIS Schleswig
Lollfu® 48, 24837 Schleswig
0176 4713469 s.nett@gbs-selbsthilfe.org

Gesprachskreis mit Dr. Sturm in Wuppertal
Agaplesion Bethesta Krankenhaus
HainstralBe 35, 42109 Wuppertal

02161 5615569 k.schmitz@gbs-cidp.de

Online - Immunglobulintherapie und Umstellung auf subcutan

mit PD Dr. Pitarokoili und Prof. Dr. Yoon
06224 923151 hans.steinmassl@freenet.de

Patiententreffen im KISS Hamburg
GauldstralBe 25, 22765 Hamburg
0176 74713469 s.nett@gbs-selbsthilfe.org

Siegen - Wittgensteiner Patiententreffen beim DRK
Bismarkstralte 68, 57076 Siegen - Weidenau
02161 5615569 info@gbs-cidp.de

Patiententreffen in Celle beim DRK
FundumstralRe 1b, 29221 Celle
0176 74713469 s.nett@gbs-selbsthilfe.org
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22.04.2022
16:30-18 Uhr
S. Nett

12.05.2022
16-18 Uhr
S. Nett

12.05.2022
12-15 Uhr
D. Schitt
12.05.2022
15-17 Uhr
G. Faust
18.05.2022
R. Spahl
20.05.2022
16:30-18 Uhr
S. Nett

30.05.2022

GBS CIDP Patiententreffen in HANNOVER KroKus
Thie 6, 30539 Hannover
0176 74713469 s.nett@gbs-selbsthilfe.org

Informationsnachmittag in Géttingen beim DRK
Hospitalstr. 11, 37073 Goéttingen
0176 74713469 s.nett@gbs-selbsthilfe.org

Informationsnachmittag in Neubrandenburg beim DRK
Robert-Blum-StraRe 34, 17033 Neubrandenburg
0385 2000258 info@dschuett.de

Informationsnachmittag in Mainz beim KISS
Parcusstrasse 8, 55116 Mainz
0173 6511531 g.faust@gbs-selbsthilfe.org

Gesprachskreis mit Prof. Dr. Lehmann
Kerpener Str. 62, 50937 Koin
02161 5615569 r.spahl@gbs-cidp.de

Informationsnachmittag in Emden - KISS
Friedrich-Naumann Str.11, 26725 Emden
0176 74713469 s.nett@gbs-selbsthilfe.org

Informationsnachmittag GBS CIDP im KISS Schwerin
Siehe vorherige Seite

Wir planen neue Prasenzveranstaltungen. Da wir in den vergangenen
Monaten gute Erfahrungen mit Online-Treffen gemacht haben, werden
wir diese fortsetzen. Sie werden kurzfristig angekindigt. Informieren
Sie sich auf www.gbs-selbsthilfe.org oder auf Facebook.

https://www.facebook.com/GBS.CIDP.Selbsthilfe

Informieren Sie sich: 030 47599547
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Bundesvorstand, Anleitung zu Online-Treffen
Wie konnen Sie an den Online-Treffen teilnehmen?

Jede Person darf teilnehmen.

Sie missen keine Kamera einschalten.

Sie brauchen einen PC, einen Laptop, ein Tablet oder ein Smartphone.
Dieses Gerat muss einen Lautsprecher haben.

Wenn Sie ein Mikrophon angeschlossen haben, kdnnen Sie Fragen stellen
und am Gesprach aktiv teilnehmen.

Brauchen Sie weitere Unterstlitzung beim Test? Bitten Sie Freunde oder ein
Familienmitglied, oder rufen Sie uns an. Mit folgender Anleitung schaffen wir
es gemeinsam.

So findet sich die Anleitung im Internet:

An einem Zoom-Meeting liber die Website teilnehmen

Gehen Sie dafir auf die Website von Zoom.

Klicken Sie oben in der Leiste auf "Einem Meeting beitreten".
Geben Sie die Meeting-ID ein.

Klicken Sie auf "Beitreten". Schon nehmen Sie an der Video-Konfe-
renz teil.

pobp =

Machen wir das mal Schritt fir Schritt:

@ GBS Initiative | X @ NeuerTab x4

Q |\/\t Google suchen oder Adresse eingeben

\ e Firefox

C] t Google suchen oder Adresse eingeber

Geben Sie in einer der markierten Zeilen zoom ein. Klicken Sie auf
https://zoom.us


https://zoom.us/

@ GES lnitistive | * (D videokonferenzen, Cloud-Teke!. X | 4

Q B niipsy/zoomus =

ZOOIT  10SUNGEN - ABOSGPRESE  KONTAKT  RESSOURCEN= MEETING BETRETEN  MEETING VERANSTALTEN = ANMELDEN KOSTENLOSE REGISTRIERUNG

Hier ist markiert, wo Sie auf ,einem Meeting beitreten” klicken kénnen.

@ GBS Initiative | % [ Meeting beitreten - Zoom x |+

O B https://zoom.us/join

2 ool l . MEETING BEITRETEN MEETING V

Meeting beitreten

Besprechungs-ID oder perséniicher Linkname

[ Geben Sie die Meeting-ID oder den Namen des p ]

Durch Klicken auf "Beitreten” erkliren Sie lhre
Anerkennung unserer Nutzungsbedingungen und
Datenschutzerkldrung

Beitreten
Nun brauchen Sie die ,Meeting-ID*, die Sie hier eingeben. Diese ID finden Sie
immer im Kalendereintrag zur Veranstaltung.
Nach der Eingabe werden Sie gefragt:

Dieser Website erlauben, den zoommtg-Link zu &ffnen?

Sie mussen eine Anwendung auswihlen,

|:| https:./fzoom.us immer erlauben, zoommtg-Links zu Gffnen

Anwendung wahlen Abbrechen




Bestatigen Sie ,Anwendung wahlen®.

Wihlen Sie eine Anwendung, um den zoommtg-Link zu Gffnen.

Andere Anwendung auswihlen Durchsuchen...

D Diese Anwendung immer verwenden, um zoommitg-Links zu
affnen

Link &ffnen Abbrechen

Und dann ,Link 6ffnen®.
Sie kdnnen das jederzeit testen. Wenn Sie Tage vor dem Termin testen, er-

halten Sie nach dem letzten Klick einen Hinweis, wann die Veranstaltung
stattfindet.

Am Veranstaltungstag werden Sie zuerst in einen Warteraum geleitet. Es
dauert etwas, bis Sie die anderen héren und sehen kdnnen.

Es gibt noch einen leichteren Weg in die Gesprache.

Gehen Sie auf unserer Internetseite auf den Kalendereintrag. Dort klicken Sie
den Link an.



Kontakt v Kalender  Erkrankungen

online - Gespréachskreis mit Frau Jun. Prof. Dr. med
Elena Enax-Krumova

tps://usO2web.zoom.us/j/81594718579
Meeting-ID: 815 94718579

ogie, Spez - Schmerztherspie von der Uni Kink

]

Informationsmaterial ~  Leben mit GBS v Uberuns ~ 0O

DATUM

UHRZEIT

() LOKALEZEIT

Zeitzone: Europe/Berlin
Datum: 16. Mrz 2022
Zeit: 17:30- 19:00
KATEGORIE

.8

> Ge

>

VERANSTALTER

Es folgen wieder die zwei Abfragen. Zuerst bestatigen Sie ,Anwendung wah-
len“ und dann ,Link 6ffnen®. Nach diesen zwei Klicks gelangt man in den

Warteraum.

Probieren Sie es aus!
Wir freuen uns auf Sie!

Blutspende kenne ich!

Plasmaspende,
was ist das?
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Online-Patiententreffen am 01. Dezember 2021, Team der Westerwaldklinik

Rehabilitation

Rehabilitation und Teilhabe sind im neuen Sozialen

Gesetzbuch geregelt. Da hei}t es, dass alle *&
MaRnahmen zu Leistungen zur Teilhabe darauf "Wl‘y
abzielen missen, Einschrankungen der

Erwerbsfahigkeit und Pflegebedirftigkeit moglichst
zu verhindern und Verschlimmerung zu verhditen.
Die Teilhabe am Arbeitsleben dauerhaft zu sichern |
und auch eine mdglichst selbstbestimmte J }
Lebensfihrung zu ermdglichen, werden als Ziele

benannt.

Bild: Dr. Kelm, Arztliche Leitung, Westerwaldklinik

Fir die Arbeit in der Westerwaldklinik bedeutet das, dass mdglichst nahe an
Alltagssituationen trainiert wird. Das Einkaufen kann der Patient oder die
Patientin in einem kleinen Supermarkt {ben. Mit Unterstitzung des
Fordervereins hat die Klinik ein Therapiefahrzeug angeschafft. So kann man in
der Therapie trainieren und sich einen Uberblick verschaffen, wie eine
behindertengerechte Anpassung eines Fahrzeugs aussehen kann. Die
Patientinnen und Patienten erfahren so, was technisch alles mdglich ist, um
mobil zu sein. Das Thema ,Berufliche Wiedereingliederung“ ist in der
Rehabilitation sehr wichtig, da sehr viele junge Patienten und Patientinnen
behandelt werden. Im Bereich Arbeitstherapie ist ein Work-Park angelegt. Hier
kdnnen Téatigkeiten nachgestellt werden, zum Beispiel das Sortieren von
bestimmten Dingen, aber auch Uberkopfarbeiten oder das Montieren von
Réhren. Mit den Auswertungen und Kraftmessungen kommt das Team zu
Aussagen, welche Beeintrachtigungen bestehen und welche Fahigkeiten
vorhanden sind. Fur die deutsche Rentenversicherung wird ein Leistungsprofil
erstellt.

Es wird interdisziplindr im Team therapiert. Therapeuten arbeiten eng mit
Pflege und Arzten zusammen. Nach regelmaBigen Fallkonferenzen wird die
Therapie individuell angepasst. Zusatzlich sind diagnostische Mdglichkeiten
vorhanden. Neben Nervenleitgeschwindigkeitsmessungen erwahnte Dr. Kelm
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auch die Schluck-Diagnostik, die gemeinsam mit der sprachtherapeutischen
Abteilung durchgefihrt wird.

Nach der Vorstellung der Klinik ging Dr. Kelm auf das Thema Polyneuropathie
ein. Dieses Krankheitsbild gehdért zu den haufigsten neurologischen
Erkrankungen. Zirka 12% der Gesamtbevdlkerung leiden darunter, in der
Gruppe der Alteren sind es sogar 30%. Definiert ist die Erkrankung als eine
Schadigung mehrerer Nerven, deswegen Poly, oder der Nervenwurzeln, die
aus dem Ruckenmark austreten, durch einen systemischen Prozess. Es gibt
verschiedene Ursachen fir Polyneuropathien, am haufigsten ist Diabetes
mellitus. Die diabetische Polyneuropathie macht ein Viertel aller
Polyneuropathien aus. An zweiter Stelle folgen die toxischen, wo Gifte
langerfristig auf die Nerven einwirken. Dabei handelt es sich oft um Alkohol,
aber auch um Medikamente, insbesondere Zytostatika.

Die Immunvermittelten Polyneuropathien, auf die wir uns in diesem Online-
Patiententreffen konzentrierten, machen 9% der gesamten Polyneuropathien
aus. Sie sind in der Differenzialdiagnose besonders wichtig. Es ist immer
extrem wichtig, differenzialdiagnostisch genau zu schauen, um welche
Polyneuropathie es sich handelt, weil gerade die immunvermittelte
Polyneuropathie einer Therapie zuganglich ist. Wenn man sich die Nervenzelle
und den Nervenzellfortsatz wie ein Kabel vorstellt, so werden uUber diese
Nervenzellen Impulse an andere Nervenzellen und auch an Muskeln
weitergeleitet. Bei motorischen Nervenzellen ist es so, dass die Impulse von
der Reizstelle weg Uber diesen Nervenfortsatz zum Muskel gelangen. Bei
sensiblen Nerven werden von Rezeptoren auf der Haut Empfindungen uber
diese Nervenfortsatze wiederum zu den Nervenzellen und zum zentralen
Nervensystem hingeleitet. Wie bei einem Kabel befindet sich im Inneren der
Nervenzellen das Axon, das entspricht dem Kupferdraht bei einem Kabel.
Dieser Leitungsstrang ist umgeben von einer Markscheide, dem Myelin, das ist
sozusagen die Isolierung des Kabels. Diese Isolierung ist sehr wichtig, um die
Weiterleitung dieser Impulse mdglichst schnell zu gewahrleisten. Damit der
Impuls méglichst schnell an den Muskel kommt, muss diese Isolierung intakt
sein. Je besser isoliert ein Nervenstrang ist, umso schneller funktioniert die
Fortleitung der Impulse. Bei den Polyneuropathien werden aus verschiedenen
Grinden diese Kabel beschadigt, so dass dann die Erregungsleitung, also das
Weiterleiten der Impulse in die eine und die andere Richtung, nicht mehr
funktioniert. Abhangig davon, welche Nerven davon betroffen sind, resultieren
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daraus Einschrankungen. Von Schaden an den motorischen Nervenzellen
resultieren Lahmung oder eine Schwache der Muskulatur. Bei Stérung der
sensiblen Nerven kommt es zu Missempfindungen oder auch Schmerz. Oft
sind die Schaden langenabhangig, d. h. die FiRe und die Hande sind haufig
als erstes betroffen, weil sie am weitesten weg sind. Dieses Taubheitsgefunhl,
das entsteht, weil die Ruickkopplung von den Fiflen fehlt, wird als
Gleichgewichtsstérung wahrgenommen. Die Reflexe sind abgeschwacht oder
aufgehoben. Das Vibrationsempfinden und der Lagesinn sind gestort. Es kann
auch sein, dass schon eine Bettdecke als unangenehm auf den Beinen
empfunden wird. Es kann auch zu Verstopfungen oder zu
Blasenentleerungsstorungen kommen, zu verlangsamtem oder zu schnellem
Herzschlag. Man unterscheidet zum einen die angeborene Polyneuropathie
und die erworbenen Polyneuropathien, dazu gehoéren die Stoffwechsel
bedingten Polyneuropathien wie Diabetes, durch Gifte wie Alkohol ausgeldste,
aber auch die immunvermittelten Polyneuropathien. Bei diesen wiederum
unterscheidet man zwei Gruppen. Zum einen die akut auftretenden, die
innerhalb von wenigen Stunden und Tagen oder wenigen Wochen
zunehmenden Polyneuropathien. Das ist das GBS, oder auch AIDP, akute
inflammatorische demyelinisierende Polyneuropathie. AMAN ist noch seltener
und macht circa 10% aus. Leider ist diese Variante dann oft im Verlauf
ungtnstiger. Die andere Gruppe bilden die chronischen Varianten, die sich
chronisch langsam verschlechtern. Die akuten Formen klingen meist nach 4
Wochen wieder ab und viele Patienten haben eine sehr gute Prognose.
Ausloser sind Infektionen. Bei 70% der Patienten sah man in den Wochen
zuvor einen Atemwegsinfekt oder einen Campylobacter jejuni, die als Ausloser
zu dieser UberschieBenden Immunreaktion, zur Autoimmunerkrankung fuhrten.
Die chronischen Varianten werden in der Regel nicht beatmungspflichtig,
haben auch haufig keine Stdrungen des Herz-Kreislaufsystems, was bei GBS
haufig sehr gefahrlich wird. Die chronische Polyneuritis ist eine langerfristige
Erkrankung, die sich entweder schubweise oder schleichend Uber einen
l&ngeren Zeitraum verschlechtert. Sie ist auch einer Immuntherapie zuganglich.

Die Behandlung von GBS erfolgt in erster Linie uber Infusion von
Immunglobulin ber Tage oder Plasmapherese. Cortison hilft hier nicht.
Cortison hilft aber bei der CIDP, auch Immunglobuline helfen, ebenso wie
Plasmaaustausch. Dr. Kelm erwahnte die erste Beschreibung des GBS vor
Uber 100 Jahren und das Auftreten in der Folge von Virusinfekten wie Zikavirus
in Franzosisch-Polynesien. Auch bei der COVID-19 Pandemie wird GBS als
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Folge beschrieben. In wenigen Fallen wurde nach der Impfung ein GBS
diagnostiziert. Dr. Kelm erlautert das Sicherheitssignal des PEI, das erstmal
nur eine Haufung der Vorkommnisse im Zusammenhang der Impfung
beschreibt. Das heil’t nicht, dass die Impfung fir diese Erkrankung
verantwortlich ist. Nach aktuellem Stand ist ein sehr geringes Risiko in der
Impfung zu sehen. Das Risiko durch die COVID-19 Infektion ein GBS zu
entwickeln, besteht ebenso.

Dr. Kelm ging im Laufe des Meetings auf ein haufiges Symptom, das Fatigue
Syndrom, eine kdrperliche und geistige Erschdpfung, die langerfristig anhalt,
ein. Bei 60 — 80% der Erkrankten ist dieses Syndrom feststellbar. Dies ist in der
Rehabilitation zu beachten, wie auch Stimmungsschwankungen, Depressionen
und Angste, gerade bei Patienten die lange beatmet waren. Leider gibt es kein
Medikament, das man bei Fatigue gut wirksam einsetzen kdnnte. Das Team
der Klinik hat hier ein eigenes Konzept entwickelt. Extrem wichtig fiir diese
Patienten ist ein gutes Ressourcenmanagement. Sie missen bewusst unter
ihrer maximalen Belastungsgrenze bleiben. Gehen sie Uber diese Grenze
hinaus, fliihrt das dann zu einer erheblichen Erschépfung. Sie bendétigen dann
mehrere Tage, um sich wieder zu erholen. ,GBS Patienten sind oft
hochmotiviert, meinen alles mitnehmen zu mussen, aber das ist dann
kontraproduktiv, dann muissen wir ein bisschen bremsen®, so Dr. Kelm.

Zu Beginn der Therapie muss die korperliche und geistige Erschépfung erfasst
werden. Dazu nutzt das Team das fur MS-Patienten entwickelte Wirzburg
Erschopfungsinventar. ' In der Ergotherapie wird ein Pausenmanagement
erarbeitet und es werden konkrete Mallnahmen gelbt, die dann im Alltag
umgesetzt werden kdénnen.

Die Prognosen nach einem GBS sind sehr glnstig. Ein Jahr nach
Erkrankungsbeginn haben noch 6% schwere verbleibende Symptomatik, fast
die Halfte aller Betroffenen haben sich vollstandig erholt. Nach zwei Jahren
haben noch 12% Einschrankungen bei Aktivitdten des taglichen Lebens und
17% gehen immer noch nicht ihrer beruflichen Tatigkeit nach. Das Risiko ein
zweites Mal GBS zu bekommen, ist mit 2 — 5% eher gering. Die
Gesamitsterblichkeit liegt relativ niedrig, mit 2 — 3%.

! P. Flachenecker, H. Kénig, H. Meissner, G. Miiller , P. Rieckmann
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Als Motivation erwahnt Dr. Kelm gerne Markus Babbel. Ein prominentes
Beispiel, ein Fufiballer, der nach seiner schweren GBS-Erkrankung seinen
Profisport wieder aufnehmen konnte. Therapie ist auch nach langerer Zeit
sinnvoll. Studien konnten zeigen, dass sich der Zustand noch nach mehr als 5
Jahren bessern kann.

Bild: Westerwaldklinik

Dr. Kelm stellte die leitenden Mitarbeiter der Therapieabteilungen vor und tber-
gab das Wort zum zweiten Teil der Patienteninformation.

Herr Junk stellte das Angebot der physikalischen Therapie vor. In der physika-
lischen Therapie sind 6 Personen in 32 Therapierdumen tatig. Zuerst ging er
auf die verschiedenen Massageformen ein, dann stellte er Elektro-Therapie,
die Warme- oder Kaltetherapie, die Balneotherapie, in Form von Kneipp The-
rapie, und weitere Therapien vor.

Wann die klassische Massage sinnvoll und notwendig ist, wird durch ein klares
Assessment bestimmt. Die Bindegewebsmassage und die Reflexzonenthera-
pie gehdren wie die Burstenmassage zum Angebot. Hiermit werden taktile
Reize gesetzt, bei Oberflachensensibilitatsstérung wird das betroffene Areal
bearbeitet. Die Colon Massage ist ein spezielles Verfahren, sie wird bei Obsti-
pation angewendet. Mit Grifftechniken wird versucht die Verdauung anzuregen.
Die Vibrationsmassage wird als Pneumonie-Profilaxe eingesetzt. Dazu wird im
Thoraxbereich das Lungenareal bearbeitet und durch diese hochfrequente Vib-
ration das Abhusten angeregt. Das therapeutische Angebot wird durch spezi-
elle Angebote abgerundet. Die Massage nach Dorn wirkt zum Beispiel bei Kopf-
schmerzen. Weitere spezielle Formen der Tiefenmassage kdnnen angewandt
werden. Mit Medijet oder Hydrojet sind apparative Massageformen im Einsatz.

15



Die komplexe physikalische Entstauungstherapie setzt sich aus mehreren Sau-
len zusammen. Es handelt sich um eine manuelle Lymphdrainage oder die ap-
parative intermittierende Kompression, mit einer Manschette, die Uber die be-
troffene Extremitat gelegt wird und sich dann von unten nach oben zum Kérper
hin mit vorgegebenem Druck aufblast. Hinzu kommt die Kompressionsversor-
gung, Bestrumpfung oder Bandagierung. Ein Problem bei der Odem-Behand-
lung bei Patienten in der Neurologie ergibt sich durch die Bandagierung, welche
die anschlieRende Therapie unter Umsténden sehr schwierig macht. Handfunk-
tion oder Gangschule werden problematisch. Ein zentraler Teil, auch in der
Entstauungstherapie, ist Bewegung.

Zur Thermo-Therapie gehort die Sandwarmeliege, als ganzkdrperliche Anwen-
dung, die HeiBluft in Form von Strahlungswarme, die hei3e Rolle, als feucht-
heiRe Anwendung, die lokal mit groRRer Einwirktiefe appliziert werden kann. Bei
akuten Beschwerden und bei Tremor kann Kaltetherapie eingesetzt werden.
Wechselbader und Kneipp-Glisse werden bei Durchblutungsstorungen und
Fatigue angewandt. Die Sensibilitats-Stimulation, bei Stérung der Oberflachen-
sensibilitat, wird mit warmem und eiskaltem Wasser durchgefiihrt und es wer-
den taktile Reize mit Biirsten gesetzt. Zur Behandlung depressiver Symptoma-
tiken wird Lichttherapie eingesetzt, mit einer speziellen Lampe im infraroten
Spektrum, 10000 Lux. Gute Tageslichtlampen kénnen auch ambulant als er-
ganzendes Angebot genutzt werden.

Fur die Stromtherapie stehen Gleich- oder Wechselstrom, Strommodulationen,
verschiedenste Frequenzen, Hoch-, Mittel- und Niederfrequenz flir den thera-
peutischen Bereich zur Verfiigung.

Herr Junk stellte unterschiedliche Strompulse vor. Dazu prasentierte er ver-
schiedene Videosequenzen, die eine muskulare Reaktion auf diverse Strom-
pulse zeigen. Damit kann die Muskulatur aufgelockert werden. Neben Auflo-
ckerung kann das auch in der Schmerztherapie eingesetzt werden. Die EMS-
Therapie wird auch in Studios genutzt. Tens-Gerdte werden auch zur
Schmerztherapie beworben. Die absolute Kontraindikation sind Herzschrittma-
cher oder Defibrillator. Metallimplantate sind nur noch eine relative Kontraindi-
kation, weil je nach Stromart eine lokale Anwendung mdglich ist. Entziindungen
und Fieber sind grundsatzliche Kontraindikationen, genau wie Schwanger-
schaft.
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Die hochfrequente Muskelstimulation, auch Hochtontherapie genannt, mit
hochfrequentem Wechselstrom, wird haufig bei Polyneuropathien angewandt.
Reizstrom ist der Uberbegriff mit dem sowohl eine Aktivierung als auch Hem-
mung bei Muskelschmerzen erreicht werden kann. Die Funktionelle Elektrosti-
mulation wird eingesetzt, um FulRheberschwéache zu bearbeiten. Die Peroneus-
Stimulation kann dabei sowohl Gber ein Implantat, dessen Elektroden direkt um
den Nerv gelegt werden, als auch Uber Hautelektroden erfolgen.

Exponentialstrom kann bei Schadigung des Motoneurons eingesetzt werden.
Wenn die Muskeln nicht mehr durch die Nerven aktiviert werden kénnen, kann
durch Stromtherapie ein weiterer Muskelabbau reduziert werden.

Herr Kiefer bot eine Ubersicht (iber die Physiotherapieangebote. In diesem Be-
reich arbeiten 23 Mitarbeiterinnen. Es wird in Einzeltherapie und Gruppenan-
gebote unterschieden. Bogenschielten wird in Gruppen angeboten, ebenso
Entspannungsverfahren, Koordinationstraining, Wirbelsdulengymnastik und
Rickenschule. Mit verschiedenen Bewegungstrainern wird Mobilisierung erar-
beitet. Die Gerate sind geeignet, um auch mit dem Rollstuhl Rad zu fahren. Das
Ziel ist ein Erreichen einer hochstmdglichen Bewegungsfahigkeit und auch
Selbststandigkeit. Daher wird die Therapie auf das Beschwerdebild des Pati-
enten abgestimmt.

Ein Behandlungskonzept ist das Bobath Konzept. Das ist ein an Ressourcen
orientierter aktiver Lernprozess, bei dem es um das Thema Neuroplastizitat
geht, also um das Anbahnen physiologischer Bewegungen. Das wird durch
Uben und Wiederholung erreicht. Herr Kiefer zeigte im Bild eine Therapeutin,
die den Transfer vom Sitz in den Stand bearbeitet. Im Verlauf der Rehabilitation
werden die Ziele immer wieder angepasst.

Die PNF, die Propriozeptive Neuromuskulare Fazilitation ist ein Analyse- und
Behandlungskonzept. Es geht darum, pathologische Bewegungsablaufe zu op-
timieren. Das kann man am besten im Rahmen der Einzeltherapie durchflhren.
Ziel ist die Behebung von Funktionsstérungen am Halte- und Bewegungsappa-
rat und die Reduzierung von Schmerzen. Herr Kiefer beschrieb die Anwendung
von Kinesio Tapes als haufig sehr hilfreich bei Schmerzen. Gelenke kénnen so
stabilisiert werden und sie kdnnen zur Aktivierung und Entspannung der Mus-
keln beitragen. Im Gang Parkour werden auf verschiedenen Untergriinden an
Gleichgewicht und Balance gearbeitet. Mit Akupunktur wird an der Regulation
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des Energieflusses gearbeitet. Es geht darum, Schmerzen und Symptome zu
reduzieren. Das Laufbandtraining ist auch mit einem Aufhangungssystem mdog-
lich. Der Patient wird einerseits gesichert, andererseits ist auch eine Gewichts-
entlastung einstellbar, so dass es dem Patienten leichter fallt Schritte zu ma-
chen. Hier geht es darum, das Ganze wieder zu erlernen, die ersten Schritte
zu machen und dadurch den Bewegungsablauf zu spuren. Danach geht es um
die Reduktion von Hilfsmitteln, darum die Laufstrecke zu erweitern und dies in
den Alltag zu transferieren.

Wichtig ist die Mdglichkeit Hilfsmittel zu testen und diese dann zu verordnen,
beziehungsweise diesen Prozess in Gang zu setzen.

Die Beschreibung von Hocker-Gymnastik Koordinationstrainings-Therapien im
Schwimmbad, die auch fir Rollstuhlfahrerinnen méglich sind, vervollstandigte
den Blick auf das Angebot. Wasserwiderstand als Trainingsparameter und der
Auftrieb des Wassers spielen dabei eine wichtige Rolle.

Wirbelsaulengymnastik und Wahrnehmungsschulung

Herr Kiefer beschrieb die medizinische Trainingstherapie mit speziellen Gera-
ten fir das Training der Ricken- und Rumpfmuskulatur. Zu Beginn ist eine
Biofeedback-Untersuchung mdglich. Somit weily man wie gut die Muskulatur ist
und kann die Schwachpunkte bearbeiten. Mit Fahrradergometern kann die
Ausdauer gesteigert werden. Das ist auch in sitzender Position mdglich. Der
Vorteil bei der Fahrradergometrie ist, dass man Belastungen ganz genau steu-
ern kann. Die Belastungen werden vorgegeben und per Chipkarte so einge-
stellt, dass keine Uberforderung eintritt.

Zum Abschluss des Meetings referierte Frau Weber zur Ergotherapie. Der Be-
griff ergo stammt aus dem Griechischen und steht fir handeln, tatig sein,
Selbststandigkeit erreichen. Sie wies auf die Moglichkeit hin, mit der Therapie
Dinge des Alltags zu Uben. Beispielsweise wird das Einkaufen getbt, auch mit
Rollstuhl und Rollator. Man erlernt, den Einkauf in das Auto zu rdumen und wie
man mit der Bezahlung zurechtkommt. Fir das Training rund um den Haushalt
steht in der Klinik eine Kiche zur Verfiigung, in der auch gekocht wird. Man
kann Hilfsmittel, wie zum Beispiel einen Stehstuhl, ausprobieren. Man schaut
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zum Beispiel, wie man im Rollstuhl méglichst selbststandig kleinere Mahlzeiten
zubereiten kann. In der Frihstlcksgruppe wird dies weiter eingelibt. Wie trage
ich ein Tablet? Wie kann ich Funktionen ersetzen? Wie kann ich schneiden?
Kann ich ein normales Messer nutzen oder brauche ich ein adaptiertes Mes-
ser? Der Umgang mit Anziehhilfen und die Nutzung von Hilfsmitteln zum Offnen
von Flaschen, Dosen, Glasern oder Greifhilfen kann gelbt werden. Es ist ein
Unterschied, etwas im Katalog zu sehen oder es in die Hand zu nehmen, es
auszuprobieren und zu priifen, ob man damit zurechtkommt. Manchmal ist eine
Anderung der Alltagsstrategien notwendig, zum Beispiel das Erlernen einer
Einhandschleife. Beim sogenannten ADL-Training (Activities of Daily Living),
geht es um Tatigkeiten, die der Erflllung von Grundbedirfnissen bzw. der
Selbstversorgung dienen.

Dazu gibt es auch Eigentraining mit angeleiteten Ubungen, da zu Hause oft
keine engmaschige Betreuung erfolgen kann. Schreibtraining wird angeboten,
wenn es dem Patienten wichtig ist oder weil das bendétigt wird. Es gibt auch
Trainingsmdglichkeiten am PC, der dann auch in Eigenregie genutzt werden
kann. Es gibt unterschiedlichste Angebote des Trainings fir die Handkraft und
auch Materialien, die man mit auf das eigene Zimmer nehmen kann. Dazu ge-
hort auch die Spiegeltherapie, ebenfalls in Eigenregie. Die Schienenversor-
gung umfasst Funktionsschienen oder Lagerungsschienen. Es gibt die Mog-
lichkeit diese vor Ort anfertigen zu lassen, dann sind sie individuell angepasst.
Die Robotik unterstiitzte Therapie ist relativ neu. Dabei wird vorrangig die
Handfunktion trainiert, aber man kann damit auch das Gleichgewicht trainieren.

Die medizinisch-berufliche Rehabilitation bietet die Mdglichkeit wieder in das
berufliche Umfeld einzusteigen. Sie beginnt mit einer Einzeltherapie. Zunachst
wird festgestellt: Was fiir eine Tatigkeit wird gebraucht, um wieder in den Beruf
einzusteigen? Dann wird das Training entsprechend aufgestellt und verschie-
dene Stationen werden festgelegt. Im motorischen Bereich, im handwerklichen
Bereich oder am PC wird Uiber 2 Wochen trainiert. Zuerst auf eine Stunde tag-
lich begrenzt, wird dann im Rahmen eines dreistiindigen Abschlusstrainings ein
Fahigkeitsprofil erstellt. Neben Ausdauer werden auch die Konzentrationsfa-
higkeit und weitere Fahigkeiten vom Team erfasst.

Frau Weber beschrieb das weitere Angebot in der Werkstatt, das neben der
Verbesserung der Feinmotorik auch die Belastbarkeit steigert und somit auch
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positiv auf Gefilihlsschwankungen wirkt: Es macht Spal’ wieder tatig zu sein.
AbschlieRend prasentierte Frau Weber einige Hilfsmittel.

Zum Ende des Meetings stand Herr Dr. med. Kelm fir Fragen der Teilnehmer
zur Verfiigung:

Wie bereitet man sich als Betroffener am besten auf die Reha vor?

Dr. Kelm: Es ist gut, wenn man sich vor dem Antritt der Rehabilitation fragt, was
man durch die Reha erreichen will. Das ist auch eine Frage, die man vorher
schon mit seinem behandelnden Arzt besprochen haben sollte. Dann muss
man auch Prioritdten setzen: Was fiir ein vorrangiges Ziel gibt es? Ganz wichtig
ist, dass es realistische Ziele sind. Wir sprechen dann bei der Aufnahme mit
den Patienten Uber diese Ziele und Vorstellungen und missen dann natdrlich
gemeinsam realistische Ziele festlegen. Es ist leider auch nicht selten, dass
nicht realistische Ziele bestehen und dann ist von vornherein klar, das kann nur
in Enttduschung enden. In einem zweiten Schritt wird gemeinsam festgelegt,
wie der Therapieplan aussieht.

Ist es auch nach langer Zeit, also 20 Jahre nach einem GBS, sinnvoll wieder
eine stationare Reha zu machen?

Dr. Kelm: Aus medizinischer Sicht ist bei chronischen Erkrankungen, auch
nach langerem Verlauf, immer dann, wenn man durch ambulante Therapie-
malnahmen bestimmte Ziele nicht erreichen kann, die eine intensive stationare
Therapie sehr wohl noch erreichen kénnte, stationare Rehabilitation sinnvoll.
Eine Reha kann auch nach 20, nach 30 Jahren chronischer Erkrankung immer
noch Erfolge erzielen. Es besteht eine realistische Chance, dass man auch
nach so langer Zeit noch mal Verbesserungen erreicht. Haufig ist es leider aber
auch so, dass diese Erfolge nicht nachhaltig sind. Beispielsweise bei MS-Pati-
enten ist haufig der Reha-Erfolg nach einem oder zwei Jahren wieder weg und
dann ist durch eine erneute MaRnahme auch wieder erneute Verbesserung er-
reichbar. Eine Reha in regelmafligen Abstanden ist gerade bei chronischen Er-
krankungen zu empfehlen. Unsere Erfahrung ist, dass die Leistungstrager
durchaus bereit sind, wenn das therapeutisch gut begriindet ist, auch vorzeitig
eine erneute Reha-Mallnahme zu genehmigen.

Bei lhrem Vortrag kam keine Vojta Methode vor. Wird das nicht angeboten?
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Dr. Kelm: Es gibt ja verschiedene Schulen — es gibt keine Studien oder keine
wissenschaftlichen Erkenntnisse, dass eine Physiotherapieschule besser ist
als die andere. Unsere Therapeuten richten den Blick auf individuelle Wege:
Welche Methoden kann ich miteinander verbinden? Unsere Therapeuten
schauen, welche verschiedenen Elemente aus den verschiedenen Schulen sie
nutzen kdnnen, um den besten Erfolg zu erzielen.

Fatigue wurde in letzter Zeit als eigenstandige Erkrankung dargestellt. Ist die-
ses Erschopfungssyndrom ein Begleitsymptom?

Dr. Kelm: Das ist richtig, es gibt ein eigensténdiges Krankheitsbild. CFS tritt in
der Regel, oder haufig, nach Infektionen auf, nach Definition, wenn diese
Symptomatik mindestens 6 Monate anhalt. Fatigue Symptomatik bei anderen
Erkrankungen, wie bei der Multiplen Sklerose oder bei der Parkinson Erkran-
kung, ist nicht gleichzusetzen mit dem CFS. Das Fatigue Syndrom tritt im Rah-
men einer anderen Grunderkrankung auf.

Auf eine weitere Nachfrage antwortet Dr. Kelm, dass von der Deutschen Ren-
tenversicherung Patienten mit besonderer beruflicher Problemlage regelmafig
zugewiesen werden. In Rollstuhl und Rollator wird eingewiesen. Man vergewis-
sert sich vor der Versorgung mit Elektrorollstuhl, dass der Patient in der Lage
ist, diesen zu bedienen. Ein entsprechender Fihrerschein wird nicht angebo-
ten. Es ist eine der Aufgaben in der Reha, zu entscheiden welches Hilfsmittel
sinnvoll ist und eine Verbesserung fur den Alltag darstellt.

Wie sieht es aus mit der Weiterfiilhrung der Therapie? Wie finde ich einen
Therapeuten?

Dr. Kelm: Ja das ist eine sehr schwierige Frage. Wir wissen alle, dass die Ver-
sorgung nach der Reha und Uberhaupt in der ambulanten Versorgung schwie-
rig ist. In unserem Entlassungsbericht/Therapiebericht, wird genau beschrie-
ben, was mit dem Patienten gemacht worden ist, wo hat er Verbesserung erzielt
oder auch nicht, wo ist noch Behandlungsbedarf? Es wird empfohlen, sich
schon wahrend des Klinikaufenthalts Termine bei Therapeuten zu Hause zu
sichern.

Zu den Einschrankungen wahrend der Coronapandemie fihrt Dr. Kelm aus,
dass nicht das komplette Angebot aufrechterhalten wurde. Aufgrund der
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Ruckmeldungen sieht er trotz der besonderen Situation immer noch sehr gute
Therapien gewahrleistet.

Das Recht, sich eine Klinik auszusuchen, wurde angesprochen. Bei Antrag auf
Reha kann man formlos schreiben: Ich nehme mein Wunsch- und Wahirecht
wahr und mdéchte in diese Klinik gehen. Entsprechende Vorlagen sind auf un-
serer Internetseite zu finden. Der Trager kann dies nur ablehnen, wenn er kei-
nen Vertrag mit der von Ihnen ausgesuchten Klinik hat.

Eine Frage an die Therapeuten: Was tun bei kalten FiiRen oder kalten Beinen?

Antwort: Es kommt darauf an, ob es eine objektivierbare Durchblutungsstérung
ist. Dann kann man zum Beispiel auch Kneipp anwenden oder auch das 2-
Zellen-Bad. Nach Diagnosestellung kann ein therapeutisches Angebot entwi-
ckelt werden.

Therapie nach Infusion: Wann keine Lymphdrainage und keine Ful3reflexzo-
nenmassage nach Infusionstherapien gemacht werden sollte, hangt vom Pati-
enten ab. Es spricht nichts dagegen, dass man am nachsten oder tUbernachs-
ten Tag solche Therapien anwendet. Es gibt Patienten, die mehr Zeit brauchen
sich zu erholen. Dann sollte man vorsichtig sein. Es gibt keine direkte Kontra-
indikation.

Wir bedanken uns beim Team der Westerwaldklinik in Waldbreitbach flir einen

hochinteressanten Nachmittag mit zahlreichen Informationen rund um das
Thema Rehabilitation.
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Onlinetreffen, 16. Februar 2022, Prof. Dr. Yoon
Themen: Therapien der CIDP und des GBS, Schmerztherapie und
SARS-CoV-2

mit Prof. Dr. med. Min-Suk Yoon, Arztlicher Di-
rektor und Chefarzt — Neurologie Augusta-Kli-
niken Hattingen.

Am 16. Februar luden wir, die Deutsche GBS
CIDP Selbsthilfe wieder zum Online-Patien-
tentreffen ein, zu dem wir als Ansprechpartner
Prof. Dr. med. Yoon begriif3en konnten. Viele
Teilnehmer waren online zugeschaltet und ei-
nige hatten vorher ihre Fragen eingereicht.
Hier lesen Sie eine Zusammenfassung des Meetings.

Therapieregime

Alle 6 Wochen erhalte ich an 4 Tagen Immungobuline. Nun soll der vierte Tag
nach 3 Tagen Pause erfolgen. Ist das bedenklich?

Prof. Dr. Yoon: Das ist ungewohnlich, aber nicht unbedingt ein Nachteil, wenn
es nur einmalig vorkommt, wegen Terminverschiebungen. Da muss man sich
keine Sorgen machen.

Die Abstande der Immungobulin-Infusionen ist jetzt 6 Wochen, aber die Wir-
kung halt nur 3 Wochen an. Sollte man die Abstande verkiirzen oder muss man
sich damit einfach zufriedengeben? Bei der letzten Infusion hatte die Fragende
einen anaphylaktischen Schock. Kann es sein, dass die Infusion zu schnell ge-
laufen ist?

Prof. Dr. Yoon: Ein anaphylaktischer Schock ist lebensbedrohlich und liegt si-
cherlich nicht in der Infusionsgeschwindigkeit begrindet. Wenn es ein richtiger
anaphylaktischer Schock gewesen ist, dann ist ihre laufende IVIG-Therapie ge-
fahrdet und sollte kritisch bewertet werden. Es ist auch ohnehin ungewdhnlich,
dass nach vielen Jahren der IVIG-Behandlung ein anaphylaktischer Schock
auftritt. Falls es kein anaphylaktischer Schock war, kdnnte man vor der Infusion
Cortison und Fenistil geben. Erst wenn diese Therapie ohne Infusions-Reaktion
funktioniert, kann eine Verklrzung angegangen werden. Bei MADSAM (Lewis-
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Sumner-Syndrom) war der Infusionsabstand in der Zulassungsstudie? bei 3
Wochen, aber 4 Wochen ist Ublich.

Koénnen sie mir bitte die Wirkung einer Immunglobulin-Infusion beschreiben.
Was passiert genau? Haben die Immunglobuline Auswirkungen auf die Infekt-
abwehr, insbesondere Covid-19?

Prof. Dr. Yoon: Der Ablauf der Infusion ist immer der gleiche Mechanismus,
Venenkatheter und die Infusionsschlauche, die sie kennen. Mit dem Immun-
system passiert dann unglaublich viel. Die einfachste Erklarung ist, dass man
durch die Immunglobuline krankmachende Eiweile rausfischt. Es kommen je-
doch noch weitere Prozesse in Gang, u.a. Einfluss auf das Komplementsystem,
Wirkungen auf die Abwehr- und Fresszellen. Da man nicht genau weif3, an wel-
chen Stellen der Einsatz von Immunglobulin welche Effekte auf die CIDP hat,
reden wir grundséatzlich von einer Immunmodulation. Das Immunsystem wird
auf verschiedenen Ebenen moduliert. Das ist beim Einsatz von Kortison oder
Immunsuppressiva anders, da wird das Immunsystem unterdrickt. Die Immun-
modulation hat zur Folge, dass Immungobuline in regelmafigen Abstanden ge-
geben werden muissen.

Immungobulin hat keine Wirkung auf die Abwehr von COVID-19 oder andere
Viren. Sie miissen wissen, dass ein groRer Teil der Immunglobuline in den USA
produziert wird. Die Pandemie hat die Staaten sehr stark getroffen, sodass man
in vorsichtiger Annaherung davon ausgehen kann, dass ein Teil der Spender
in Nordamerika wahrscheinlich eine COVID-19 Infektion durchgemacht hat. Die
Antikorper sind dann im medizinischen Praparat enthalten. Das hat keinen ne-
gativen Effekt auf die Immunabwehr. Man kénnte durchaus eine gewisse Im-
munisierung durch Immungobuline erhalten, aber das hat keine Konsequen-
zen. Man wirde auch nicht sagen, nach Immungobulin braucht man sich nicht
impfen lassen. Das darf man daraus nicht ableiten.

Wie kann man den Zeitraum zwischen den Infusionen ausdehnen, ohne dass
es zu Lahmungen oder anderen Ausfallerscheinungen kommt?

2 Die Zulassungsstudie ist eine klinische Studie, um die Zulassung eines neuen Arz-
neimittels zu erwirken. Die Dosierung fiir die zu behandelnde Erkrankung wird darin
erprobt.
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Prof. Dr. Yoon: Man nennt das eine Dosistitration. Entweder wird das Intervall
gestreckt oder die Dosis verringert. In der Zulassungsstudie wurde in der Er-
haltungstherapie alle 3 Wochen ein Gramm Immunglobulin pro Kilogramm Kér-
pergewicht gegeben. Heute sind 4 Wochen Zyklen tblich. Der Vorteil von lan-
geren Zyklen im berufstatigen Alter ist, dass sie weniger Arztkontakte haben.
Es gibt kein ,richtiges' Vorgehen, wie man die Intervalle streckt. Es hangt vom
individuellen Krankheitsverlauf ab. Wenn der Patient stabil ist, kdnnt man nach
einem halben Jahr Therapie beginnen, das Intervall zu strecken. Dann verlan-
gert man auf 5 Wochen. Wenn es dem Patienten weiter gut geht, verlangert
man auf 6 Wochen, dann auf 7. Sobald Verschlechterungen eintreten, rutscht
man wieder zurlck auf das letzte Intervall.

Symptome

Die elektroneurografische Untersuchung ergab, dass die Leitfahigkeit wieder
komplett vorhanden sei im rechten Arm. Jedoch hat die Fragestellerin nicht das
Gefihl, dass sich etwas verbessert hat. Wie kann das sein?

Prof. Dr. Yoon: Messungen an sich und das klinische Symptom gehen manch-
mal ganz getrennte Wege. Es kann also sein, dass Menschen heftige Be-
schwerden haben und Messungen relativ gut aussehen. Messungen kénnen
allerdings auch eine starke Reduktion der Nervenleitgeschwindigkeit zeigen
und der Betroffene merkt nur wenig Ausfalle. Eine Messung der Nervenleitge-
schwindigkeit erlaubt die Funktion betreffend keine Vorhersage fir die nahe
Zukunft.

Gibt es Anhaltspunkte, um harmlose Missempfindungen von Vorboten von Lah-
mungen zu unterscheiden?

Antwort der Redaktion: Das ist und bleibt schwierig. Chronische Erkrankung
haben vielfaltigen Einfluss auf den Menschen. Patienten sind unterschiedlich.
Den einen belastet jede Veranderung, wahrend andere sagen, ich habe doch
gar nix und Veranderungen ibersehen. Das Spektrum ist gro3, sodass ein Pa-
tient von einer allgemeinen Regel nicht profitieren konnte. Prof. Yoon rat seinen
Patienten festzustellen, was ihre CIDP ausmacht. Was sind die individuellen
Symptome? Achten sie auf ihre Alltagskompetenz, sagt er. Was ist heute an-
ders als gestern oder vor einer Woche. Wie ist es den Stift in der Hand zu
halten, wie ist das Schreiben oder das Aufsetzen, wie gut kdnnen Sie Kndpfe
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zu machen oder Schlliissel umdrehen, oder wie sicher gehen Sie? Wenn diese
Dinge noch genauso gut funktionieren, kann Kribbeln, was gelegentlich auftritt
und sich wieder verbessert, i.d.R. vernachlassigt werden. Die Beobachtung der
Alltagskompetenz ist die Herausforderung. Ist es heute eine andere als vor ei-
ner Woche? Bei jedem schlechten Tag einen Arzt zu kontaktieren, wirde nicht
zufriedenstellen. Verdnderungen zu ignorieren auch nicht. Es braucht eine Por-
tion Gelassenheit und das ist natiirlich einfacher gesagt als getan.

Ergédnzende Therapien

AuBer Vitamin B 12 oder Magnesium - kann man andere Stoffe gegen die CIDP
einnehmen?

Antwort der Redaktion: Da kann Prof. Dr. Yoon auch nichts anderes empfehlen.
Zu Nahrungserganzungsmitteln, wie Propionsaure, laufen Untersuchungen. Im
GBS Journal wurde dartber schon einmal berichtet.

Ein weiterer Teilnehmer fragte nach der Bedeutung der Ernahrung und berich-
tete, wie er zum Einsatz von Propionat kam. In der Klinik hatte ein anderer
Patient mit MS ein Gesprach mit dem behandelnden Arzt zum Einsatz von
Propionat. Daraufhin hat er sich Gber die laufenden Studien informiert und den
Wirkstoff besorgt. Das bezahlt er seit Jahren privat. Die Arzte sagen, er hatte
eine gute Reparationsfahigkeit der Nerven, obwohl seine CIDP recht stark ver-
lauft.

Prof. Dr. Yoon: Die Propionsaure ist ein spannendes Feld. In Deutschland ist
es als Nahrungserganzungsmittel frei verkauflich, muss aber selbst gezahit
werden. Die Untersuchungen werden zeigen, ob Propionat auch auf die CIDP
einen positiven Einfluss hat. ,Aber es ist nicht anzunehmen, dass man durch
die Ernahrung die eigentliche Therapie ersetzen kénnte.”

2020 schweres GBS - heute am Rollator. Spricht grundsatzlich etwas gegen
Heilfasten?

Prof. Dr. Yoon: Es spricht nichts daflir oder dagegen. Wenn sie danach wieder

in ihre gewohnte Erndhrung zurtickfallen, andert sich nichts, sodass ich lhnen
nahelegen mdchte, eine Erndhrungsberatung hinzuzuziehen.
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Rituximab, Immunsuppression, Cortison...
Wann ware nach Rituximab-Therapie eine Besserung zu erwarten?

Prof. Dr. Yoon: Eine Therapie wird zum Zweck der Besserung oder Stabilisie-
rung angepasst. Wann und welche Verbesserungen ein Therapiewechsel
bringt, bleibt am Anfang haufig unklar. Der biologische Effekt auf das Immun-
system einer Rituximab Gabe ist erwartungsgemaf nach 4 bis 6 Wochen ein-
getreten. Es hangt u.a. vom Erholungspotenzial des Nervensystems ab, was
individuell naturgemaRn sehr unterschiedlich ist.

Wie sollte eine Anti-MAG Polyneuropathie weiter behandelt werden?

Prof. Dr. Yoon: Die Anti-MAG Polyneuropathie ist das Paradigma oder Parade-
beispiel einer autoimmun vermittelten Polyneuropathie. Bei lhnen gab es nach
einer Therapie bis September 2021 bis heute keine weitere Verschlechterung.
Diese Erkrankung des blutbildenden Systems wird meist mit Rituximab behan-
delt. Eine Immunmodulation ware nicht sehr hilfreich. Solange es dem Betroffe-
nen gut geht, ist eine Behandlung mit Cortison nicht zwingend, da die Krankheit
manchmal ganz langsam verlauft oder manchmal auch stagniert. Wenn wieder
Symptome auftreten, kdme wieder Rituximab zum Einsatz. Die Kosten der The-
rapie mussen zunachst bei den Kassen beantragt werden (Off-Label).
Diagnose CIDP mit starken Schmerzen, Krampfen und erhebliche Gehbehin-
derung. Gibt es eine Alternative zur Therapie mit Cortison?

Prof. Dr. Yoon: Eine Langzeitbehandlung in Form einer téglichen Einnahme mit
Cortison ist in diesem Fall nicht zu empfehlen. Besser ist es, das Cortison als
StoRbehandlung zu geben. Gleichzeitig muss man in ihrem Fall Gber Wochen
und Monate langsam das oral eingenommene Cortison ausschleichen. Das
kann man nicht sofort absetzen, wegen der Addison Krise. Es wird unter arztli-
cher Begleitung Uber viele Woche reduziert werden mussen.

Was spricht fur und was gegen den Wechsel von Rituximab auf Azathioprin?

Prof. Dr. Yoon: Man kann wechseln, muss allerdings nicht, wenn Rituximab
wirkt.
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COVID-19

Kann ein Wechsel sinnvoll sein, um einen héheren COVID-19 Schutz zu errei-
chen?

Prof. Dr. Yoon: Dazu gibt es keine Studien. Azathioprin ist auch ein Immunsup-
pressivum. Ich wiirde meinen Patienten, wenn sie unter Rituximab einen guten
Verlauf haben und sehr stabil sind, nicht raten, die Therapie zu wechseln.

Was sollen Rituximab Patienten beachten? Viele Personen mit einer immun-
supprimierenden Therapie kdnnen nach mRNA-Impfungen nur einen schwa-
chen oder fehlenden Impfschutz aufbauen.

Prof. Dr. Yoon: Wir impfen und gucken auf die Antikérpertiter und assoziieren,
dass ein hoher Antikérpertiter einen guten Impfschutz bietet. Welche Bedeu-
tung jedoch Abwehrzellen haben, die durch die Impfungen ebenfalls in ,Alarm-
bereitschaft* versetzt werden, ist nicht sehr gut beleuchtet. Hinzu kommt, dass
die ,mukosale Abwehr®, d.h. der Schutz an den Schleimhauten der Atemwege
durch die heutigen Impfungen gar nicht beeinflusst wird. Natirlich ist der Ein-
satz von Immunsuppressiva oder die Entfernung von B-Zellen immer ein Risiko
fur eine nicht optimale Impfantwort.

Wechseln sie doch bitte mal die Perspektive. Was ist der alternative Weg, den
alle chronisch Kranken zu gehen hatten, um einen guten Impfschutz zu errei-
chen? Das muss jeder fir sich selbst herausfinden. Jeder hat einen Therapie-
weg hinter sich. Bei Immunsuppression oder Rituximab kann man in erster An-
naherung davon ausgehen, dass andere mdgliche Therapien nicht geholfen
haben. Diesen Tatbestand sollte man mit der Impfung in ein Verhaltnis setzen.
Wiirde man mit einer Anderung der CIDP-Therapie das Risiko einer Ver-
schlechterung der Erkrankung eingehen, um eine gute Impfantwort zu bekom-
men? Die Frage muss jeder fir sich selbst beantworten.

Wie kénnen die zu erwartenden Totimpfstoffe in ihrer Wirkung bei Patienten mit
CIDP unter Immunglobulin-Therapie eingeschatzt werden?

Prof. Dr. Yoon: Bei Immungobulin-Therapie ist die Frage des Impfstoffes unkri-

tisch. Bei Immungobulin ist, anders als bei Cortison, keine Karenzzeit einzuhal-
ten.
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Schmerz

GBS vor 10 Jahren — noch sensorische Einschrankungen. Was wirden sie ei-
nem Menschen raten, der permanent ein hohes Schmerzniveau mit dem
Schwerpunkt in den Flfien hat?

Prof. Dr. Yoon: Den Weg in die konsequente Schmerztherapie zu gehen. Ein
interdisziplinares Team, in dem ein Neurologe Bestandteil des Teams ist, ware
zu bevorzugen.

Welche Mittel kann man bei sehr starken Schmerzen durch eine Polyneuropa-
thie einnehmen?

Prof. Dr. Yoon: Es gibt eine ganze Reihe von Mitteln, die angewandt werden,
z.B. typische Schmerzmittel (Antiphlogistika, Opiate), Antidepressiva, An-
tiepileptika. Die grofdte Erfahrung in der Schmerzbehandlung gibt es mit Anti-
depressiva. Man weil nur nicht im Vorfeld, welcher Patient auf die jeweiligen
Substanzen positiv anspricht. Die Schmerztherapie beansprucht Zeit.

Vollnarkose, Durchblutung

Ein Mediziner sagte, nach einem GBS solle man keine Vollnarkose geben. Ver-
bietet sich das immer?

Prof. Dr. Yoon: Diese Frage lasst sich nicht pauschal beantworten. Wenn das
GBS einen gutartigen Verlauf hatte und lediglich wenig Restsymptome zu ver-
zeichnen sind, ist das Narkoserisiko sicherlich kleiner als nach einem GBS mit
schweren Restsymptomen. In diesen Fallen muss beachtet werden, dass der
schlaffe Muskeltonus die Beatmungszeit am Respirator verlangern kann. Da-
her sollte zunachst kritisch geprift werden, ob die Vollnarkose unausweichlich
ist und nicht andere Narkoseformen ebenfalls fur den Eingriff zum Einsatz kom-
men kdnnen. Die vollumfangliche Aufklarung unter Bericksichtigung der
Krankheitsvorgeschichte ist daher zwingend, damit jeder Betroffene seine Ent-
scheidung treffen kann.

Verschiedene Betroffene beklagen fleckige Beine, dunkelfarbige Stellen an den
Beinen oder geschwollene Beine. Sehr kalte Beine stéren oft. Die Wundheilung
ist oft sehr langsam. Sind Durchblutungsstérungen ein bekanntes Begleitsymp-
tom einer CIDP oder sind das die Folgen der Mobilitatseinschrankung?
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Prof. Dr. Yoon: Was Sie beschreiben (Schwellung, Wundheilung), sind auch
autonome Funktionenstérungen, also Kompromittierung des vegetativen Ner-
vensystems. Bei der CIDP sind nicht nur die groRen Nerven betroffen, sondern
auch die autonomen Fasern. Das darf man nicht vernachlassigen.

Abschlieend sprachen wir tber den fehlenden Austausch in Symposien vor
Ort. Alle machten deutlich, dass wir das so bald wie mdglich wieder angehen
wollen.

Wir danken Prof. Dr. Yoon fiir seine Zeit und die kompetenten Antworten und
vielfaltigen Informationen. Der nachste Online-Termin mit ihm und Frau Dr. Pi-
tarokoili Anfang April wird vom RV Kurpfalz vorbereitet.

Sabine Nett
Zu Gast beim Reha-Kolloquium in Miinster

Das 31. Reha-Kolloquium der Deutschen Rentenversicherung fand vom 7. bis
9. Méarz 2022 in Munster in der Halle Minsterland (MCC) statt. Es ist das wich-
tigste Forum fir die Rehabilitationsforschung in Deutschland. Wir, die GBS
CIDP Selbsthilfe Niedersachsen/Bremen e.V. waren am 08. Marz dabei, um
einige interessante Vortrdge zu héren und Informationen zu sammeln. Das
Motto des diesjahrigen Kolloquiums ,Rehabilitation: Neue Wege, neue Chan-
cen“ war auf jeden Fall vielversprechend. Viele Expertinnen und Experten aus
Wissenschaft, Medizin, Psychologie und Therapie referierten und prasentierten
neuste Erkenntnisse und aktuelle Therapieansatze.

Neue Wege — Neue Chancen

Die Rehabilitation ist fur viele die Brlicke zuriick ins Erwerbsleben und die
Selbststandigkeit. Zur Starkung des Grundsatzes ,Pravention vor Reha vor
Rente“ sollen daher in Zukunft die Zugange zu den Leistungen weiter
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verbessert und frihzeitig MalRnahmen zur Verhinderung von Erwerbsminde-
rung etabliert werden. Versicherte sollen zukinftig noch frihzeitiger angespro-
chen werden und notwendige Handlungsbedarfe erkannt werden. Dabei kann
die immer mehr in den Vordergrund riickende Digitalisierung im Gesundheits-
wesen eine wichtige Rolle spielen.

Rehabilitationsmallinahmen werden oft zu spat oder — trotz Bedarfs - gar nicht
eingeleitet. Das bedeutet zum Beispiel bei chronischen Krankheiten, dass
Chancen auf Besserung oft nicht genutzt werden. Je langer sich ein chroni-
sches Krankheitsgeschehen entwickelt, desto groRer ist das Risiko spaterer
Langzeitarbeitslosigkeit und Erwerbsminderung. Mit dem zweiten Modellpro-
jekt ,ZAR", Zugangsoptimierte Arbeitsfahigkeitsorientierte Rehabilitationsmal3-
nahmen, von Reha Pro sollen friihzeitig Krankheitssignale mit Chronifizierungs-
risiko erkannt werden und es wird den Betroffenen gezielt eine
Rehamalinahme vorgeschlagen, bevor die Erkrankungen chronisch werden.

Das Thema Digitalisierung griff auch Prof. Dr. Dr. med. habil. Dr. phil. Dr. theol.
h.c Eckhard Nagel auf. Er wies auf die Chancen einer zunehmenden Digitali-
sierung im Bereich Rehabilitation hin, machte aber auch Nachteile und Risiken
deutlich. Dabei lief3 er nicht unerwahnt, wie wichtig fir ihn neben der Pravention
auch die Nachsorge nach der Rehabilitation ist, zum Beispiel im Bereich Er-
nahrung und Bewegung. Hier kénnte die Digitalisierung eine wichtige Rolle
spielen, beispielsweise in Form von entsprechenden Apps. Sein Vortrag
machte sehr beeindruckend die Potenziale und Herausforderungen des Wan-
dels hinsichtlich Digitalisierung auch fiir die Forschung deutlich. Anhand von
vielen Beispielen analysierte der Beitrag die Moglichkeiten in der Rehabilitation
und gab einen Ausblick auf anstehende Aufgaben fur Forschung und Entwick-
lung.

Mein Fazit

Die Digitalisierung, auch in der Rehabilitation, ist nicht mehr wegzudenken und
bietet groRartige Chancen. Durch die elektronische Patientenakte (ePA) bei-
spielsweise, lieRe sich viel Zeit sparen, denn Arzte und Therapeuten hatten
gebuindelte Information schnell zur Hand. Wenn man die Zeitersparnis dann in
Kommunikation und Zuwendung in Richtung des Patienten investieren wirde,
kame auch die oftmals gestresste Seele des Patienten nicht zu kurz. Im Zeital-
ter der zunehmenden Digitalisierung ein nicht zu unterschatzender Aspekt.
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BAG Selbsthilfe, 10. Dezember 2021, Sabine Nett
Selbstwirksamkeit — Zauberformel zur Bewaltigung von Krisen bei
chronischer Erkrankung?

Die sogenannte Selbstwirksamkeit ist eine psychische Fahigkeit. Jedermann
kann versuchen sie zu erlernen. Selbstwirksamkeit, richtig angewandt, kann
dabei helfen, jede Art von Herausforderung zu meistern. Selbstwirksamkeit im
Hinblick auf eine chronische Krankheit steigert die Gesundheitskompetenz,
hilft also dabei, Experte in eigener Sache zu werden.

Die Frage, die sich uns stellt: Vertrauen Menschen mit chronischen Erkrankun-
gen ihren eigenen Fahigkeiten mehr, wenn sie sich gut uber die Krankheit und
die eigenen Handlungsmadglichkeiten informiert fuhlen?

Wie kann das gehen?

Es geht um das gute Gefluihl und auch um die Fahigkeit, etwas in die Hand zu
nehmen, einen eigenen Weg zu gehen. Das Geflihl, ich kann etwas tun. Wer
eine hohe Selbstwirksamkeit hat oder einfacher ausgedriickt — wer an sich
glaubt, der geht auch an schwierige Situationen beherzt heran. Gelingt es ihm
dann, sie erfolgreich zu bewaltigen, starkt das wiederum das Geflihl der Selbst-
wirksamkeit.

Doch woher kommt dieser Glaube an sich selbst? Im Prinzip ist die Selbstwirk-
samkeit in jedem Menschen angelegt. Aktuell ist die Starkung der Gesundheits-
kompetenz, besonders in der Selbsthilfe, ein spannendes Thema. Denn die
Selbsthilfe ist der Ort, an dem Selbstwirksamkeit entstehen oder gesteigert
werden kann. In Selbsthilfegruppen finden sich Vorbilder fir die eigene Rolle.
Die Gruppe ermdglicht neue soziale Erfahrungen und ermutigt sich gegensei-
tig. Das dort einmalige Angebot von informationeller, emotionaler, instrumen-
teller und selbstwert-bezogener Unterstitzung starkt das Vertrauen in die eige-
nen Kompetenzen im Sinne der Selbstwirksamkeit.

Die BAG SELBSTHILFE e.V. hatte am 10. Dezember 2021 zu einer Online-
Informationsveranstaltung eingeladen: ,Selbstwirksamkeit férdern?“ Dabei
ging es unter anderem auch um die Potenziale, die fur die Selbsthilfe in Frage
kommen. Denn Selbstwirksamkeit wird seit langem in einem Kontext mit der
Selbsthilfe betrachtet. Die groRe Gemeinsamkeit ist, dass es jeweils um die
Bewaltigung von herausfordernden Situationen geht.
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Obwohl Selbstwirksamkeit als psychologisches Konzept seit den 1970er Jah-
ren bekannt ist, zeigt sich bis in die heutige Zeit eine Forschungsliicke. Es fehlt
ein grundlegendes Verstandnis, wie Selbstwirksamkeit mit Information und
Wissen in Beziehung steht.

Wahrend der Veranstaltung wurden folgende Themen beleuchtet:

*  Was ist bisher tGiber den Zusammenhang zwischen Selbstwirksamkeit und
Informiertheit bekannt?

*  Warum ist es hilfreich, diesen Zusammenhang genauer zu untersuchen?
*  Wie kann Selbsthilfe diese Erkenntnisse nutzen?

Bei der Diskussion liegt aber bisher der Fokus vor allem auf der Nutzung von
Gesundheitsinformationen. Mindestens genauso wichtig ist aber, ob man den
Eindruck hat, das eigene Leben entsprechend der dann gegebenen Empfeh-
lung tatsachlich gesundheitsforderlich gestalten zu kénnen. Aus diesem Grund
ist die wissenschaftliche Diskussion zu den sogenannten ,Selbstwirksamkeits-
erwartungen” so wichtig. Bei der Veranstaltung wurde ein Konzept der Selbst-
wirksamkeit vorgestellt und Potenziale fir die Selbsthilfe aufgezeigt. Im Fokus
standen hierbei die beiden Themen:

+ ,Status quo: Was wir Uber die Beziehung zwischen Selbstwirksamkeit und
Informations- und Gesundheitshandeln wissen*

+  ,Selbstwirksamkeit & Selbsthilfe: Ansatze zur Weiterentwicklung des Kon-
zepts*

Die BAG SELBSTHILFE e.V. und die Stiftung Gesundheitswissen wollen dieser
Frage zeitnah in einer gemeinsamen Online-Befragung nachgehen. Die grof3en
Chancen dieser Befragung liegen in einer starkeren Berucksichtigung der Be-
dirfnisse von Menschen mit chronischen Erkrankungen bei der Gestaltung von
Gesundheitsinformationen — im Allgemeinen aber auch gezielt fur die Selbst-
hilfe. Wir werden daruber berichten.
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Sabine Nett, Ubungen und Ratschlage zur Rehabilitation
Genesen oder gesund — Der entscheidende Unterschied!

Wir mochten Sie auf eine Information der Weltgesundheitsorganisation (WHO)
aufmerksam machen. Diese bezieht sich zwar auf COVID-19, kann jedoch
auch Empfehlung fur andere Erkrankungen sein.

Viele Menschen, die an COVID-19 erkrankt waren, gelten nach der Uberstan-
denen Infektion zwar als genesen, sind aber noch lange nicht wieder gesund.
Zahlreiche Beschwerden, die unter dem Begriff ,Long-Covid“ zusammenge-
fasst werden, bleiben eine lange Zeit nach der Akutphase ein unangenehmer
Begleiter des taglichen Lebens und erschweren die Rekonvaleszenz oft erheb-
lich. Das kennen viele Menschen mit einer chronischen Erkrankung nur zu gut.
So auch wir, die wir mit einer autoimmun-entzindlichen Neuropathie leben und
versuchen, sie in unseren Alltag zu integrieren. Doch Folgesymptome diirfen
nicht einfach ignoriert werden, um moglichst schnell wieder zu ,funktionieren®.
Sportliche Betatigung kann dabei helfen, schneller wieder in Gang zu kommen.
Allerdings mit gebotenem Maf3 und einem langsamen Trainingsanstieg. Ob lhre
sportliche Betatigung auf dem richtigen Niveau stattfindet und welche wichtige
Rolle lhrer Atmung dabei zukommt, lesen Sie auf Seite 7, wenn Sie den folgen-
den Link anklicken:

https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/340306/\WWHO-EURO-2021-
855-40590-57670-ger.pdf?sequence=1&isAllowed=y

Folgen Sie uns auf:

Instagram
https://www.instagram.com/qbs.cidp.selbsthilfe
Facebook
https://www.facebook.com/GBS.CIDP.Selbsthilfe
Twitter

https://twitter.com/cidp gbs

YouTube

qr-Code
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Sabine Nett
Erste UN-Resolution ebnet den Weg fiir Europas Aktionsplan fiir
seltene Krankheiten

Dieser Aktionsplan stellt den ersten und umfassendsten Schritt zur Reform
der Gesundheitssysteme in der gesamten EU mit allen erforderlichen Schrit-
ten, Ergebnissen und messbaren Zielen dar, um das Engagement der Mit-
gliedstaaten flr seltene Krankheiten unter ein gemeinsames Dach zu bringen.

Am 16. Dezember 2021 verabschiedete die Generalversammlung der Verein-
ten Nationen die erste Resolution zum Thema ,Bewaltigung der Herausforde-
rungen fir Menschen mit einer seltenen Krankheit und ihren Familien®. Es ist
eine formelle Verpflichtung der 193 UN-Mitgliedstaaten, einschlief3lich der 27
Mitgliedstaaten der Europaischen Union, die Politik der Seltenen Krankheiten
zu unterstltzen, um die Rechte aller, die mit einer seltenen Krankheit leben
und ihrer Familien, zu férdern und zu schitzen. Die Mitgliedstaaten der Euro-
paischen Union haben sich entschlossen, bestehende Hindernisse und Her-
ausforderungen, mit denen die 30 Millionen Menschen, die in Europa mit ei-
ner seltenen Krankheit leben, weiter durch eine Starkung der
Gesundheitssysteme abzubauen und ihnen einen Zugang zu einer hochwerti-
gen, verfiigbaren und erschwinglichen Gesundheitsversorgung zu ermaogli-
chen. Dadurch soll eine gesundheitliche Chancengleichheit hergestellt und
Diskriminierung und Stigmatisierung beendet werden.

Das sind weitere Schwerpunkte:

- Sicherstellung des Zugangs zu hochwertigen lebenswichtigen Ge-
sundheitsprodukten

- Sicherstellung des Zugangs zu sicheren und wirksamen Arzneimitteln
und Gesundheitstechnologien

- Fdrderung der Schaffung von Expertennetzwerken und multidiszipli-
naren spezialisierten Expertenzentren fir seltene Krankheiten

- Weitere Einrichtung von Europaischen Referenznetzwerken

- Unterstitzung durch internationale Zusammenarbeit zur Forschung

- Koordinierung der Forschungsanstrengungen

Quelle:
https://www.rarediseasesinternational.org/un-resolution/
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Fir Sie gelesen, Sabine Nett

Guter Schlaf ist so wichtig! Schlafprobleme im eigenen Zuhause,
statt im Schlaflabor untersucht

Das Fazit vorweg: Subjektiv besserer Schlaf (durch einen Fragebogen von den
Teilnehmern eingeschatzt) ist auch objektiv (durch Untersuchung bestatigt)
besser und tritt besonders nach reichlich moderater Bewegung auf.

Schlafprobleme sind auch uns Betroffenen von GBS oder CIDP nicht fremd. Zu
diesem Thema hatten wir erst vor kurzem ein hochinteressantes Online-Mee-
ting mit Frau Prof. Dr. med. Kotterba. Die allermeisten Schlafprobleme werden
zumeist im Schlaflabor untersucht. Weniger ist zu objektiven Schlafprozessen
im Gehirn, etwa gemessen per Elektroenzephalogramm (EEG), im normalen
Alltag, also Zuhause bekannt. Aktuell gibt es nun eine kleine Studie, die Pati-
enten mit Multipler Sklerose in ihrer normalen Umgebung zuhause untersuchte.
Forscher ermittelten den Zusammenhang zwischen objektiv und subjektiv emp-
fundenem Schlaf, Depressionen, korperlicher Aktivitat und verschiedenen MS-
bezogenen Faktoren, wie beispielsweise Fatigue. Die kleine Studie zeigte,
dass bei der MS objektiv besserer Schlaf und subjektiv besser empfundener
Schlaf miteinander korrelieren — und mit einem héheren Level an moderater
korperlicher Aktivitat einhergehen.

Die 16 Teilnehmer mit Multipler Sklerose in einem durchschnittlichen Alter von
50 Jahren fullten einen Fragebogen zum subjektiv empfundenen Schlaf aus, in
dem Symptome der Insomnie, des Restless-Legs-Syndroms (RLS) und gestor-
ter Atmung im Schlaf bestimmt wurden. AuRerdem wurden die Tagesschlafrig-
keit, eine subjektive Einschatzung der kdrperlichen Aktivitat, von Depressionen
und MS-Faktoren wie Fatigue, EDSS und krankheitsmodifizierende Behand-
lungen ermittelt. Der Schlaf wurde objektiv mit einem mobilen EEG-Gerat unter
nattrlichen Bedingungen zuhause untersucht.

Das Ergebnis zeigte, dass subjektiv besserer Schlaf auch objektiv besser ist
und besonders nach reichlich moderater Bewegung auftritt.

Quelle:
Deutsches Gesundheitsportal - Analyse von EEG im Schlaf zuhause und
Schlafempfinden bei Multipler Sklerose
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Originaltitel:

Better Objective Sleep Was Associated with Better Subjective Sleep and Phys-
ical Activity; Results from an Exploratory Study under Naturalistic Conditions
among Persons with Multiple Sclerosis

Europaforderung fiir Forschung an Immunsystem und Mikrobiom in Kiel

Eine Arbeitsgruppe in Kiel erhalt eine Europaférderung, um die Interaktionen
zwischen Immunsystem und Mikrobiom detailliert zu untersuchen. ,Wir missen
zunachst einmal verstehen, wie die gesunde Interaktion des Immunsystems mit
den verschiedenen Mikroben aussieht, um dann zu erforschen, was bei Men-
schen mit chronisch entzuindlichen Erkrankungen anders ist*, sagte die Leiterin
der Arbeitsgruppe Petra Bacher, die am Institut fir Immunologie und am Institut
fur klinische Molekularbiologie eine Nachwuchsgruppe leitet.

Bisher ist laut der Wissenschaftlerin nicht bekannt, welche Mikroben bei Men-
schen spezifische T-Zell-Reaktionen auslésen, wie die Interaktion mit der gro-
Ren Zahl verschiedener Arten von Mikroben reguliert wird und wie Veranderun-
gen zu Krankheiten beitragen. Mit einer hochentwickelten Technologie wollen
die Forscher zunachst mikrobenspezifische T-Zellen direkt aus menschlichen
Proben nachweisen und eingehend charakterisieren. ,Wir werden die Methode
verwenden, um herauszufinden, welche Mikroben Uberhaupt T-Zell-Reaktio-
nen auslésen®, so Bacher. Ziel ist letztlich, die zugrundeliegenden Mechanis-
men von immunvermittelten Krankheiten besser zu verstehen und Therapiean-
satze zu entwickeln, die gezielt nur die krankmachenden Zellen ausschalten.
.Bisherige Therapien sind darauf ausgelegt, insgesamt die Entziindung zu un-
terdricken. Aber man mdchte ja eigentlich nur das ausschalten, was wirklich
die Probleme macht.”

Quelle:
Deutsches Arzteblatt
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Sabine Nett, Der Literaturtipp
Die gestresste Seele

Prof. Dr. med. Gustav Dobos

Von Prof. Dr. med. Gustav Dobos Die

| | gestresste
Dieses Buch ist, nach dem Bestseller ,Das ge- I
stresste Herz", das neue Buch von Professor Gus- ee e W

NATURHEILKUNDE

tav Dobos, dem Pionier der wissenschaftlichen Na- [ty
turheilkunde, tGber den Einfluss unserer Geflihle auf BREaEEs

Gesundheit beeinflussen

unsere Gesundheit und wie stark unsere Emotio- OAS BwOCHEN-ROGRANI
Ur mentale Starke

nen von unserem korperlichen Wohlbefinden ab- —
nangen.

Portrait

Prof. DR. MED. GUSTAV DOBOS ist einer der pro-
filiertesten Kenner der wissenschaftsbasierten Na- J
turheilkunde in Deutschland und ihr Wegbereiter. Er hat an der Universitat Du-
isburg-Essen einen Lehrstuhl fur Naturheilkunde und Integrative Medizin und
ist Direktor der Klinik fiir Naturheilkunde und Integrative Medizin an den Evan-
gelischen Kliniken Essen-Mitte.

Zum Inhalt:

Ein Mangel an Beruhrungen, aber auch Social Distancing, Einsamkeit und
Mobbing kénnen sehr belastend sein und letztendlich sogar krank machen. Ge-
rade jetzt in der Corona-Pandemie ist das vielen von uns sicher sehr deutlich
geworden. Auch in der Medizin fehlt es heute oft an Berthrungen, ausfuhrlicher
Kommunikation zwischen Arzt und Patient und Zeit. SalRen die Arzte friiher am
Bett des Patienten und flhlten wahrend des ausfiihrlichen Gesprachs den Puls,
stehen die Mediziner heute meist am FuRende, beraten sich eher untereinan-
der und schauen in die Akten und auf Monitore. Aber dieser Umstand, den un-
sere fortschrittliche, aber auch hektische und schnelllebige Zeit mit sich bringt,
ist nur ein ungunstiger Aspekt unter vielen anderen, der im Buch von Prof. Do-
bos beleuchtet wird. Unser Alltag bringt viele ahnliche Situationen mit sich, un-
ter denen unsere Seele leidet und gestresst wird. In solchen Situationen kann
Komplementarmedizin helfen, denn zahlreiche Verfahren aus diesem Bereich
wirken Uber die Haut, zum Beispiel Einreibungen, Massagetechniken, Aku-
punktur oder Neuraltherapie. Aber auch andere gestorte “Feelings* lassen sich
naturheilkundlich angehen, sei es durch Ernahrungsumstellung, Bewegungs-
therapie, Pflanzenheilkunde, Atemtherapie oder Entspannungsverfahren.

38



Bemerkenswert ist, dass die Ausflihrungen von Professor Dobos keineswegs
spekulativ sind, sondern durch weltweite Studienergebnisse abgesichert wer-
den. Hinter kdrperlichen Symptomen, fir die es keine rechte physiologische
Erklarung gibt, stecken fast immer unbewaltigte Gefiihle. Ein 8-Wochen-Pro-
gramm fir zu Hause hilft dabei.

Mein Eindruck

Ein wirklich gutes Buch, das auch der Laie versteht. Das Vorwort dieses Bu-
ches beginnt mit dem Satz: ,Ich fiihle, also bin ich®. Das Buch macht mit jedem
Satz Neugier auf die nachste Seite, oft habe ich mich in beschriebenen Verhal-
tensweisen sehr deutlich wiedererkannt und meinen Lebensweg mit seinen
Hochs und Tiefs vor meinem inneren Auge aufgerollt und Uberdacht. Ja, ich
habe tatsachlich eine gestresste Seele und das bis heute verdrangt und mir
nicht eingestehen wollen. Viele Fallbeispiele in diesem Buch vermittelten mir
jedoch das Gefuhl nicht allein mit der Problematik der gestressten Seele zu
stehen. Fur mich ist dieses Buch der Anlass, ein wenig mehr auf mich zu ach-
ten. Was kann ich mir Gutes tun, was macht mir Spaf} und wie kann ich es in
meinen Alltag integrieren? Wenn ich dartber nachdenke, sind es in meinem
Fall Bewegung an der frischen Luft, Difte, die Natur und die Nahe des Wassers
sowie die warmende Sonne, gute Blicher und gute Gesprache. Das versuche
ich bewusster umzusetzen, aber auch eine gesunde Erndhrung versuche ich
in meinen Alltag zu integrieren, da ich eher ein Stressesser bin. Ich habe mir
vorgenommen, in Zukunft achtsamer zu leben und viel mehr Entspannungsmo-
mente in mein Leben einzubauen. Ich hoffe, dass mir das auch gelingt. Viel-
leicht gelingt dies auch lhnen besser, nachdem Sie dieses Buch gelesen ha-
ben.

Die gestresste Seele

Scorpio Verlag, Minchen, 2020

5. Edition (9. Oktober 2020)

264 Seiten, Preis: 20,-- € (gebundene Ausgabe)
ISBN-13: 978-3958033337

Es ist auch als E-Book (15,99 €) und Hoérbuch (12,19 €) verfiigbar.

Beim Horbuch handelt es sich allerdings um eine gekirzte Lesung (Sprecher
Clemens Benke), das ,8-Wochen-Programm fiir mentale Starke" ist darin nicht
enthalten!
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Gabi Faust
Die elektronische Patientenakte (ePA) — ein Erfahrungsbericht —
Teil 1

Eine Anwendung, darunter versteht man im Gesundheitsbereich vielleicht eine
Massage. Nein. Es geht nicht um die Anwendungen in der Reha. Eine Anwen-
dung wird heute App genannt (von engl. application). Viele benutzen solche,
wenn sie eine Strale suchen oder Nachrichten senden. Uber Gesundheitsapps
haben wir schon das ein oder andere mal geschrieben. In den nachsten Aus-
gaben widmen wir uns der elektronischen Patientenakte (ePA). Die meisten
Nutzer und Nutzerinnen werden auf diese Akte mit einer App zugreifen. Das
macht Sinn, wenn man im Besitz eines Smartphones ist und dieses naturlich
beim Arztbesuch dabei hat. Die gute Nachricht vorweg. Es geht auch ohne App.
Was geht und wie, werden wir in verschiedenen Folgen beschreiben.

Zuerst die Grundlage - schauen wir uns mal die Versprechen oder Ankindigun-
gen des Gesundheitsministeriums an.

Mit der elektronischen Patientenakte (ePA) haben Versicherte ihre Gesundheit
stets im Blick. Arztbriefe, Befunde, aber auch Medikamentenplane und Tage-
blcher sind an einem Ort sicher gespeichert. Mit der ePA kdénnen sich vor allem
Arztinnen und Arzte einen Uberblick verschaffen. Die Daten werden nur von
den Versicherten verwaltet. Sie allein entscheiden, welche Dokumente Sie
wem zur Einsicht freigeben.

Achtung! Sie allein entscheiden auch, wie die Daten in dieser Anwendung ge-
nannt werden und zu finden sind. Vielleicht haben Sie zu Hause einen Compu-
ter, in dem Sie auch Urlaubsbilder speichern. Dann kennen Sie das Problem.
Ohne eine ordentliche Benennung missen Sie lange suchen.

Nach dieser ersten Warnung schauen wir noch mal, welche Vorteile eine elekt-
ronische Patientenakte hat.

Bis zum 1. Juli 2021 mussten sich alle vertragsarztlich tatigen Leistungserbrin-
ger mit den fUr die Nutzung der ePA erforderlichen Komponenten ausstatten.
In Krankenh&ausern musste die ePA zum 1.1.2022 nutzbar sein.

Ab 2022 haben Versicherte die Mdglichkeit, fir jedes in der ePA gespeicherte
Dokument einzeln zu bestimmen, wer darauf zugreifen kann, zum Beispiel fir
eine Untersuchung bei einem Facharzt.

Super, ich stelle mir gerade vor, in Zukunft nicht mehr auf einem Krankenhaus-
flur auf den Entlassbrief zu warten. Mit der ePA wird der Brief automatisch in
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meine Akte geladen. NatUrlich nicht ganz automatisch, ich habe dem Kranken-
haus oder den Arztinnen den Auftrag erteilt. Ich muss diesen Brief auch nicht
mehr zur Praxis von Hausérztinnen oder Neurologinnen bringen. Mit meiner
Freigabe kdnnen sie jederzeit darauf zugreifen.

Seit Jahren werde ich regelmaflig mit Immunglobulinen versorgt. Gleichzeitig
wurde immer ein Blutbild erstellt. Mein Aktenordner im Schrank ist riesig. Auch
wenn ich diese Blutbilder dabei hatte, wurde oft bei einem anderen Arzt ein
weiteres Blutbild erstellt. Das sollte jetzt Geschichte sein.

Ich werde diese App testen.

Dazu starte ich die Internetseite meiner Krankenversicherung. In die Such-
maske gebe ich EPA 1 ein. Zuerst bin ich etwas irritiert, da ich keinen Button
mit ,Anmeldung“ finde.

Beim zweiten Durchlesen finde ich folgendes:

Du machtest deine Gesundheitsdaten fur dich an einem Ort sammeln?
Dann lade dir die App Patientenakte einfach kostenlos im 21 App-Store von
Apple oder im A1 Google Playstore runter und starte deine personliche ePA.

Also wechsle ich auf mein Smartphone und 6ffne den Playstore.

Schon auf der zweiten Seite finde ich meine Krankenkasse. Ich installiere die
App und wahle ,registrieren”. Mit meiner Gesundheitskarte vor mir habe ich alle
Daten, die zur Registrierung notwendig sind. Nach zwei oder drei Angaben
werde ich mit der Nachricht ,Sie erhalten in wenigen Tagen die NFC-fahige
Gesundheitskarte” verabschiedet. Mal sehen, was passiert.

Gerne wurde ich mein Konto einrichten. Doch wenige Tage (zwei Wochen) spa-
ter keine Post. Ich habe Zeit weiter zu recherchieren.

Auf der Suche nach Informationen gelange ich Uber die Seite des Bundesge-
sundheitsministeriums zur gematik. Hier, auf https:/www.gematik.de/news-
room/mediathek, sind kurze Erklarfilme zu sehen.
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Diese Beispiele finde ich.

praktisch
Notfalldaten

alle Daten zur Hand
‘ﬁ

Torsten Wagner, 56
13.4.1962 - mannlich

A12345678 - Musterkasse

Auszug Notfall-relevanter Daten

Diagnosen

Medikation

Allergien & Unvertraglichkeiten

Besondere Hinweise

Arzte

Notfallkontakt

Dokument-Informationen

,Bild: gematik GmbH*
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Doch was ist das fiir eine GmbH?

Das Unternehmen wurde 2005 von den Spitzenorganisationen des deutschen
Gesundheitswesens gegriindet. Das Gesundheitsministerium halt 51 Prozent
und der GKV-Spitzenverband 22 Prozent der Anteile. Fir jedes Mitglied der
gesetzlichen Krankenversicherung wird 1 € fur die Arbeit an die gematik GmbH
weitergegeben. Damit soll der gesetzliche Auftrag, die technische Spezifikation
der erforderlichen Datenformate, Dienste und Komponenten fiir die Telema-
tikinfrastruktur zu entwickeln, die Komponenten zu testen und die Zulassung
der Dienste zu prifen, erfillt werden. Auf Deutsch, die gematik gibt Regeln fir
die Software- und Gerateentwicklung vor. Die Entwicklungen werden durch die
gematik geprift und zugelassen. Software, die Technologie der Datenver-
schliusselung und des Datentransfers werden auf Datensicherheit getestet. Die
Anwenderfreundlichkeit muss hinter der Sicherheit zurlickstehen.

In der nachsten Folge werde ich Uber die Einrichtung der ePA berichten.

Plasmaspenden!

Leider nicht fir
mich
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Hat Ihnen dieses Journal gefallen?
Online konnen Sie es friher lesen.

https://gbs-selbsthilfe.org/informationsmaterial/#anchor-journal

Wir kénnten etwas Geld sparen, wenn auch Sie das Journal nur online
abonnieren. In den Bereichen Druck, Konfektionierung und Porto kén-
nen wir durch mehr Online-Leser Geld sparen. Das Geld kénnten wir
fur Patiententreffen ausgeben.

Das Journal wird auch weiterhin gedruckt erscheinen. Wer sich fur die
Online-Ausgabe entscheidet, erhalt bei jeder Ausgabe eine E-Mail mit

dem Link zum Journal.

Machen Sie mit!

Hier finden Sie das Journal online

lhre Vorteile, wenn Sie das Journal online lesen:
Das Online-Journal ist schneller bei Ihnen.
Es sterben keine Baume.
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Aufnahmeantrag

Name: Vorname:

Stralle: Nr.:

PLZ/Wohnort:

Geburtsdatum: Tel.:

E-Mail:

Hiermit beantrage ich die Aufnahme in die Deutsche GBS CIDP Selbsthilfe e.V. ab:

O als ordentliches Mitglied bzw. Familienmitgliedschaft (Jahresbeitrag)
mindestens € 36,— oder einen Mitgliedsbeitrag von €

Bei einer Familienmitgliedschaft kdnnen bis zu zwei zusatzliche Familienmitglieder an
der Mitgliedschaft ohne Mehrkosten beteiligt werden. Es muss dabei die gleiche
Anschrift wie oben sein. Ordentliche Mitglieder haben volles Stimmrecht.

Name, Vorname, Geburtsdatum

1. Familienmitglied:

2. Familienmitglied:

O als Fordermitglied (Jahresmindestbetrag) €50,—
Fordermitglieder haben kein Stimmrecht.

Ich bin damit einverstanden, dass meine angegebenen Daten fiir die
Mitgliederverwaltung und den Versand von Informationsmaterial bei der
Deutschen GBS CIDP Selbsthilfe e.V. gespeichert werden. Die erteilte
Einwilligung kann jederzeit in schriftlicher Form mit Wirkung fur die Zukunft
widerrufen werden.

Datum: Unterschrift:

48



Aufnahmeantrag 2. Seite

Mitgliedsbeitrag:

Fir das Jahr meines Eintritts ab Juli anteilig pro Monat 3,— Euro.
Mitgliedsbeitrag im Lastschriftverfahren abbuchen lassen:

Glaubiger-ldentifikationsnummer der Deutschen GBS CIDP Selbsthilfe e.V.:
DES53 ZZZ0 0000 6149 65

SEPA-Lastschriftmandat

Mandatsreferenz / Mitgliedsnummer:
(wird durch die Bundesgeschéftsstelle eingetragen)

Ich erméachtige die Deutsche GBS CIDP Selbsthilfe e.V. Zahlungen von
meinem Konto mittels Lastschrift einzuziehen. Zugleich weise ich mein
Geldinstitut an, die von der Deutschen GBS CIDP Selbsthilfe e.V. auf meinem
Konto gezogenen Lastschriften einzulésen. Hinweis: Ich kann innerhalb von
acht Wochen, beginnend mit dem Belastungsdatum, die Erstattung des
belasteten Betrages verlangen. Es gelten dabei die mit meinem Geldinstitut
vereinbarten Bedingungen.

Vor- und Nachname des Kontoinhabers

Stral’e, Hausnummer, PLZ und Ort

IBAN:

Ort, Datum, Unterschrift

Impressum

Deutsche GBS CIDP Selbsthilfe e.V., Oboensteig 4, 13127 Berlin
Tel.: 030 47599547 Fax: 030 47599548

Mobil: 01525 4211427 E-Mail: info@gbs-selbsthilfe.de

Vertreten durch und verantwortlich fiir den Inhalt: Heinz-Dieter Campa, Gabi
Faust, Mechthild Modick und Sabine Nett

Registereintrag: Eingetragen im Vereinsregister. Registergericht: Méncheng-
ladbach Registernummer: 18 VR 2145

49


mailto:info@gbs-selbsthilfe.de

Blutspende kennt jeder — lernen Sie die Plasmaspende kennen

www.dieplasmaspende.de

Ofe0

Plasma spenden kénnen Sie in:

Aachen, Annaberg-Buchholz, Augsburg, Bayreuth, Berlin, Biele-
feld, Bonn, Brandenburg/Havel, Braunschweig, Bremen, Chem-
nitz, Cottbus, Dessau, Dortmund, Dresden, Erfurt, Essen, Frank-
furt/Main, Frankfurt/Oder, Freiberg, Furth, Gera, Gorlitz,
Gottingen, Gotha, Grimma, Hagen, Halle, Hamburg, Hamm, Han-
nover, Ingolstadt, Jena, Kiel, Koblenz, Kdln, Krefeld, Leipzig,
Lubeck, Magdeburg, Mannheim, Merseburg, Monchengladbach,
Minchen, Nordhausen, Nirnberg, Oberhausen, Plauen, Pots-
dam, Regensburg, Rostock, Saarbriicken, Schwerin, Stuttgart,
Weimar, Zwickau
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