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Post aus Berlin

Liebe Leserin, lieber Leser,

Infolge der Corona-Krise und der damit einher-
gehenden Kontaktbeschrankungen war im
Jahr 2020 das Abhalten unserer Jahreshaupt-
versammlung in Pradsenz unmdglich. Dank der
schnellen Reaktion des Gesetzgebers gelang
uns die Durchfiihrung der ordentlichen Jahres-
hauptversammlung dennoch in digitaler Form.
Am 14. August in diesem Jahr konnten wir
diese wichtige Versammlung nun wieder in
Prasenz stattfinden lassen. Lesen Sie hierzu
alles Wichtige auf Seite 55 in diesem Journal.

Auch in dieser aktuellen Ausgabe unseres Journals haben wir wieder versucht,
Ihnen moglichst viele informative Texte zu aktuellen Themen anzubieten.
Dazu gehdren neben Wissenswertem zur Forschung rund um die autoimmun-
entzundlichen Neuropathien unter anderem auch Zusammenfassungen unse-
rer Online-Meetings sowie der Prasenzveranstaltungen, die wieder stattge-
funden haben, aber auch unser Jahresbericht 2020 und ein Literaturtipp zum
Thema Krankheitsbewaltigung mithilfe der Meditation.

Ganz besonders am Herzen liegt es uns, unaufhorlich auf die Wichtigkeit von
Plasmaspenden hinzuweisen, denn in Deutschland gibt es aktuell einen mas-
siven Mangel an Blutkonserven. Infolge der Corona-Pandemie haben sich die
Bestande weiter verringert, auch die Urlaubszeit tragt zur Verknappung bei.
Lesen Sie dazu ab Seite 31 auch Uber das Haema Blut- und Plasmaspende-
zentrum Chemnitz, das sein 20-jahriges Bestehen gefeiert hat und uns dazu
eingeladen hatte.

Ein weiterer Artikel unseres Journals beschéftigt sich mit den Mikroorganis-
men im menschlichen Darm, denn es wird immer deutlicher, dass sie eine
wichtige Rolle fur die Gesundheit spielen. Doch zumindest in westlichen Ge-
sellschaften wird das Mikrobiom immer armer an Arten. So scheint im Darm
von Stadtbewohnern in Industriegesellschaften generell weniger mikrobielle
Vielfalt zu herrschen als bei Menschen mit einem traditionelleren Lebensstil.
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Das hangt, neben vielen anderen Faktoren, wohl vor allem auch mit der Er-
nahrung zusammen.

Daher tritt nun auch die Bundesvertretung der Medizinstudierenden in
Deutschland (bvmd) fur eine Erndhrungswende hin zu mehr gesunden und
nachhaltigen Lebensmitteln ein und fordert zudem, im Medizinstudium mehr
Wissen zur Ernahrung zu vermitteln. Zunehmendes Ubergewicht und Adipo-
sitas werden immer mehr zum Problem und auch die Neuerkrankungsrate von
Typ-2-Diabetes wachst. So zeigt eine Studie, dass 255 Millionen verlorene
gesunde Lebensjahre auf erndhrungsbedingte Risikofaktoren zurlickzufiihren
gewesen seien. Lesen Sie mehr zum Thema Mikrobiom auf Seite 42.

Es gridt Sie herzlich aus Berlin

Ihre Katy Seier

Unser Telefon ist immer erreichbar.
0 30 47 59 95 47

Katy Seier telefoniert gerne mit lhnen.
Sie koénnen sich jederzeit mit lhren Fra-
gen oder Problemen an sie wenden.

Wir haben keine festen Blrozeiten.

Unsere Geschéaftsfuhrerin ist oft fur den

Verein unterwegs. Aber unser Anrufbeantworter ist rund um die Uhr erreich-
bar. In dringenden Fallen ruft Frau Seier schnell zuriick. Wenn Sie eine Nach-
richt auf den Anrufbeantworter sprechen, ist das maoglich.



Neues aus der Forschung:

FuBheberschwache bei CIDP: Reversibel oder nicht ?

Liebe Leserinnen und Leser der Zeitschrift ,GBS CIDP Journal®,

eine Kklinisch interessante Studie ist vor einigen
Wochen von Kollegen aus den USA publiziert
worden*. Hintergrund ist, dass viele Patientin-
nen und Patienten mit einer chronisch-ent-
zundlichen demyelinisierenden Polyradikulo-
neuropathie (CIDP) haufig zuerst und
besonders ausgepragt eine Schwache der
FulRhebermuskulatur haben. Wir Behandler er-
kennen das haufig bereits am Gangbild, dem
sogenannten ,Steppergang®. Dabei wird beim
Gehen der Unterschenkel héher gehoben, um mit dem hangenden Ful} nicht
zu stolpern. Patientinnen und Patienten, die eine FuBheberschwache haben,
zeigen haufig auch einen Muskelschwund im Bereich der FiiRe und haben ein
erhdhtes Risiko zu stlrzen. Manchmal kann es notwendig sein sog. ,Pe-
ronaeus-Orthesen® (siehe Bild) zu verschreiben, die helfen, den Fuld anzuhe-
ben. Die Frage ist nun, bessert sich unter einer Therapie dieses fur viele du-
Rert relevante Defizit? Und wenn ja, gibt es Faktoren, die einen Einfluss auf
die Erholung haben, z.B. der CIDP-Typ, die Krankheitsdauer, das Alter oder
andere.

Um diese Fragen zu beantworten, wurden der Krankheitsverlauf von insge-
samt 27 padiatrischen und erwachsenen Betroffenen mit CIDP mit maRiger
bis schwerer Lahmung der FulRhebermuskulatur untersucht. Das heifit, es
wurden nur Patientinnen und Patienten eingeschlossen, die ihren Ful® nicht
mehr gegen die Schwerkraft angeheben konnten. Einige aus der Gruppe er-
hielten auch eine Neurographie und ein EMG. Der Verlauf der Muskelschwa-
che wurde Uber einen Zeitraum von ein bis funf Jahren untersucht.

Etwa jede(r) zehnte Betroffene, die in dem Zentrum in den USA behandelt
wurden, hatte mittelschwere bis schwere FulRheberparesen. Das Durch-
schnittsalter betrug 51 Jahre. Die meisten der Patientinnen und Patienten hat-
ten eine typische CIDP und wurden mit intravenésen Immunglobulinen behan-
delt, einige wenige mit Plasmaaustausch oder Kortison. Viele erhielten auch

3



eine Kombinationstherapie (z.B. Immunglobuline plus Kortison). Darliber
wurde allen auch Physiotherapie zur Muskelstarkung und zum Gang- und
Gleichgewichtstraining verschrieben.

CIDP Orthese Immuntherapie(?)

Die mittlere Nachbeobachtungszeit betrug 33 Monate. Nach einem Jahr The-
rapie hatte sich die Kraft der FuBhebermuskulatur in 29/48 Gliedmalfien (60
%) teilweise und in 13 (27 %) vollstandig erholt. Weniger ausgepragt war die-
ser Effekt jenseits des ersten Therapiejahres. Auch die Gesamtmobilitat bes-
serte sich deutlich. Wahrend zu Beginn 48 % in der Kohorte auf einen Roll-
stuhl angewiesen waren, so ging dieser Prozentsatz auf 7 % zurlick.

Diese Verbesserung war nicht abhangig vom Subtyp der CIDP, dem Ge-
schlecht, Alter oder der Erkrankungsdauer. Zu spateren Zeitpunkten (jenseits
von einem Jahr) war eine Verbesserung dann zu beobachten, wenn die CIDP
erst kirzlich begann und eher bei weiblichen Patientinnen, hingen aber an-
sonsten nicht von anderen Faktoren wie CIDP-Typ oder Alter ab.

Was ist mit der Neurographie? In der Untergruppe, bei der elektrophysiologi-
sche Daten vorlag, korrelierte die Amplitude des Nervus tibialis (der die Ful3-
hebermuskulatur innerviert) mit der Kraft der FuBhebermuskulatur. Nur bei
10% in der Kohorte, bei denen die Amplitude von </= 0,6 mV bei der Erstun-
tersuchung war, verbesserte sich die Kraft nach einem Jahr, wahrend bei 9
von 10 Betroffenen mit einer Amplitude >/= 0,6 mV des Nervus tibialis die Kraft
besser wurde.

Welche Schlussfolgerungen kann man aus dieser Studie ableiten? Die Mehr-
heit der CIDP-Betroffenen mit FulRheberschwache, die mit einer Standardthe-
rapie behandelt werden, verbessern sich hinsichtlich der Kraft. Wahrend die
meisten bereits innerhalb von 6 Monaten eine Verbesserung feststellen, gibt
es auch Patientinnen und Patienten, bei denen die Erholung langsamer, d.h.
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Uber einen Zeitraum von ein bis zwei Jahren von statten geht. Die Erholung
der FulRheberschwache hat einen deutlichen Einfluss auf die Mobilitat. Zudem
erlaubt die Elektroneurographie eine erste Einschatzung, wie wahrscheinlich
eine Rickbildung ist. Variablen, wie Subtyp, Alter etc. haben offenbar keinen
Einfluss auf die Erholung der Ful3heberschwache.

Indirekt weisen die Ergebnisse dieser Studie darauf hin, dass das Ausmaf}
der Schadigung des Axons (d.h. des ,Kupferdrahts* des Nerven) entschei-
dend ist und auch der Zeitpunkt, ab wann eine Behandlung begonnen wird,
d.h. je friiher desto besser. Die Autoren empfehlen in Anbetracht Ihrer Ana-
lyse, die Fullheberfunktion systematisch bei jedem Patienten zu erheben,
analog zur Quantifizierung der Handmuskelkraft via einem Vigorimeter.

Es grit Sie herzlich aus Kaoln,
Ihr
Helmar Lehmann

* Weerasinghe D, Veerapandiyan A, Stanton M, Herrmann DN, Akmyradov C,
Logigian E. Recovery of foot drop in chronic inflammatory demyelinating pol-
yneuropathy  (CIDP). Muscle Nerve. 2021 Jul;64(1):59-63. doi:
10.1002/mus.27253. Epub 2021 Apr 30. PMID: 33876440.

Blutplasma ist knapp




14.09.2021
Zeit:
Ort:

Informationen:

20.09.2021
Zeit:
Ort:

Informationen:

25.09.2021
Zeit:
Ort:

Informationen:

27.09.2021
Zeit:
Ort:

Informationen:

01.10.2021
Zeit:
Ort:

Informationen:

05.10.2021
Zeit:
Ort:

Informationen:

07.10.2021
Zeit:
Ort:

Informationen:

21.10.2021
Zeit:
Ort:

Informationen:

Veranstaltungen

GBS CIDP Patiententreffen in Oldenburg

16 Uhr 30

BeKoS e.V., LindenstralRe 12a, 26123 Oldenburg
Sabine Nett Tel.:0176-74713469

Mail: s.nett@gbs-selbsthilfe.org

GBS CIDP Patiententreffen in Schleswig
17 Uhr

KIBIS, Lollful® 48, 24837 Schleswig
Sabine Nett s.o.

Patiententreffen in Stuttgart

15 Uhr

Evangelisches Bildungszentrum Hospitalhof,
Blchsenstrasse 33, 70174 Stuttgart
Hans-Joachim Grof3 Tel.: 0711 795398

Mail: j.gross@gbs-selbsthilfe.org

Informationsnachmittag GBS CIDP im KISS Schwerin
15 Uhr

KISS Schwerin, Spieltordamm 9, 19055 Schwerin

Doris Schutt Tel.: 0385 2000258 Mail: info@dschuett.de

Patiententreffen Siegen-Wittgenstein

16 Uhr 30

DRK Kreisverband, Bismarkstralie 68, 57076 Siegen
Team NRW, Tel.: 02161 5615569 Mail: info@gbs-cidp.de

Patiententreffen im KISS Hamburg

14 Uhr

KISS, GauldstralRe 25, 22765 Hamburg
Sabine Nett s.o.

Treffen mit Prof. Dr. Sebastian Jander

16 Uhr

Marien Hospital, RochusstralRe 2, 40479 Dusseldorf
Team NRW, Tel.: 02161 5615569 Mail: info@gbs-cidp.de

Informationsnachmittag in Neubrandenburg

12 Uhr

DRK-Kreisverband, Robert-Blum-Strafie 34,

17033 Neubrandenburg

Doris Schitt Tel.: 0385 2000258 Mail: info@dschuett.de
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26.10.2021

Zeit:
Ort:

Informationen:

04.11.2021
Zeit:
Ort:

Informationen:

06.11.2021
Zeit:
Ort:

Informationen:

08.11.2021
Zeit:
Ort:

Informationen:

13.11.2021
Zeit:
Ort:

Informationen:

29.11.2021
Zeit:
Ort:

Informationen:

28. Gesprachskreis, Personalisierte Medizin
mit PD Dr. Pitarokaoili

16 Uhr 30

online

https://gbs-selbsthilfe.org

Mail: hans.steinmass|@freenet.de

GBS CIDP Patiententreff Mainz
15 Uhr

KISS Mainz Selbsthilfezentrum
Inge Vogl, Tel.: 0176 76722949
Mail: i.vogl@gbs-selbsthilfe.org

Treffen in der Rehaklinik Lingen / Ems

11 Uhr

MediClin Hedon Kilinik, Hedonallee 1, 49811 Lingen
Team NRW, Tel.: 02161 5615569 Mail: info@gbs-cidp.de

Informationsnachmittag in HANNOVER

16 Uhr 30

Stadtteilzentrum KroKuS, Thie 6, 30539 Hannover
Sabine Nett Tel.:0176-74713469

Mail: s.nett@gbs-selbsthilfe.org

GBS CIDP Patiententreffen in Bonn

14 Uhr

Selbsthilfe Kontaktstelle, Lotharstralle 95, 53115 Bonn
Team NRW, Tel.: 02161 5615569 Mail: info@gbs-cidp.de

GBS CIDP Patiententreffen in Frankfurt

18 Uhr

Selbsthilfezentrum, Sonnemannstrale 3, 60314 Frankfurt
Gabi Faust Tel.: 0173 6511531

Mail: g.faust@gbs-selbsthilfe.org

Wir planen weiter Prasenzveranstaltungen. Da wir in der Pandemie keine Ri-
siken erhéhen wollen, machen wir zurzeit viele Treffen online. Diese werden,
wie notwendige Anderungen, kurzfristig angekiindigt. Informieren Sie sich
auf www.gbs-selbsthilfe.org oder auf Facebook.

https://www.facebook.com/GBS.CIDP.Selbsthilfe
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Information zu Immunglobulinen
Lieferengpass bei einigen Immunglobulinen

Zu Jahresbeginn meldeten verschiedene Hersteller den zusténdigen
Institutionen einen Lieferengpass fir Immunglobuline. Bis zum Jahresende
sind nur 60-70% der Produkte verfugbar.

Wenn ein Medikament nicht verfligbar ist darf man auf ein anderes mit
gleichem Wirkstoff wechseln. Nicht alle behandelnden Arzte verschreiben ein
Immunglobulinpraparat eines anderen Herstellers.

Leider gehen bei uns immer mehr Berichte dazu ein. Ein Arzt beantragte den
,Off label use“ eines anderen subcutan Immunglobulins. Was die Kasse
ablehnte. Der Widerspruch lauft. Anderen wurde die Phase zwischen den
Infusionen verlangert. Die Betroffenen leiden unter ansteigenden
Beeintrachtigungen. Fir einige wurde ein stationarer Klinikaufenthalt
notwendig.

Vor dieser Situation haben wir seit langerem gewarnt. Seit Jahren weisen wir
auf den Mangel von Plasmaspenden hin. Leider agiert der
Bundesgesundheitsminister nur mit der alljahrlichen Aufforderung zur Blut-
und Plasmaspende. Eine deutliche Férderung von Plasmaspenden ist nicht
erkennbar.

Gemeinsam mit anderen Selbsthilfeorganisationen und der
Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe sind wir weiter aktiv. Wir mussten
feststellen, dass das Bundesgesundheitsministerium sich fur die Bewertung
der Situation auf Schatzungen bezieht. Das zustandige Institut hat keine
Daten, die einen Bedarf abbilden. Das muss sich &ndern. Leider sehen wir
noch keine Entwicklung in diese Richtung.

Eine bundesweite Werbekampagne ware ein guter Anfang!

Wir bleiben bei dem was wir tun kdénnen! Werben Sie mit uns fur die
Plasmaspende. Wir senden lhnen gerne unser Informationsblatt und
Werbepostkarten dazu. Verteilen Sie diese an jlingere Verwandte und
Freunde.



Online-Patiententreffen am 26. Mai 2021
Impfung gegen SARS-CoV-2

PD Dr. Dr. Stettner, Leiter der Ambulanz fir ent-
zundliche Erkrankungen des peripheren Nervensys-
tems, Oberarzt Uniklinik Essen, stand uns im On-
line-Patiententreffen zur Verfigung. Wir hatten
vorab einige Fragen zum Thema COVID-19-Imp-
fung ausgetauscht.

-

die Hintergriinde seiner Antworten zu beleuchten:

Dr. Dr. Stettner begann mit einer Prasentation, um

Die Suchmaschine macht es deutlich

Eine Suchmaschine kann herausfinden, wie haufig auf der Welt oder in ir-
gendeinem Land ein Begriff gesucht wurde. Dr. Dr. Stettner zeigte anhand
einer BRD-Karte und einer Zeitachse, wie haufig der Begriff ,Regenjacke” ge-
sucht wurde. Es Iasst sich erkennen, dass der Begriff 6fter im Norden und im
Herbst gesucht wird. Bei dem Begriff GBS kann man erkennen, dass er haufig
zwischen Februar und Juni Gber die Suchmaschinen in Deutschland gesucht
wird. Man sucht im Regelfall nach einer Erkrankung, wenn ein Angehdriger
oder man selbst erkrankt ist. Das ist zwar ein direkter Hinweis, aber kein wis-
senschaftlicher Beweis. Wir wissen, dass GBS im Fruhjahr haufiger auftritt.
Bei der CIDP ist die Verteilung Uber das Jahr eher gleichmaRig.

Vor fiinfeinhalb Jahren fiihrte das Zika-Virus zum globalen Gesundheitsnot-
stand. Wahrend dieser Epidemie 2016 haben sich wahrscheinlich etwa tber
eine halbe Million Menschen infiziert und es gab 3500 bis 4000 Kinder mit
einer starken Fehlbildung des Gehirns. Zuséatzlich traten Entwicklungsstérun-
gen usw. auf. Es kam zu ungefahr 1500 GBS-Fallen. Die Wahrscheinlichkeit,
ein GBS durch das Virus zu entwickeln, war zwei- bis zehnfach héher. Wenn
beim Zika-Virus das Risiko, an GBS zu erkranken, um das Zwei- bis Zehnfa-
che gestiegen war, wird es bei einer COVID-19-Erkrankung wahrscheinlich zu
einer Verdoppelung des Risikos fuhren. Die Frage, die vielleicht relevanter ist,
ware aber: Welches Risiko einer GBS-Erkrankung bringt die COVID-19-Imp-
fung? Dazu prasentiert Dr. Stettner die Tabelle aus dem Sicherheitsbericht
des Paul-Ehrlich-Instituts. Nach der Impfung mit den verschiedenen Impfstof-
fen wurden verschiedene Erkrankungen ausgeldst. Ein Sicherheitssignal ist

9



bei AstraZeneca und GBS gesetzt. Diese Zahlen beantworten aber nicht die
Frage, ob das Risiko einer Impfung hoher ist als der Nutzen.

Zur Frage nach GBS und Impfungen flhrte uns Dr. Dr. Stettner ins Jahr 1976
zurlck. Ford war damals US-Prasident. Er machte medienwirksam Werbung
fur eine Impfung gegen Schweinegrippe. In relativ kurzer Zeit wurden 60 Mil-
lionen US-Amerikaner geimpft. Danach wurde Ford verklagt, weil im Rahmen
dieser Impfung GBS-Falle aufgetreten waren. Auch die wissenschaftliche Auf-
arbeitung von anderen Impfungen zeigt, dass Impfungen ein GBS auslésen
kénnen. Die Impfung gegen Schweinegrippe H1N1 2009 wurde sehr gut wis-
senschaftlich aufgearbeitet und hat auch tatsachlich zu einer erhéhten Anzahl
an GBS-Fallen gefiihrt. Die Risikosteigerung wurde als doppelt so hoch, wie
man erwarten wirde, oder dreimal so haufig beschrieben. Die Autoren der
Arbeit stellten aber auch fest: Die Impfung hat mehr Leben gerettet, als Scha-
den verursacht.

Unter dem Motto ,Viele Wege fihren nach Rom* stellt
Dr. Dr. Stettner fest, dass die Liste der Auslésefakto-
ren bei GBS lang ist. Es sind wirklich sehr, sehr viele
Wege, die zu einem GBS fiihren kénnen. Dazu geho-
ren Infektionen, schwere Operationen, Traumata oder
auch Schwangerschaft, die statistisch gesehen Ausl6-
ser fur ein GBS sein kdnnen. Mit dem Bild eines Cha-
maleons, der sich gut an die jeweilige Oberflache an-
passt, erlautert Dr. Dr. Stettner die
Autoimmunreaktion. Dringt ein Erreger in unser Sys-
tem ein, dann versucht er, sich bestmdglich zu tarnen. Unser Immunsystem
kann auch sehr gut getarnte Erreger als fremd erkennen. Wenn unser Immun-
system jedoch sehr aktiv ist und Dinge als fremd erkennt, kbnnen auch kor-
pereigene Oberflachen als fremd erkannt werden. Wenn es zu der fehlgelei-
teten Reaktion kommt, dann kann es zu GBS kommen. Wenn &aullere
Einflisse das Gleichgewicht durcheinanderbringen, wie Impfungen, Traumata
oder auch Infektionen, dann kann es dazu kommen, dass der Kérper mit einer
Autoimmunerkrankung reagiert. Zu COVID-19-GBS und -CIDP wird die Da-
tenlage immer dichter. Von Corona-Viren wissen wir schon lange vor COVID-
19, dass sie GBS auslésen kdnnen. Mittlerweile sind tber 200 Falle dokumen-
tiert. Die Daten werden weiter ausgewertet. Man erkennt, dass es wahrschein-
lich zu einer moderaten Risikosteigerung kommt.
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Frage: Ich wollte mal fragen, wie viel Abstand von der Gabe der Immunglo-
buline zur Impfung einzuhalten ist?

Dr. Dr. Stettner: Das muss man auch immer im Einzelfall beantworten. In der
Regel kann man sagen, es sollte einfach im Intervall dazwischen sein. Das
heil’t, wenn sie alle 4 Wochen Immunglobuline bekommen, dann ist es am
gunstigsten, die Impfung nach zwei Wochen zu machen.

Die Grunde sind: Eine direkte Eiwei3bindung wird es wahrscheinlich nicht ge-
ben. Eiweilbindung heil’t, dass Immunglobuline mit dem Eiweil3 die Wirksam-
keit der Impfung direkt hemmen. Das glauben wir nicht, aber das ist zumindest
immer diskutiert worden.

Welches Problem besteht, wenn man direkt nach der Infusion impft? Das
Problem kénnte dann sein, dass die Impfstoffe im Blut durch die Immunglo-
buline gehemmt werden. Eine Impfung funktioniert ja durch eine Entziindung,
die man kinstlich setzt. Das kénnte durch Immunglobuline gehemmt werden.
Bei der subkutanen Therapie spielt der Abstand zur Impfung keine grof3e
Rolle.

Frage: Die Frage ist, wie sich Impfen verhalt bei jemand, der schon eine Au-
toimmunproblematik hat. Wie reagiert ein Autoimmunerkrankter, problemati-
sierter Korper auf eine Impfung?

Dr. Dr. Stettner: Man kann leider keine eindeutige Antwort geben. Patientin-
nen oder Patienten, die ein GBS hatten, haben vielleicht ein gerade messba-
res Risiko, durch eine Impfung wieder an GBS zu erkranken, was heil}t, das
Risiko liegt bei 1 : 2000. Bei den chronisch Erkrankten kénnte das Risiko star-
ker steigen. Es gibt dazu noch keine Daten. Man kann das nur aus den Daten
anderer Impfungen ableiten. Man kann diese Frage nur beantworten, wenn
man an dieser Stelle Uberlegt, welchen Nutzen eine Impfung hat. Aber die
Daten, die bisher gesammelt wurden, sprechen dafir, dass der Nutzen der
Impfung Uberwiegt. Ein Patient mit einer Autoimmunerkrankung hat eher ein
scharf geschaltetes Immunsystem, da kann jeder aul3ere Reiz wieder zu einer
Reaktion fuhren. Aber je alter man wird, umso schwacher wird das System.
Ein 60-Jahriger hat gerade mal noch 10 % seines Immunsystems. Daher be-
kommen altere Menschen haufiger Infekte, aber in der Regel sind dann Auto-
immunerkrankungen weniger aktiv. Mit einem scharf geschalteten Immunsys-
tem kann jeder Trigger zu einem Aufflammen der Infektion flihren.

Frage: Rituximab wurde wegen der Impfung abgesetzt. Wie ist mit Rituximab
und COVID-19-Impfung zu verfahren?
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Dr. Dr. Stettner: Das Problem kann sein, dass unter Rituximab das Anspre-
chen auf Impfungen reduziert ist. Wenn man keine Pause machen kann, ist
eine Impfung trotzdem maglich. Dann muss man halt damit rechnen, dass der
Impferfolg nicht so stark ist im Vergleich.

Frage: Wann sollte man sich nach einem akuten GBS impfen lassen?

Dr. Dr. Stettner: Da muss immer eine individuelle Einschatzung erfolgen. In
den ersten Monaten wirde man keine Impfung empfehlen. Insbesondere
nicht, wenn man einen Zusammenhang zwischen GBS und einer Impfung
feststellt.

Frage: Nach der ersten Impfdosis stellte sich eine Verschlechterung der CIDP
ein. Allerdings wurde auch 3 Monate davor Azathioprin abgesetzt. Kann die
Impfung Grund fir die Verschlechterung sein.

Dr. Dr. Stettner: Das ist schwierig zu sagen, vor allem weil verschiedene
Schrauben gleichzeitig gedreht wurden. Grundsatzlich kann ein CIDP-Patient
im Rahmen von Infektionen eine akute Verschlechterung der Erkrankung er-
leben. Das hat auch viele Ursachen. Spezifische Entziindungsbotenstoffe im
Korper konnen zu der Verschlechterung fiihren, aber auch andere Einflisse.
CIDP-Patienten berichten ganz haufig, dass psychischer Stress zu Ver-
schlechterungen fihrt.

Wenn man auf AstraZeneca eine Verschlechterung der Erkrankung erlebt,
sollte man beim zweiten Mal einen anderen Impfstoff wahlen.

Also grundsatzlich kann man sagen, je starker der Entziindungsreiz bei einer
Impfung ist, desto hoher ist die Wahrscheinlichkeit, dass Sie nachher einen
guten Impfschutz haben. Die Daten, welcher von diesen Impfstoffen den bes-
ten Schutz bietet, gibt es noch nicht. Es kann sein, dass die Daten nachher
zeigen, AstraZeneca macht den besseren Schutz, aber auch mehr Autoim-
munreaktionen.

Frage: Seit 2017 CIDP, 2 Jahre Therapie mit Immunglobulinen, dann Corti-
son, dann Plasmapherese. Nun beginnt die Therapie mit Rituximab. Ist eine
30%-Besserung mdglich?

Dr. Dr. Stettner: Diese wirklich schwierige Frage kann man nach nur kursori-
scher Schilderung nicht beantworten. Bei dieser Erkrankung kénnen, wenn
die Entziindung zum Stillstand kommt, LAhmungen wieder besser werden.
Das hangt aber von extrem vielen Faktoren ab. Also wie viel von der Nerven-
struktur schon im Vorfeld kaputtgegangen ist. Es hangt daran, die Entziindung
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zum Stillstand zu bringen. In jingeren Jahren hat man noch ein relativ hohes
Potenzial fir Spontanheilung der Nerven. Rituximab ist ein gutes Medikament
und in Wirzburg bei Frau Prof. Sommer sind Sie in sehr guten Handen.

Frage: Warum ist die Stammzellentherapie keine zugelassene Therapie bei
CIDP?

Dr. Dr. Stettner: Das Problem ist, dass das eine aulderst schwere Therapie
ist. Das Risiko, unter so einer Therapie zu versterben, ist nicht ganz klein.
Deshalb ist es eine mogliche Therapie, aber die macht man nur dann, wenn
das die letzte Mdglichkeit einer Therapie ist. Die Krankenkasse bezahlt das
nur in Einzelfallen. Und die ethische Auffassung als Arzt muss immer sein,
das Ziel zu verfolgen, keinen Schaden zuzufligen und zu heilen.

Frage: Ist es sinnvoll, sich nach der Impfung auf Wirksamkeit testen zu las-
sen?

Dr. Dr. Stettner: Welche Konsequenz folgt aus der Untersuchung? Zurzeit
hat es keine Konsequenzen. Also macht es momentan noch keinen Sinn, das
zu bestimmen.

Frage: 1. Bei GBS geben Antikorpertiter Hinweise auf Erreger, die zu der Er-
krankung fiihrten. Wenn es Patienten nach einer Impfung gibt, die negativ sind
in Bezug auf alle diese Antikorper, kdnnte man eine Infektion ausschlie3en.
Wird das gemacht?

2. Wir haben von 200 GBS-Fallen nach COVID-19 gesprochen. Ist das auf
Deutschland oder auf die ganze Welt bezogen?

3. Kénnen COVID-19-Impfungen GBS-Rezidive auslésen? Wir haben gesagt,
dass es Untersuchungen zum Impfrisiko bei verschiedenen Impfungen gibt.
Gilt dies nur gering erhohte Risiko aber nicht fur die Impfungen, die das GBS
ausgel6st haben?

Dr. Dr. Stettner: 1. Zu der Frage, ob man bei einem GBS-Patienten Antikor-
per bestimmt: Das Problem ist, dass bei 60 % der Patienten mit GBS alle An-
tikérper negativ sind, auch teilweise, wenn die Infektionen vorhanden sind.
Trotzdem ist es interessant, bei wie viel Prozent der Patienten mit COVID-19
oder Impfung assoziiertem GBS-Antikoérper nachzuweisen sind.

2. Wenn 200 Falle bisher veroéffentlicht wurden, sind das bei Weitem nicht alle
Falle. Nicht Uberall werden Falle gemeldet. Ohne Studien kann man diese
Frage nicht beantworten.

3. Die Frage zum Rezidiv beim GBS kann man leider noch nicht beantworten.
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Auch Spezialisten sind sich in dieser Frage nach erneuter Impfung nicht einig.
Wir wiirden vermeiden, mit dem gleichen Impfstoff, dem gleichen Epitop, noch
mal zu impfen.

Frage: Ich habe Ende Méarz ein GBS bekommen, 2 Wochen nach einer CO-
VID-19-Impfung mit AstraZeneca. Wann und mit welchem Impfstoff sollte ich
mich ein zweites Mal impfen lassen? Ist bei der zweiten Impfung das Risiko
gréler, wieder an GBS zu erkranken?

Dr. Dr. Stettner: Ich wiirde den Impftiter bestimmen lassen. Wenn der Uber
400 liegt, sollte noch nicht direkt geimpft werden. Wenn man sicher davon
ausgehen kann, dass keine Entziindung mehr vorhanden ist, kann geimpft
werden. Die Chance, bei der zweiten Impfung, auch wenn es ein anderer Impf-
stoff ist, noch mal an GBS zu erkranken, ist erhoht. Wenn man irgendwann
mal auf irgendwas mit einer Autoimmunerkrankung reagiert hat, hat man ein
héheres Risiko.

Frage: Wie grof3 sollte der Abstand zwischen zweiter Impfung und Rituximab-
Therapie sein?

Dr. Dr. Stettner: Nach 4-6 Wochen ist die Antikdrperproduktion noch nicht
vollstandig abgeschlossen, aber der Hohepunkt der Produktion ist Gberschrit-
ten, dann haben Sie auf jeden Fall Schutz.

Studienergebnisse zu GBS und Immunglobulinen

Dr. Dr. Stettner prasentierte noch Studienergebnisse. Untersucht wurden
GBS-Patienten, die nach einer ersten Therapie mit Immunglobulinen immer
noch schwer betroffen waren. Eine Gruppe erhielt nach den ersten Hochdo-
sis-Infusionen eine zweite Runde uber funf Tage 2 Gramm pro kg. Die Studie
hat jedoch gezeigt, dass dies kein guter Therapieansatz ist. Im Vergleich mit
einer Placebogruppe ging es den Patienten nicht besser, aber es sind haufiger
Nebenwirkungen aufgetreten. 50 % in der Gruppe der zweiten Behandlungen
hatten relevante Nebenwirkungen, wahrend nur 23 % der Falle in der Gruppe
ohne zweite Behandlung an Nebenwirkungen litten.

Wir bedanken uns sehr herzlich fur die sehr ausfihrliche Beantwortung der
zahlreichen Fragen bei PD Dr. Dr. Stettner.
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Online-Treffen mit Prof. Dr. med. Yoon, 2. Juni 2021
Rituximab

Am 2. Juni 2021 stand uns Herr Prof. Dr. med. Min- f‘__ ﬂhs
Suk Yoon, Arztlicher Direktor und Chefarzt der Kili- A A
nik fur Neurologie, Augusta Kliniken in Hattingen, ;;;

fur ein Online-Patiententreffen zum Thema Rituxi- Q‘

mab zur Verfigung. >

Frage: 1. Was ist das Anti-CD207?

2. Monoklonale Antikérper flihren zur Auflésung L

der Immunzellen. Was ist hier gemeint? )

Prof. Yoon: 1. CD steht fiir ,Cluster of Differentiation”. Blutzellen tragen auf
ihrer Oberflache bestimmte Marker. Einer dieser Marker ist CD20, der sich im
Reifungsprozess der Lymphozyten entwickelt. Das CD20 ist ein Merkmal fir
eine Vorlauferzelle der B-Lymphozyten. Diese bilden spéater, wenn sie zur
Plasmazelle gereift sind, die Antikérper.

2. Mit dem Auflésen der Immunzellen ist Folgendes gemeint: Rituximab dockt
an die CD20-positiven Zellen an und sorgt flr eine Elimination der Zielzellen.
Das fiihrt nachfolgend zu einer deutlichen Reduktion der Plasmazellen, die
Antikérper produzieren.

Die monoklonalen Antikérper markieren die Zelle und das Immunsystem eli-
miniert diese. Das merken die mit Rituximab behandelten Patienten bereits
wahrend der Infusion. Durch das Einwandern der Abwehrzellen und den ra-
schen Zellverfall, der sehr schnell voranschreitet, entwickeln sie Nebenwir-
kungen wie Schuttelfrost, KloRgefiihl im Hals oder ein kratziges Gefluihl im Ra-
chen. Das ist nur das Phanomen, eine Akutwirkung des Medikamentes, die
Patienten entwickeln kénnen.

Frage: Werden mit dem Einsatz von Rituximab die B-Lymphozyten zerstért?
Prof. Yoon: Ja, aber nur gezielt die Zellen, die das Merkmal CD20 haben, alle
anderen nicht. Das ist ein sauberes ,Schloss-und-Schlissel-Prinzip®. Mit Ri-
tuximab schickt man eine ganze Armada los, mit der Aufgabe, alle Zellen zu
eliminieren, die dieses eine besondere Merkmal tragen. Die Idee, dass
dadurch keine Produktion von Antikérpern mehr stattfindet, ist nur ein Aspekt
in der Wirksamkeit von Rituximab.

Einen noch héheren Anteil in der Wirksamkeit hat aber folgender Effekt: In der
Entstehung von Autoimmun-Phanomenen werden Ziel-Proteine im Korper
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vom eigenen Immunsystem erkannt. Dann werden diese prozessiert, d. h.,
Fresszellen fressen diese Zielproteine und prasentieren das auf ihrer Oberfla-
che. Dieses Anbieten des Antigens (Antigenprasentation) fiihrt dann zu einer
Kaskade der Immunantwort. Die Unterbrechung der Antigen-Prasentation ist
der viel gréBere Effekt. Der durchbrochene Teufelskreis der standigen Anti-
genprasentation hat die entscheidende Rolle.

Frage: Regenerieren sich die B-Lymphozyten wieder nach dem Absetzen von
Rituximab?

Prof. Yoon: Die allgemeine Beobachtung ist: Ja, das tun sie. Wenn allerdings
Rituximab in hohen Dosen verwendet wird (z. B. in der Hamatoonkologie),
kann eine sogenannte Knochenmarksuppression auftreten. Damit kénnen die
betroffenen Patienten sehr viel leichter Infektionen erleiden (Immundyskom-
petenz). Dieser Zustand kann mitunter sehr hartnackig lange dauern.

In der Neurologie werden jedoch diese hohen Dosen nicht erreicht. Hinzu
kommt, dass Rituximab in der Regel als Monotherapie eingesetzt wird und
nicht in Kombination mit anderen Chemotherapien zur Anwendung kommt.
Innerhalb der Neurologie gibt es allerdings keine Vereinheitlichung einer Stra-
tegie im Einsatz von Rituximab, da bisher Studien diesbeziiglich fehlen und
es diese auch in Zukunft nicht geben wird. Die Dosierung reicht von 500 Mil-
ligramm bis 1000 Milligramm. Ein Vorbild in der Behandlung kann die Multiple
Sklerose (MS) sein. Einige Kliniken machen alle 6 Monate eine Infusion mit
1000 Milligramm. Es wird nicht auf einen Anstieg der B-Lymphozyten gewartet.
Ein Grund hierfur ist, dass nur Abwehrzellen gemessen werden, die im Blut
zirkulieren. In Bochum haben wir Einzeldosen von 500 mg verwendet und den
Wiederanstieg der Zielzellen mittels der sog. FACS-Analyse monitoriert. Bei
einem Anstieg der Zielzellen ist dann die nachste Infusion verabreicht worden.
Bei der Antikorper-vermittelten Neuropathie hat Rituximab sicher einen Stel-
lenwert. Die nodalen und paranodalen Antikérper entstehen an den Stellen,
wo die Schwann-Zellen aneinanderstol3en. Bei diesen Erkrankungen hilft Ri-
tuximab sehr gut. Unter den CIDP-Patienten betragt der Anteil der Patienten
mit nodalen oder paranodalen Neuropathien aber lediglich 5-10 %. Diese Pa-
tienten berichten Uber Zittern, Tremor und Ataxien. Bei diesen Symptomen
kann es hilfreich sein, die Antikdrper zu bestimmen. Sind diese dann positiv,
sollte mit Rituximab behandelt werden.

Je langer man Menschen mit Rituximab behandelt, umso gréRer kann der Ab-
stand zwischen den Infusionen werden. Das bedeutet, dass das Knochen-
mark langer braucht, um sich zu erholen. Es gibt Patienten, die einen
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Wiederanstieg der Zielzellen bereits nach 3 Monaten haben bzw. auch nach
2 Jahren noch keinen Anstieg. Warum es so grof3e Unterschiede gibt, wissen
wir nicht. Rituximab muss also mit Bedacht eingesetzt werden.

Merke:
Bei der reinen CIDP, heute sagt man, die CIDP sei eine ,Spektrumerkran-
kung“, muss der Einsatz von Rituximab genau abgewogen werden.

Frage: Kann die Krankheit ohne Behandlung mit Rituximab wieder akut zu-
rickkommen?

Prof. Yoon: Grundsatzlich ja, wenn z. B. ein Anstieg der Zellen verpasst wird
oder nach Rituximab eine Folgetherapie ausbleibt. Wenn man einen schwer-
kranken Menschen mit Rituximab stabilisiert und in der Folge immuntherapeu-
tisch weiterbehandelt, ist das aber zwingend nicht zu erwarten.

Frage: Seit 2019 wurde ich Uberhaupt nicht mehr behandelt.

Prof. Yoon: Ein Problem der CIDP-Therapie ist, dass der Verlauf nicht be-
kannt ist. Beim einen oder anderen Patienten kann man eine Therapiepause
in Erwagung ziehen. Die allerwenigsten Betroffenen sind bereit, eine Pause
einzuhalten, weil sie natlrlich eine Verschlechterung befiirchten. Wenn alles
dafiirspricht, kann man aber in die Therapiepause gehen. Natirlich mit der
Option, sofort wieder in die Therapie einzusteigen, sobald es schlechter wird.

Frage: Wie kann ich erkennen, dass es wirklich eine CIDP ist? Wie sieht es
langfristig mit der Rituximab-Therapie aus? Kann ich damit lange leben? Kann
Rituximab helfen?

Prof. Yoon: lhre Arzte haben sicher die Alternativen abgeklart. Wir wissen,
dass einige CIDP-Erkrankte auf die Therapien nicht ansprechen. Wir wissen
nur nicht, warum. Die Frage, wie lang ein Medikament hilft, kann man nicht
beantworten. Es gibt keinen Grund anzunehmen, dass sie nicht lange leben
kénnen. In Bochum erhalten Patienten z. T. seit Uber 10 Jahren Rituximab.
Die Erkrankung oder die Behandlung muss nicht die Lebenszeit verkirzen.
Ich hoffe, wie lhr Arzt, dass die Therapie hilft, und empfehle bei solchen Fra-
gen, unbedingt mit dem behandelnden Arzt zu sprechen.

Teilnehmer: Zur vorigen Frage mochte ich der Fragestellerin sagen, dass ich
jetzt zur 24. Infusion mit Rituximab gehe und in KoéIn jahrlich 2 Sitzungen mit
1000 Milligramm Rituximab bekomme. Seit 2012 habe ich eine deutliche
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Verbesserung meiner Beschwerden und eine Stabilitat erreicht. Ich wiirde sa-
gen, Rituximab hilft.

Frage: Wie haufig sollte der CD19 Uberprift werden?

Prof. Yoon: Die ersten 3 Monate nach der Infusion braucht man sicherlich
keine B-Zellen bestimmen zu lassen. Bei einem gut etablierten Behandlungs-
rhythmus fehlt die Konsequenz dafir. Wenn man grundsatzlich allerdings kei-
nen festen Rhythmus hat, sollte man ab dem 3. Monat in 4—-6-Wochen-Ab-
stdnden schauen, ob die Zellen wiederkommen. Wenn diese dann wieder
ansteigen, kann man die nachste Infusion planen. Wichtig ist es, mit dem Wie-
deranstieg der B-Zellen oder spatestens bei einer Symptomverschlechterung
wieder zu infundieren.

Frage: Ist die Corona-Impfung problematisch bei Rituximab? Hat die Impfung
Uberhaupt Erfolg hinsichtlich der Immunantwort?

Prof. Yoon: Ja, das ist problematisch, das muss man ganz klar sagen. Es gibt
eine Arbeit, die zeigt, dass Patienten unter einer Immuntherapie eine
schlechte Impfantwort haben. Mdglich ist, dass man eventuell eine dritte Imp-
fung bekommen muss. Ideal ware die Impfung vor einer Rituximab-Therapie.
Ideal ware auch ein zeitlicher Abstand von 3-6 Monaten zur Rituximab-Infu-
sion. Dieses sind jedoch immer wieder Einzelfallentscheidungen, die der Pa-
tient mit seinem behandelnden Arzt besprechen muss.

Frage: Nach 20 Jahren einer CIDP wirken die Immunglobuline nicht mehr.
Welche Argumente fur eine Behandlung mit Rituximab kénnte man einem
Facharzt vortragen?

Prof. Yoon: Nur bei 5-10 % ist die Rituximab-Therapie die 1. Wahl. Im Alltag
erleben wir immer wieder die Situation der Diskrepanz zwischen der Wahr-
nehmung der Symptome der Patienten und den objektiven Befunden (z. B.
kérperliche Untersuchung, neurophysiologische Messungen etc.). Wenn der
Arzt klar sagen kann, ich sehe hier keine Veranderung, besteht aus meiner
Sicht keine zwingende Notwendigkeit einer Therapiednderung. Wenn die Un-
tersuchungsergebnisse allerdings Veranderungen zeigen, sollte man sich
auch durchaus Therapieformen 6ffnen, von denen wir wissen, dass sie helfen
kénnen. Hilfreich kbnnen dabei einfache Angaben aus dem Alltag der Patien-
ten sein, indem sie konkret beschreiben, welche Art der Veranderungen sie
meinen, z. B. das Umdrehen des Haustirschlissels. Wenn diese einfache
Tatigkeit immer problemlos mdglich war, jedoch im Laufe der Therapie nicht
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mehr problemlos oder gar nicht mehr moglich ist, dann sollten die Patienten
mit dem behandelnden Arzt sprechen.

Frage: Wenn keine Antikérper gefunden werden, sollte man das Rituximab
also nicht anwenden?
Prof. Yoon: Nein, so kann man das nicht sagen.

Frage: Kann Rituximab Einfluss auf die Familienplanung nehmen?
Diese Frage konnte nicht beantwortet werden. Wir werden schauen, ob es
irgendwo Hinweise dazu gibt.

Herzlichen Dank an Prof. Dr. med. Min-Suk Yoon, der uns zum Thema ,Ritu-
ximab® wertvolle Informationen vermitteln konnte und die zahlreichen Fragen
der Teilnehmer umfassend beantwortete.

Patiententreffen in Hannover, Sabine Nett/Mechthild Modick, am 5. Juli 2021
Therapieoptionen bei CIDP

Am 5. Juli 2021 fand die erste Prasenzveranstaltung (nach der Corona-Pan-
demie) der GBS CIDP Selbsthilfe Niedersachsen in Hannover statt. Im Stadt-
teilzentrum Krokus nahm man uns herzlich und ausgesprochen hilfsbereit auf.
Uns wurde ein grof3er, heller Raum zugewiesen, der sogar einen Balkon be-
sitzt, um sich im Freien aufzuhalten. Wir werden hier auf jeden Fall weitere
Patiententreffen stattfinden lassen.

An diesem Nachmittag waren die von CIDP Betroffenen unter sich. Nach einer
ausfihrlichen Vorstellungsrunde gingen wir ins Detail und sprachen viele in-
teressante und aktuelle Fragen rund um das Thema autoimmun-entzindliche
Neuropathien an. Eine Teilnehmerin berichtete tber ihren Krankheitsverlauf
und die Tatsache, dass ihr weder Immunglobuline noch Kortison halfen, aber
die Plasmapherese als Therapie schlieflich einen Erfolg brachte.

Plasmapherese als mdgliche Therapieform bei der chronisch entziindlichen
demyelinisierenden Polyneuropathie (CIDP)

Die Behandlung der CIDP erfolgt in der Regel entweder mit Glucocorticoiden,
intravendsen oder subkutanen Immunglobulinen und/oder Plasmapherese
sowie einer langfristigen Immunsuppression. Die Wirksamkeit einer
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Plasmapherese gegenulber einer rein symptomatischen Behandlung ist in
mehreren Studien belegt. In zwei weiteren Studien wurde die Wirkung von
Immunglobulinen mit Plasmapherese-Behandlungen verglichen. In einer ret-
rospektiven Analyse zeigte sich kein signifikanter Behandlungsvorteil fur eine
der beiden Therapien, wobei die Rate an Nebenwirkungen bei der Plasma-
pherese-Gruppe erhdht war. In einer prospektiven, einfach verblindeten
Cross-over-Studie erhielten 20 Patienten mit CIDP alternierend entweder Im-
munglobuline oder Plasmapherese-Behandlungen. Beide Therapien zeigten
eine Verbesserung klinischer und elektrophysiologischer Parameter, wobei
sich jedoch kein signifikanter Unterschied zwischen den beiden Therapiefor-
men zeigte.

Die Behandlung der CIDP sollte bei jedem Patienten individuell erwogen wer-
den, das heildt nach Auspragung der Symptomatik, Progredienz, Begleiter-
krankungen und Akzeptanz der Therapie.

Hier kdnnen Sie mehr lesen:

Quelle: https://www.arzneimitteltherapie.de/heftarchiv/2004/03/plasmaphe-
rese-therapie-in-der-neurologie.html

Das nachste Thema drehte sich um CIDP wahrend einer Schwangerschaft.
Die Frage, die eine Teilnehmerin stellte, konnten wir an diesem Nachmittag
leider nicht beantworten, werden sie aber bei einem unserer nachsten Online-
Treffen mit einem Neurologen stellen. Sie lautete: ,Kann ein CIDP-Schub
durch Abstillen (nach 1 Jahr Stillen) durch eine Hormonstatusanderung beim
Prolaktin ausgeldst werden?* (Nach der Entbindung dagegen gab es keinen
akuten Schub, aber seit der Entbindung hat sich eine progrediente Leukope-
nie manifestiert.)

Viele weitere Fragen wurden diskutiert. Unter anderem stand auch das Thema
Erndhrung auf dem Programm. Eine Teilnehmerin stellte hierzu ein Buch vor.
Die Autorin ist Arztin (Neurologin) und eine in den USA aufgewachsene Inde-
rin, die sich u. a. mit dem Zusammenhang von neurologischen Erkrankungen
und dem Darm beschaftigt. Kulreet Chaudhary: Wie neugeboren durch mo-
dernes Ayurveda. Vielleicht ist das Buch fiir einen Literaturtipp in einem der
nachsten Journale geeignet. Ich werde es auf jeden Fall in der nachsten Zeit
lesen.
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Online-Patiententreffen vom 21. Juli 2021 mit Prof. Dr. med. Thomas Buttner
Fragen an den Experten

Prof. Bittner ist Chefarzt am Klinikum Emden,
Facharzt fir Neurologie, physikalische Thera-
pie, neurologische Intensivmedizin, Geriatrie,
fachspezifische neurologische Labordiagnos-
tik.

Lesen Sie hier eine Zusammenfassung des
Online-Meetings:

Frage einer Teilnehmerin:

CIDP wahrend einer Schwangerschaft. Die Frage einer Betroffenen: ,Kann
ein CIDP-Schub durch Abstillen (nach 1 Jahr Stillen) durch eine Hormonsta-
tusanderung beim Prolaktin ausgelost werden?”

Antwort von Prof. Biittner: Hormonveranderungen kénnen das Immunsys-
tem beeinflussen. Moglicherweise kénnen erhohte Prolaktinspiegel Autoim-
mun-Erkrankungen (bes. Lupus erythematodes, vielleicht auch rheumatoide
Arthritis [,Rheuma“]) verschlimmern. Grof3e Datensammlungen oder Studien
zu diesem Thema gibt es aber nicht. Sichere Aussagen sind also nicht mdg-
lich. Wahrend man bei der MS in der Schwangerschaft selbst oft eine Minde-
rung der Krankheitsaktivitat beobachten konnte, sah man bei der CIDP auch
Verschlechterungen. Daten zum Abstillen gibt es meines Wissens nicht.

Frage: Ich hatte 2003 GBS und leider ist es nicht vollstdndig zurtickgegangen.
Jetzt ist es CIDP und wird mit Hizentra behandelt. Ich bin jetzt zwei Mal mit
BioNTech geimpft worden und habe jetzt gelesen, dass bei dem Impfstoff von
Johnson & Johnson vermehrt GBS aufgetreten ist. Kann das auch bei mRNA-
Impfstoffen passieren?

Antwort von Prof. Buttner: In den USA gab es Berichte, dass nach der Imp-
fung mit Johnson & Johnson ungefahr hundert Falle von GBS beobachtet wur-
den. Ein etwas erhdhtes Risiko kennen wir von dem Vektor-Impfstoff Astra-
Zeneca. GBS-Erkrankungen treten aber auch in einer gewissen Haufigkeit
einfach spontan auf. Man rechnet mit 2000-3000 Fallen im Jahr in Deutsch-
land. Wenn nun von 100 Fallen berichtet wird, nach einer sehr gro3en Zahl
von Impfungen, kann vielleicht ein Teil davon den Impfungen zugerechnet
werden. Ein grol3er Teil dieser Erkrankungen ware aber auch ohne Impfung
aufgetreten. GBS kann generell durch Infektionen oder aber auch nach
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Impfungen ausgeldst werden. Auch durch die Corona-Infektion selbst kann
GBS ausgel6st werden. Die Fallzahlen sind ausgesprochen niedrig. Bei den
mRNA-Impfstoffen scheint das Risiko derzeit kleiner, aber um das genau be-
urteilen zu kénnen, missen noch viel mehr Daten gesammelt werden. Diese
Zusammenhange sollten niemanden, auch nicht die friher von GBS Betroffe-
nen, von einer Impfung gegen COVID-19 abhalten, da das Risiko einer
schweren Infektion als hoher eingeschatzt wird im Vergleich zu Impfkomplika-
tionen.

Frage: Zustand nach GBS 2015. Mein Mann (80) hat immer noch Schwierig-
keiten mit den Beinen. Er hat fortlaufend KG, verschrieben vom Neurologen.
Trotzdem hat er dann in beiden Beinen ,Krampfanfalle®. Die Neurologin hat
ihm dann Keltican forte verordnet, das er nach Lesen des Beipackzettels nicht
genommen hat. In Konstanz hat damals der Professor bei der GBS-Veran-
staltung zu ihm gesagt, er solle abends vor dem Zubettgehen eine Peperoni
zerkleinern und essen. Ist das eine Alternative oder welche kommen sonst
noch infrage? Vor einem Jahr erhielt er seine 2. Knieprothese. Die Reha war
nicht so erfolgreich.

Prof. Bittner: Muskelkrampfe bei Polyneuropathien resultieren daraus, dass
der Nerv die Muskulatur nicht mehr ausreichend stimuliert und die Muskel-
membran sich sozusagen verselbststandigt. Es kommt zu spontanen Kontrak-
tionen der Muskulatur. Das kann man in der Regel nur mit Medikamenten be-
einflussen.

Bei Schmerzen muss man genau betrachten: Handelt es sich um einen Mus-
kelschmerz oder einen Nervenschmerz. Wie ist der Schmerzcharakter?

Bei schmerzhaften Krampfen kann man einen Versuch mit dem Medikament
Limptar machen. Der Wirkstoff von Limptar ist Chininsulfat. Limptar ist bei
Wadenkrampfen dann angezeigt, wenn sie sehr haufig oder besonders
schmerzhaft sind. Eventuell hilft aber auch Magnesium. Zu der Empfehlung
der Einnahme von Peperoni Iasst sich sagen, dass der Inhaltsstoff Capsaicin
verantwortlich fur die schmerzlindernde Wirkung ist. Capsaicin wirkt auch in
Cremes oder Pflastern dul3erlich auf ein betroffenes Gebiet. Aulerdem ist der
Stoff auch entziindungshemmend.

Der typische Nervenschmerz geht nicht mit einer Muskelkontraktion einher,
tritt oft in Ruhe, nachts auf. Da ist Pregabalin das Mittel erster Wahl. Ein an-
deres Medikament ist z. B. Gabapentin. Eine physikalische Therapie, wie
TENS, kann ebenfalls die Nervenschmerzen reduzieren.
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Das QUTENZA-Pflaster enthalt das Substrat der Chili. Dadurch werden die
Schmerzkérperchen abgetotet. Das Pflaster kann man anwenden, wenn das
Hautareal, in dem der Schmerz auftritt, nicht zu grof3 ist. Das Pflaster wird flr
30 bis 45 Minuten angepresst, dies kann etwas schmerzhaft sein. Dann ster-
ben die Rezeptoren, die den Schmerz vermitteln, ab. Wenn das Mittel hilft, hat
man einige Monate Ruhe vor dem Schmerz.

Nachfrage: Was kann man gegen Muskelzucken (Faszikulation) tun?

Prof. Biittner: Das sind Zeichen der Denervierungen, Vorstufen des Kramp-
fes. Die Faszikulation ist ein Zeichen einer neurologischen Erkrankung und
muss, wenn sie nicht stort, nicht zwingend behandelt werden.

Nachfrage: Muss ich mir Sorgen machen, dass diese Zuckungen nicht nur
an der Peripherie auftauchen, sondern auch zentraler oder am Riicken oder
im Gesicht? Es liegt auerdem ein Sjogren-Syndrom vor. Zur Behandlung von
Muskelschmerzen wurde mir Quensyl empfohlen. Ich bin unsicher.

Antwort: Das erleben wir immer wieder, dass es solche Kombinationen der
Immunneuropathien mit Bindegewebserkrankungen gibt. Die Zuckungen
mussen Sie nicht beunruhigen. Vor der Behandlung von Muskelschmerzen
mit Quensyl muss der Neurologe die Muskulatur untersuchen, eventuell kon-
nen Entziindungen im Muskel vorliegen.

Frage: Der Impfarzt hatte Bedenken bei meinem Mann, hat noch einen ande-
ren Arzt hinzugezogen. Die haben dann rumtelefoniert und ihm gesagt, GBS
konnte wieder aufflackern, aber ware dann nicht so schlimm wie Corona. Wie
sind die allgemeinen Erfahrungen? Er hat die Impfung aber gut vertragen.
Prof. Buttner: Generell ist eine Impfung zu empfehlen. Das Risiko, durch eine
Impfung am GBS zu erkranken, ist sehr viel geringer, als durch eine COVID-
19-Infektion schwer zu erkranken oder ein GBS zu bekommen.

Nachfrage: Nach der ersten COVID-19-Impfung mit AstraZeneca im Méarz er-
krankte ich an GBS. Der Neurologe empfiehlt keine Zweitimpfung.

Prof. Biittner: Das ist in dieser Situation eine sehr schwere Entscheidung.
Einem Patienten, den ich gut kenne, wirde ich empfehlen, eine zweite Imp-
fung, aber mit einem anderen Impfstoff, zu machen. Aber das ist eine schwie-
rige, individuell zu beantwortende Frage. Da gibt es kein eindeutiges ,Richtig*
oder ,Falsch®.

Frage: Woran wird festgemacht, ob es sich um GBS oder um die chronische
Form CIDP handelt?
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Prof. Biittner: Wenn die Erkrankung innerhalb von 2 bis 3 Tagen auftritt und
dann schnell voranschreitet, dann ist es das akute GBS. Wenn sich eine Po-
lyneuropathie langsam Uber Wochen oder Uber Monate entwickelt, dann ist
es eine CIDP. Es gibt eine Menge Zwischenformen, wo es dann schwierig
wird, die Differenzierung vorzunehmen. Die ,Diagnose-Schubladen® machen
den Medizinern das Leben einfacher, letztendlich ist es aber wichtiger, die
Krankheit zu behandeln, statt sie genau zu benennen. Die Unterscheidung
der beiden Erkrankungen erfolgt anhand der Verlaufsdynamik.

Frage: Nach Problemen mit der Infusion von Immunglobulinen soll nun auf
Azathioprin umgestellt werden. Davor habe ich Angst, weil es heil3t, dass die
Behandlung Krebs auslésen kann.

Antwort von Prof. Biittner: Diese Mittel haben ein erhéhtes Tumorrisiko,
aber erst nach sehr vielen Behandlungsjahren. Das erste Ziel, die Krankheit
zu stoppen, kann man gut mit dem Einsatz von Azathioprin versuchen. Nach
einigen Jahren muss das neu bewertet werden.

Nachfrage: CIDP bedeutet doch, dass die Krankheit immer wieder kommt.
Oder gibt es eine Chance, dass sie irgendwann verschwindet?

Prof. Biittner: CIDP bedeutet zunachst einen chronischen, langfristigen Ver-
lauf. Die Chance auf Stillstand und ein Ende der Behandlungspflicht gibt es.
Es gibt Remissionen. Bei vielen Patienten kann man die Behandlung irgend-
wann beenden. Das muss individuell, unter enger arztlicher Kontrolle, ent-
schieden werden.

Frage: Nach Kortison als Stof3therapie und IVIG wird nun Cyclophosphamid
vorgeschlagen. Grofe Bedenken gegen diese Chemotherapie.

Prof. Buttner: Durch diese Therapie, wie auch bei Azathioprin, wird das Im-
munsystem supprimiert, also heruntergefahren. Der Entziindungsprozess
wird gestoppt. Das Risiko von Tumorbildung nach langer Therapie oder ver-
mehrten Infekten besteht, ahnlich wie bei Azathioprin. Vielleicht hilft aber auch
eine erneute Cortisontherapie.

Frage: Was halten Sie von einer Therapie mit Weihrauch?

Prof. Biittner: Weihrauch enthalt entziindungshemmende Substanzen, die
es unter anderem fir die Therapie von Krankheiten wie Asthma, rheumatoider
Arthritis oder Neurodermitis geeignet machen. Zu solchen Naturheilmitteln,
wie auch Ingwer, Kurkuma und viele andere, gibt es Spekulationen, das damit
Nerven stimuliert werden kénnen. Allerdings gibt es keine Studien zur Wirk-
samkeit. Das, was nicht schadet, darf ausprobiert werden. Auch Propionsaure
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scheint eine gute Wirkung zu haben, aber fiir CIDP gibt es dazu auch noch
keine Studie, die das beweist. Zur MS-Therapie mit Propionsaure gibt es in-
zwischen Daten, aber auch nur vorlaufige.

Ein Teilnehmer berichtet Uber einen Selbstversuch mit Weihrauch, teuer,
ohne Wirkung.

Frage: Ich bin 77 Jahre alt, weiblich, GBS 3/2018, Marginalzonen Lymphom
3/2019. Seit Anfang 2020 keine Verbesserung meiner Gehfahigkeit. Kann am
Rollator gehen, auch weitere Strecken. Mit Stocken ist es schwierig, das
Gleichgewicht fehlt. Ist es moglich, durch eine hochauflésende Nervenultra-
schall-Untersuchung Informationen tber den Zustand des peripheren Nerven-
systems in meinen Beinen zu erhalten?

Prof. Biittner: Ich empfehle eher, die Nervenleitgeschwindigkeit zu messen.
Nervenultraschall wird immer haufiger genutzt und ist sicher eine gute Mog-
lichkeit, die Dicke der Nerven zu messen. Die Untersuchung gibt aber keinen
Hinweis auf den Fortgang der Erkrankung. Man erkennt im Ultraschall die
Morphologie der Nerven, aber nicht ihre Funktion. Ein Nerv kann durchaus
gesund aussehen, aber funktioniert nicht. Die Funktion Iasst sich tber die
Elektroneurografie darstellen.

Frage: Ist Rituximab eine Therapieoption?

Prof. Biittner: Rituximab hat keine Zulassung zur Behandlung der CIDP.
Diese Chemotherapie unterdriickt eine bestimmte Form der wei3en Blutkor-
perchen. Die B-Lymphozyten werden maximal unterdrickt. Bei einigen immu-
nologischen Erkrankungen, auch des Nervensystems, gibt es gute Erfolge mit
dieser Behandlung. Bei der CIDP wird sie auch probiert. Als Arzt sollte man
diese Therapie aber allenfalls dann anwenden, wenn andere, zugelassene
Therapieoptionen erfolglos waren.

Frage: Ich habe CIDP und méchte mich gegen Herpes Zoster impfen lassen.
Prof. Buttner: Dazu I&sst sich sagen, dass die STIKO die Impfung mit dem
Herpes-Zoster-Totimpfstoff Personen ab einem Alter von 50 Jahren mit er-
hdéhter gesundheitlicher Gefahrdung infolge einer Grunderkrankung (Indikati-
onsimpfung) empfiehlt. Nach Absprache mit dem behandelnden Arzt kann
eine solche Impfung durchgefiihrt werden.

Herzlichen Dank an Prof. Dr. med. Buttner, der uns die zahlreichen Fragen
der Teilnehmer umfassend beantwortete.
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Online-Patiententreffen am 28. Juli mit Frau Prof. Dr. med. Sylvia Kotterba
Erholsamer Schlaf und Atemmuskulatur

Frau Prof. Dr. med. Sylvia Kotterba ist Chef-
arztin am Klinikum Leer, Facharztin fir
Neurologie, neurologische Intensivmedizin,
Geriatrie, Palliativmedizin, Schlafmedizin,
Zusatzbezeichnung: Physikalische Thera-
pie, Balneologie. Die Neurologin und Chef-
arztin der Klinik fir Geriatrie gehdrte 2020
bereits zum zweiten Mal zu den Top-Medi-
zinern Deutschlands. Sie leitet das Schlaf-
labor im Klinikum Leer. Frau Professor R e /

Kotterba informierte uns zu Beginn der Veranstaltung Uber ihre Arbeit im
Schlaflabor. Im Schlaflabor der Klinik werden Patienten behandelt, die einen
nicht erholsamen Schlaf haben. Die betroffenen Personen beklagen meist
Ein- und Durchschlafstérungen oder auch Tagesschlafrigkeit. Haufige Symp-
tome von Schlafstérungen sind Nervositat, Gereiztheit, Frieren, depressive
Verstimmungen, Konzentrationsschwache, Leistungsschwache, erhdhte
Schmerzempfindlichkeit, Wortfindungsstérungen, Mudigkeit bis Sekunden-
schlaf.

Eine Schlaflabor-Untersuchung, im Fachjargon Polysomnographie genannt,
ermdglicht einen tiefgreifenden Einblick in den jeweiligen Nachtschlaf. Sie er-
streckt sich in der Regel Uber mindestens zwei Nachte. An Kopf und Kérper
angebrachte Sensoren und Messfluhler ermitteln wesentliche Kdrperfunktio-
nen, darunter Herz- und Gehirntatigkeit, Atmung, Sauerstoffsattigung des Blu-
tes oder auch sdmtliche Bewegungen des Kdrpers. So Iasst sich erkennen, in
welchen Schlafphasen Probleme auftreten.

Viele Patienten mit neuromuskularen Erkrankungen haben Atmungsstorun-
gen. Das kann sich auf das ganze Kdrperbefinden auswirken, also Krafte, ver-
schiedene kognitive Fahigkeiten kénnen damit zusammenhangen, dass
nachts die Sauerstoffversorgung schlecht ist. Im Schlaf kdnnen wir nicht be-
wusst reagieren. Atmung ist auch ein bewusster Vorgang, wenn wir schlecht
Luft kriegen, atmen wir tief ein. Das kann man in der Nacht nicht so gut. Des-
halb schaut man im Schlaflabor, wann die Atemprobleme auftreten. Gerade
im Traumschlaf macht die Atmung eher schlapp. Viele werden nachts wach,
das ist normal. Die Wachphasen werden mit zunehmendem Alter langer.
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Im Schlaflabor kann man messen, ob genug Sauerstoff eingeatmet wird und
Kohlendioxid ausgeatmet. Das Gehirn sendet wahrend des Schlafs Signale
an die Atemmuskulatur. Wenn die Atemhilfsmuskulatur schwach ist, fallt der
Sauerstoffgehalt im Blut. Der ansteigende Kohlendioxidgehalt l1asst uns auf-
wachen und tiefer atmen. Die nicht gut funktionierende Atmung fihrt haufig
bei neuromuskulédren Erkrankungen zu Durchschlafstérungen. Man kann Gber
Schlauch oder Maske die Atmung im Schlaf unterstutzen. Eine Atmungsun-
terstutzung wahrend des Schlafs reduziert die Wachphasen und verbessert
so den Allgemeinzustand.

Nach dieser sehr informativen Einflihrung in die Schlafmedizin gingen wir zur
Fragerunde Uber:

Teilnehmern, die von Problemen bei der Nutzung ihrer Schlafmasken berich-
teten, wurde eine erneute Vorstellung im Schlaflabor empfohlen. Es sei darauf
zu achten, dass die Atemmuskulatur unterstutzt wird. Dazu sei auch physika-
lische Therapie, Logopadie geeignet. Beginnende Atemstérungen sollten be-
handelt werden. Pneumologe und Neurologe arbeiten wie Physiotherapeut
und Logopade zusammen.

Frage: Im September 2019 bin ich an GBS erkrankt, Ausléser war ein Campy-
lobacter. Ich sitze Uberwiegend noch im Rollstuhl. Vorerkrankung axonale Po-
lyneuropathie. Borreliose 9/2016, behandelt 12/2016 mit Doxycyclin 200 flr
21 Tage. 8/2021 erneut Zeckenstich behandelt mit Doxycyclin 200 in 21 Ta-
gen. Seit etwa einem halben Jahr bin ich nervlich nicht mehr belastbar, mein
Hoérvermogen ist vermindert und ich bin sehr gerduschempfindlich. Mein Neu-
rologe hat mir im Februar nur Sertralin verordnet, was ich aber nach etwa
4 Monaten wegen der Nebenwirkungen wieder abgesetzt habe.

Meine Frage nun: Ist das noch das GBS, sind es die Borrelien (Neuroborreli-
ose)? IgG und IgM sind sehr hoch. Oder ist es eine posttraumatische Belas-
tungsstérung? An wen kann ich mich wenden? Was empfehlen Sie mir?
Antwort: Da bei der Diagnosefindung auch eine Lumbalpunktion gemacht
wurde, bei der kein Hinweis auf eine Neuroborreliose gefunden wurde, han-
delt es sich eher um Restdefizite des GBS. Eine Horstérung kann nicht darauf
bezogen werden. Wenn man so viele Erkrankungen durchmacht, ist eine psy-
chische Belastung naturlich. Ich empfehle eine neurologische Rehabilitations-
malnahme, die auch die Psychosomatik berticksichtigt. Eine Neuroborreliose
kann durch die Lumbalpunktion festgestellt werden. Wenn keine Borrelien-
Antikérper im Liquor zu finden sind, ist die Diagnose auszuschlieRen.
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Frage: Ich hatte GBS und habe noch Restdefizite. Ist es ratsam, jetzt eine
Rehamalinahme zu beantragen? Ich habe Schwierigkeiten beim Gehen und
mdchte dies verbessern. Zurzeit gehe ich mit Krlicken. Durch die Pandemie
ist mein Trainingsprogramm durcheinandergekommen.

Antwort: Es ist auf jeden Fall sinnvoll, eine Rehabilitationsmalinahme zu be-
antragen. Dabei sollte man aufgrund des Alters, aber auch auf eventuell be-
stehende VerschleiBerkrankungen der FuR-, Knie- und der Huftgelenke
schauen.

Frage: Wie ist es mit einer Impfung gegen COVID-19 bei GBS?

Antwort: Wir raten zur Impfung mit mRNA-Impfstoff. Auf ein friheres GBS
oder CIDP eine COVID-Infektion zu bekommen ware schlecht.

Bevor eine Auffrischungsimpfung durchgefiihrt werden sollte, empfehle ich,
erst den Titer prifen zu lassen.

Wir bedanken uns sehr herzlich fur den interessanten Vortrag und die aus-
fuhrliche Beantwortung der zahlreichen Fragen bei Prof. Dr. med. Kotterba.

Sabine Nett: Zum Thema Schlaf fiel mir ein Bericht des Arzteblattes ein, den
ich vor ein paar Tagen gelesen habe:

Frihaufsteher erkranken seltener an Depressionen

Menschen mit einer genetischen Pradisposition zu einem frGhen Tagesbeginn
erkranken seltener an einer Depression. Dies ergab eine Beobachtungsstu-
die.

Hier geht es zum Artikel:
https://www.aerzteblatt.de/nachrichten/124279/Studie-Fruehe-Aufsteher-er-
kranken-seltener-an-Depressionen
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Gerald Boukes, LV NRW, Lingen, 31. Juli 2021
Patiententreffen MEDICLIN Hedon Klinik — Lingen

Gerne ist der Verein wieder der Einladung von
Dr. Michael Annas, Chefarzt an der neurologi-
schen Rehabilitationsklinik in Lingen gefolgt. Es
war die erste Prasenzveranstaltung nach den
Einschrénkungen infolge der 2. und 3. Corona-
Welle. Unter Einhaltung der Corona-Vorschrif-
ten fand das Treffen deshalb auch in der grof3en
Aula statt, wo ausreichend Platz fir die Ab-
stdnde zwischen den Teilnehmern vorhanden
war. Unter Einhaltung der Hygienemaflinahmen
und nach Anmeldung/Registrierung am Emp-
fang der Klinik konnte diese erste Prasenz-Veranstaltung dann punktlich be-
ginnen.

Nach der Begriflung und Vorstellung der Klinik durch Herrn Dr. M. Annas war
das Interesse groB3, zu erfahren, wie es nun unter den COVID-19-Bedingun-
gen mit der neurologischen Rehabilitation der GBS/CIDP-Erkrankten weiter-
geht.

Neu hinzugekommen sind nun in der Klinik auch Post-COVID-Patienten mit
neurologischen Grunderkrankungen, welche neurologische Auswirkungen auf
Kognition und Sinneswahrnehmung (z. B. Riechen) haben. Deshalb werden
in der Klinik auch neben Schlaganfallpatienten (ca. 80 %) und Autoimmuner-
krankten wie GBS nun auch COVID-Patienten betreut.

Die MEDICLIN Hedon Kilinik ist eine Rehabilitationsklinik fur neurologisch Er-
krankte und die Patienten werden gemaf einem Phasenmodell versorgt. Von
A = intensive Akutversorgung bis E = ambulante Reha kdnnen alle Phasen in
der Klinik abgedeckt werden. Bei GBS verbleiben oft Restdefizite von 10 bis
15 %, sodass eine kontinuierliche arztliche und therapeutische Betreuung und
Uberwachung erforderlich ist.

Was ist bei der Reha unter anderem zu beachten? Oft ist nach der akuten
Erkrankung nur noch ca. 15 % der Muskelmasse ubrig. Ein leichtes Aufbau-
training 3 Mal pro Woche ohne Uberforderung wird empfohlen und durchge-
fuhrt. Oft missen Patienten etwas gebremst werden, da diese sich gerne
selbst Giberfordern. Oft entsteht falsches Verhalten durch Angste, die schon in
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der akuten Phase besonders bei Atmungsproblemen auftreten konnen. Dann
ist eine psychologische Betreuung begleitend zur Reha notwendig.
Die Reha selbst besteht hauptsachlich in der Wiederholung von Bewegungs-
ablaufen, die wieder trainiert und eingepragt werden mussen. Es ist bekannt,
dass die Folgen einer Immobilisation bereits nach zwei Tagen nachweisbar
sind und deutliche Veranderungen im Gewebe in Abhangigkeit von der Akti-
vitét der Erkrankung bereits nach einer Woche auftreten. Auch eine Osteopo-
rose kann auftreten, die sich durch die Entmineralisierung besonders bei zeit-
gleicher Behandlung mit Kortison bemerkbar macht. Zweiterkrankungen (z. B.
Diabetes, Alkohol) kdnnen die negativen Effekte verstarken und sind in der
Reha zu beachten.
Die motorische Reha kann unterstutzt werden durch:

o Elektrostimulation, TENS mit 20—-150 Hz

¢ Medikamente (z. B. Serotonin, Antidepressiva, Dopamin)

e Hochkalorische Ernahrung

Zur Behandlung sensibler Stérungen und Schmerzen kénnen pharmakolo-
gisch zwei Strategien eingesetzt werden:

o Einfluss auf die Starke der Schmerzempfindung

o Blockade der Weiterleitung von Schmerzen

Weitere Unterstlitzung zur Rehabilitation kann durch den Einsatz technischer
Hilfsmittel gegeben werden:

o Kommunikationshilfen

¢ Wohnungsanpassung (Griffe, Rampen, auch Smart Home)

o KFZ-Anpassung

o Arbeitsplatzanpassung

Herr Dr. Annas betont, dass die Gemeinschaft mit anderen Betroffenen in
Selbsthilfegruppen eine enorme Unterstitzung bewirkt. ,Gemeinsam sind wir
stark!"

Nach der Mittagspause mit Bewirtung in der Kantine der Klinik stellte sich Dr.
Annas weiteren einzelnen Fragen. Diese drehten sich vorwiegend um Corona
und Impfempfehlungen. Dr. Annas beflirwortet grundsatzlich die Impfung mit
mRNA-Impfstoffen (vorzugsweise BioNTech), wenn diese nicht in einer
akuten Erkrankungs- oder medikamentdsen Behandlungsphase gegeben
werden. Alle Teilnehmer des Treffens waren bereits zweifach gegen COVID-
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19 geimpft. Als Information zu Post-COVID und Long-COVID-Rehabilitationen
Uberreicht er eine Informationsschrift der MEDICLIN Hedon Kilinik.

Wir danken Herrn Dr. Annas fir seine Einladung, den Vortrag und individuel-
len Ratschlage. Herr Spahl uberreicht als Dankeschdn eine Spezialitat aus
Dusseldorf mit der Hoffnung auf eine Wiederholung der Veranstaltung ohne
Corona-Beschrankungen. Es freut uns, wenn dies noch dieses Jahr mit neuen
Erkenntnissen stattfinden kann.

Dieter Campa, Bundesvorstand, Jubildaum in Chemnitz
20 Jahre Plasmaspende

Schwere Lahmungen und Langzeitbeatmung auf der Intensivstation, wir ken-
nen das Guillain-Barré-Syndrom und die chronischen Varianten. Wir Patien-
tinnen und Patienten sind auf Medikamente angewiesen, die aus Blut- und
Plasmaderivaten entwickelt werden. Zur Herstellung dieser Derivate bedarf
es einer Vielzahl an Blut- und Plasmaspenden.

Viele der notwendigen Blut- und Plasmaspenden werden in den Spendezen-
tren der Haema AG, dem gréften privaten Spendedienst in Deutschland, er-
bracht. Und das oft schon seit vielen Jahren. So feierte das Spendezentrum
in Chemnitz am 22. Juli 2021 seinen 20. Geburtstag. Rudolf Meixner, Vor-
standsvorsitzender der Haema, und Vorstandsmitglied Dr. José Rivero waren
vor Ort, um Mitarbeitern und Spendern gleichermalien flr ihre Beitrdge in den
vergangenen zwei Jahrzehnten zu danken.

Das Interesse an der Jubilaumsfeier und der Spenderehrung war grof3. Neben
Gesundheitspolitikern, Spendern und dem Haema-Team war auch der MDR
mit einem Filmteam vor Ort und berichtete in der Nachrichtensendung ,Sach-
senspiegel“. Dieter Campa wurde auch befragt.
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Neben zwei Patienten und vier ganz besonders aktiven Spendern, die jeweils
Uber 600-mal gespendet haben, war auch Alexander Krauf3, MdB und Mitglied
des Gesundheitsausschusses, zum Jubilaum gekommen. Bei der Spender-
ehrung sagte Krauf}: ,Als Mitglied des Gesundheitsausschusses erfahre ich
fast taglich, dass unser Gesundheitssystem einerseits von Struktur und Finan-
zierung lebt. Andererseits kommt es in vielen Bereich auf den freiwilligen Ein-
satz von Birgerinnen und Birgern an. Dazu gehéren auch Blut- und Plasma-
spenden, die fir eine durchgehende Versorgung unerlasslich sind. Einige
Spender zeichnen wir heute aus.” Fur ihr Engagement misse man allen
Spenderinnen und Spendern danken.

Frank Schneider, einer der Geehrten, hat 742 Blut- und Plasmaspenden ge-
leistet: ,Ich spende seit 19 Jahren bei Haema. Schon in meiner Lehre habe
ich mitbekommen, wie wichtig die Spende von Plasma und Blut ist, um die
Versorgung aufrechtzuerhalten. Ich helfe gern und habe mich bei Haema im-
mer wohl und sicher gefuhlt.”

Von uns war Dieter Campa dabei und bedankte sich vor allem bei den Spen-
dern. ,Durch die Plasmaspende kdnnen viele ihre Lebensqualitat erhalten
oder verbessern. Herzlichen Dank fir ihre Plasmaspende®. Das Gesprach mit
den Spenderinnen war flr beide Seiten interessant. Dieter hatte das Buch
»oelten bis es Dich trifft“ dabei und Ubergab es den Spendern. Mit dem Team
des Spendezentrums sprach er Uber unsere Erkrankungen und betonte wie
wertvoll ihre Arbeit flir uns ist.
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Dr. med. José Rivero sagte bei der Jubildumsfeier: ,Viele Spender und Spen-
derinnen des Chemnitzer Zentrums sind seit Jahren dabei. Insgesamt konnte
das Team in Chemnitz Uber 100.000 Spenderinnen und Spender begruf3en,
viele von ihnen kommen regelmafig.“ Und man merkte ihm an, dass er auf
das Team besonders stolz ist: ,Dass wir bei Haema so viele Dauerspender
haben, liegt auch an dem professionellen und zugewandten Umgang unserer
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter mit den Freiwilligen.®

Fir Rudolf Meixner war die Feier in Chemnitz ein ganz besonderer Tag: ,Vor
20 Jahren habe ich an dieser Stelle schon einmal gestanden, um dieses
Spendezentrum zu eréffnen. Damals war das Unternehmen, aus dem die heu-
tige Haema als groRter privater Blut- und Plasmaspendedienst hervorgegan-
gen ist, deutlich kleiner. Ich méchte dieses Jubildum zum Anlass nehmen,
mich bei allen Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern zu bedanken. Hier in Chem-
nitz, aber auch an allen anderen Standorten der Haema haben sie mit ihrem
couragierten Einsatz einen gro3en Anteil an dieser Entwicklung.®

Herzlichen Gliickwunsch an das gesamte Haema-Team und ein ganz grol3es
Dankeschon fur seine Bemuhungen und das Erreichen dieses wichtigen Mei-
lensteines!
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Kolumne, Rea Strawhill

Was ist eine ,,dynamische Behinderung“ —
ist meine Behinderung dynamisch?

Wenn wir an den Begriff ,Behinderung” denken, haben wir oft ein sehr be-
stimmtes Bild im Kopf. Wir denken vielleicht an einen Rollstuhl, an einen Lang-
stock oder andere Mobilitatshilfen. Dabei kdnnen Behinderungen ganz viele
verschiedene Formen annehmen und viele davon sieht man von au3en gar
nicht!

Viele Menschen, die nicht in dieses klassische Bild von Behinderung passen,
stellen sich die Frage, ob sie denn als behindert zahlen — ob sie dazugehdren.
Auch weil Behinderung in unserer Gesellschaft noch sehr stigmatisiert ist,
kann es fur viele Menschen sehr lang dauern, sich mit dem Begriff zu identifi-
zZieren.

Manche Personen sind zum Beispiel durch chronische Krankheiten sehr be-
eintrachtigt. Der Zusammenhang zwischen chronischer Krankheit und Behin-
derung ist komplex, denn nicht jede Person, die von einer chronischen Krank-
heit betroffen ist, ist auch automatisch behindert, und umgekehrt. Viele
Betroffene fuhlen sich lange Zeit so, als ware es falsch, sich selbst als behin-
dert zu bezeichnen, weil es bei chronischen Krankheiten oft so ist, dass die
Symptome sehr schwanken und auch mal gute Tage dabei sind. Man be-
kommt fast ein schlechtes Gewissen dabei und hat das Gefuihl, man tber-
treibt. Man fragt sich: ,Bin ich denn behindert genug?“ Dabei kdnnen chroni-
sche Krankheiten gerade aufgrund ihrer dynamischen Natur sehr
beeintrachtigend sein! Wahrend man an manchen Tagen vielleicht relativ nor-
mal seinen Alltag bewaltigen kann, ist es an anderen Tagen kaum mdglich,
aus dem Bett zu kommen. Oft ist der Verlauf von chronischen Krankheiten
sehr unberechenbar.

Darf ich mich als chronisch kranke Person zum Kreis der behinderten
Personen zahlen?
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Hier kann der Begriff der dynamischen Behinderung helfen: Brianne Bennes'
hat diesen Begriff 2019 so erklart: ,Meine Behinderung ist nicht statisch, son-
dern dynamisch, da meine Fahigkeiten und Bedirfnisse jeden Tag unter-
schiedlich sind.”

Wenn man an einer chronischen Krankheit leidet, bei der die Symptome sehr
schwanken und die individuellen Bedirfnisse von Tag zu Tag unterschiedlich
sind, kann das eine ganz schone Herausforderung sein. Da man einem die
Behinderung oftmals jedoch nicht ansieht, kann es fiir Betroffene sehr schwie-
rig sein, um Hilfe zu bitten — und diese Hilfe auch zu erhalten. AuRerdem kann
es eine mentale Hirde sein, um Hilfe zu bitten, wenn es Tage gibt, an denen
man diese vielleicht gar nicht braucht. Viele haben deshalb das Gefihl, diese
Hilfe stiinde ihnen nicht zu.

Mit der Identifizierung als ,behindert® kann es Betroffenen leichter fallen, fir
die eigenen Bedurfnisse einzustehen und zu wissen, dass man ein Recht da-
rauf hat, Hilfe zu bekommen, wenn man sie braucht. Und bei chronischen
Krankheiten kénnen diese Hilfestellungen ganz anders aussehen als bei an-
deren Formen von Behinderung, beispielsweise in Form von flexiblen Arbeits-
zeiten oder Ruhezeiten.

Naturlich ist die Entscheidung dariiber, wie man sich identifizieren mochte,
sehr individuell. Verwende den Begriff, der sich fiir dich richtig anfiihit.
Behinderungen kénnen sehr komplex und unterschiedlich sein und keine zwei
Personen mit derselben Diagnose haben die gleiche Geschichte zu erzahlen.
Aufgrund dieser Diversitat ist eine realistische Reprasentation von behinder-
ten Menschen in den Medien sehr wichtig! Niemand sollte das Gefiihl haben,
nicht dazugehdren zu ,durfen”.

Egal, wie sich deine Beeintrachtigung aullert: Deine Erfahrungen sind valide
und niemand hat das Recht, sie dir abzusprechen.

Denk daran: Nicht alle Behinderungen sind sichtbar und nicht alle Behinde-
rungen sind statisch!

Lesen Sie mehr von der Autorin in ihrem Blog reastrawhill.com

! https://medium.com/age-of-awareness/my-disability-is-dynamic-bc2a619fccl
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Langfristiger Heilmittelbedarf bei GBS festgelegt

Erleichterung bei der Verordnung von Therapien

Als Patientenvertretung konnten wir einen Erfolg verzeichnen. Im Gemeinsa-
men Bundesausschuss (G-BA) konnten wir im vergangenen Jahr unsere
Winsche zur langfristigen Therapie des GBS einbringen. Nun wurde die Di-
agnoseliste zum langfristigen Heilmittelbedarf erweitert. Der G-BA hat unter
anderem auch das Guillain-Barré-Syndrom (Erkrankung des peripheren Ner-
vensystems) in die Diagnoseliste zum langfristigen Heilmittelbedarf aufge-
nommen. Die Anderungen treten jetzt zum 1. Juli 2021 in Kraft.

Langfristiger Heilmittelbedarf

Bei schweren funktionellen oder strukturellen Schadigungen kann es notwen-
dig sein, Physio-, Sprach- oder Ergotherapie dauerhaft als Behandlung einzu-
setzen. lhr Arzt ist nun nicht mehr beschrankt und kann dauerhaft Therapie
verordnen. Eine Genehmigung der Krankenkasse ist nicht notwendig.

Sabine Nett, Bundesvorstand
Aktuelles rund um die Pflege

Der Bundesrat billigte am 25. Juni 2021 das vom Bundestag beschlossene
Gesetz zur Weiterentwicklung der Gesundheitsversorgung (GVWG). Das Ge-
setz soll unter anderem dazu beitragen, Pflegekréafte besser zu bezahlen und
zugleich Pflegebedurftige und ihre Angehdrigen zu entlasten.

Eigenanteil wird verringert — Ubergangspflege im Krankenhaus kommt!

Um vollstationar versorgte Pflegebedurftige finanziell nicht zu tberfordern,
wird ihr Eigenanteil an der Pflegeverglitung schrittweise verringert. In den
Pflegegraden 2 bis 5 reduziert er sich durch einen von der Pflegekasse zu
zahlenden Leistungszuschlag um 5 Prozent in den ersten zwolf Monaten,
nach einem Jahr um 25 Prozent, nach zwei Jahren um 45 Prozent und nach
drei Jahren um 70 Prozent. Zudem wird sich der Bund ab 2022 jahrlich mit
einer Milliarde Euro an den Aufwendungen der sozialen Pflegeversicherung
beteiligen. Der Bundestag beschloss zudem einen Anspruch auf Ubergangs-
pflege im Krankenhaus. Voraussetzung ist, dass nach einer Krankenhausbe-
handlung erforderliche Leistungen der hduslichen Krankenpflege, der Kurz-
zeitpflege, der medizinischen Rehabilitation oder weitere Pflegeleistungen nur
unter erheblichem Aufwand sichergestellt werden kdnnen.
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Die gesetzliche Krankenversicherung beteiligt sich kiinftig mit 640 Millionen
Euro pro Jahr an den Kosten der medizinischen Behandlungspflege in voll-
stationaren Pflegeeinrichtungen. Die Reform beinhaltet fir 2022 schlielich
auch einen ergdnzenden Bundeszuschuss an die gesetzliche Krankenversi-
cherung (GKV) in Héhe von sieben Milliarden Euro, um einen Anstieg der Zu-
satzbeitrdge zu verhindern.

Wir hatten im letzten Journal angekindigt:
Finanzielle Veranderungen im Bereich Pflege

Die_Pfleael hlonab 1. Julimehe P 1d

Doch nicht! Die geplante Erhéhung wurde im Bundestag nicht
beschlossen. Das Pflegegeld wird nicht erhdht.

o Bei ich auf
332 Euro pr leistungen
erhoht sich von a

e Im Pflegegrad 3 steigt ro auf 572 Euro und die
Pflegesachleistungen von d ro auf zukiinftig 1.363 Euro.

e Fir den Pflegegrad 4 wird da egegeld von 728 Euro auf 764 Euro
monatlich gesteigert. Dj Utzung von Pflegesachleistungen wird

Folge 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
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Sabine Nett, Bundesvorstand
Seltene Erkrankungen — Arztgesprache

In diesem Artikel mdchte ich Sie auf einen Newsletter von und fir Menschen
mit seltenen Erkrankungen aufmerksam machen, der personliche Geschich-
ten aus dem Leben, Tipps und Tricks fiir den Alltag, Informationen, Fakten
und Termine rund um die ,Seltenen” enthalt.
https://www.achse-online.de/de/Informationen/SelteneEinbli-
cke/Blog_der_Seltenen.php

~oeltene Einblicke — von Seltenen fir Seltene®

Mitgestalten kdnnen die ,Seltenen Einblicke* alle, die entweder selbst, durch
die Familie oder Freunde von einer seltenen Erkrankung betroffen oder aber
auch noch auf Diagnosesuche sind. Ob man einen Artikel beitragt, sich mit
seinen ldeen einbringen oder einfach mal in die Austauschtreffen reinschnup-
pern mochte, kann jeder fir sich — auch spontan — entscheiden.

Fur unser Journal habe ich die Schilderung einer Mutter ausgesucht, die ver-
deutlicht, dass es oftmals eine wahre Odyssee bis zur Diagnose einer selte-
nen Erkrankung ist. Nicht selten kdnnen viele Jahre vergehen, manchmal war-
tet man auch ein Leben lang vergeblich darauf. Die seltenen Erkrankungen
(engl. Orphan Diseases) bedeuten fur die Betroffenen und ihr Umfeld oft einen
sehr belastenden Weg. Bis zur korrekten Diagnose und richtigen medizini-
schen Versorgung gibt es viele Fehldiagnosen und unnétige Therapien. Dabei
geht die Zeit der Ungewissheit oft auch noch mit zahlreichen Krankenhaus-
aufenthalten und Arztkontakten einher. Nicht selten hat ein Patient mit bis zu
zehn verschiedenen Arzten Kontakt. Studien zur Versorgung nach Diagnose-
stellung, zur Entwicklung von Therapien oder ihrer Wirksamkeit gibt es einige,
aber so gut wie keine, die den Leidensdruck der Betroffenen und ihres Um-
felds im Fokus haben. Menschen, die zum Teil seit Jahren auf der Suche nach
dem Grund ihrer korperlichen Beschwerden sind, verzweifeln zeitweise und
zweifeln irgendwann an sich selbst. Dazu kommt, dass den Betroffenen oft-
mals einfach die richtigen Strukturen fehlen. Sie wissen schlichtweg nicht, wo-
hin sie sich wenden sollen. Mittlerweile gibt es in Deutschland einige Zentren
fur seltene Erkrankungen. Das ist sicher ein Schritt in die richtige Richtung.

_Oft fehlt es aber schlichtweg an Zeit. Zeit fur ausfuhrliche Gesprache und das
Studieren der Befundberichte. Es ist erwiesen, dass eine gute Kommunikation
zwischen Patienten und Arzt die Lebensqualitdt von Erkrankten verbessert.
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Doch wie kann die Kommunikationskultur verbessert werden? Bis heute wird
in der arztlichen Ausbildung zu wenig auf den Wert von Kommunikation ge-
achtet. Aus Sicht jiingerer Arzte liegen die grofiten Defizite im Medizinstudium
neben dem Erwerb praktischer Fahigkeiten beim Umgang mit Patienten, bei
dem Erwerb psychosozialer Kompetenzen und beim Erlernen von Kommuni-
kationsfahigkeit. Diese Entwicklung trégt zu einer gewissen Orientierungslo-
sigkeit der Patienten bei. Hinzu kommt, dass die Medizin sich immer mehr
spezialisiert und es fur alles Fachkliniken und Experten gibt.

Sieben entscheidende Fehler und Mangel im Arzt-Patienten-Gesprach nach
Steffen Alexander Decker:

e Unterbrechen von Schilderungen des Patienten, durchschnittlich schon
nach 18 Sekunden

e Mangelnde Strukturierung des Gesprachs

e Einengung des Patienten durch Suggestivfragen und geschlossene Fra-
gen

e Unklare und missverstandliche Erklarungen zu Untersuchungsbefunden,
Krankheitsdiagnosen und therapeutischen Empfehlungen

e Vertikale Kommunikation (der Arzt in der Funktion als Lehrer und Festhal-
ten an schulmedizinischem Wissen)

e Zu rasche Psychologisierung des Problems bei fehlendem psychosoma-
tischen Krankheitsverstandnis des Patienten

e Ein Nichteingehen auf emotionale und psychosoziale Gesprachsinhalte

Quelle: https://www.forschung-und-lehre.de/zeitfragen/eine-gelungene-kom-
munikation-staerkt-die-zufriedenheit-1104/

Eine Mutter schildert in ,Seltene Einblicke* die jahrelange Suche nach einer
Diagnose. lhr ,Sohn fiebert immer wieder eine Woche lang, zwischen den Fie-
berphasen geht es ihm im Tagesverlauf aber auch wieder gut. Verschiedene
Verdachtsdiagnosen haben sich (glucklicherweise) nicht bestatigt. Es schien
verruckt, denn trotz hoher Entzindungswerte und allgemeiner Schwache war
unser Kind gesund®. Sie beschreibt frustrierende und aufbauende Begegnun-
gen mit Arzten. Ein Gespréach ihres Sohnes zitiert sie: ,Bei einem der unzah-
ligen Termine sagte er: ,Ich steh hier immer wie ein Ligner.’ Unser Kinderarzt
schaute ihn ernst an und antwortete: ,Und ich stehe hier immer wie ein Ver-
sager.’ Ab diesem Moment war ein Vertrauen zu diesem Kinderarzt da, das
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bis heute anhalt.“ Trotz vieler nicht so guter Erfahrungen stellt sie fest, dass
auf Arzte schimpfen nichts bringt. Alle Arzte haben sich Miihe gegeben, teil-
weise aber ihre Situation nicht verstanden. Aus den vielfaltigen Erfahrungen
hat sie einen Weg durch Arztgesprache zusammengefasst.

Notizzettel

Wir gehen in die Arztgesprache mittlerweile mit Notizzetteln, auf denen wir
vorher die wichtigsten Eckdaten und Symptome sowie unsere Anliegen und
Fragen notieren. Diesen Zettel haben wir bewusst sichtbar in der Hand. Auch
ungewdhnliche Symptome, wie Heihungerattacken o. A., notieren wir, da
diese Erwahnungen vielleicht hilfreich bei der Diagnosefindung sein kénnten.
Entspannt bleiben — notfalls abbrechen

Wenn ich im Laufe eines Gesprachs den Eindruck habe, dass uns eine bereits
ausgeschlossene Diagnose eingeredet werden soll oder wieder auf ein psy-
chisches Krankheitsbild verwiesen wird, versuche ich, entspannt zu bleiben
und ruhig dagegen zu argumentieren. Sollten wir nicht ernst genommen wer-
den, brechen wir die Gesprache ab — wir kdnnen uns weder Arger noch Stress
leisten, da dies nur die Beschwerden triggert.

Vertrauensperson an der Seite haben

Seit Corona sind Gesprache nur noch mit einem Elternteil méglich. Da bin ich
froh, dass mein Sohn gerade fit ist und mitbekommt, was besprochen wird.
Ein anschlieRender Austausch Uber ein Gesprach ist oft sinnvoll — gerade
auch Uber Stimmungen, die von jedem unterschiedlich wahrgenommen wer-
den.

Wenn unser Sohn einen schlechten Tag hat und sich nicht konzentrieren
kann, ist es wichtig fiir uns, eine Vertrauensperson mitzunehmen. Diese agiert
zwar nicht, hort aber zu und tauscht sich anschliefsend mit mir ber die ge-
wonnenen Eindriicke aus. Ich selbst stehe in so einer Situation sehr unter
Stress — das tribt meine Wahrnehmung und Erinnerungen sind immer sub-
jektiv.

Entspannt ins Gesprach starten

In das Gesprach gehen wir moéglichst entspannt. Wir hetzen nicht vom Stau
in die Klinik, sondern versuchen, unbedingt plinktlich zu sein. Wir haben auch
weder Hunger noch Durst oder missen dringend auf Toilette, um beste Be-
dingungen zu haben.

Darauf bestehen, gehort zu werden

Aufrecht und selbstbewusst in der Haltung, versuchen wir, gelassen und ruhig
unser Anliegen vorzubringen. Wir zwingen Arzte zum Zuhéren, denn es ist
uns schon passiert, dass ein Arzt reingerauscht kam, uns eine Diagnose
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hingeworfen hat und verschwunden war, bevor wir nachfragen konnten, was
das jetzt weiter bedeutet.

Subjektive Wahrnehmung schildern

Da die Arzte bei unserem Sohn oft das Fieber als Hauptproblem sehen, ist es
wichtig, die eigene Sicht zu beschreiben. Das Fieber selbst z. B. ist fur ihn
kein grof3es Problem. Die Schmerzen, die Mudigkeit und vor allem das Zittern,
das vor dem Fieber kommt, und der Schittelfrost danach sind viel belastender
als die Hohe der Temperatur. Ob 39 oder 40 Grad spielt fir uns eine sehr
untergeordnete Rolle.

Die Angst davor — die Erschopfung danach

Nach jedem Arztgesprach sind wir erschopft. Anfangs hat mich das tber-
rascht — aber natrlich ist man vor dem Gesprach angespannt, mit den Vor-
bereitungen beschaftigt, aber auch mit der Angst, etwas zu vergessen oder
am Ende eine schlimme Diagnose zu erhalten. Diese Angst zieht sich durch
das komplette Gesprach. Bisher dauert die Suche zwar lange, aber es besteht
auch immer noch die Hoffnung, dass sich das Fieber ,auswachst* oder ein-
fach nach der Pubertat verschwindet. Dieses Gepack tragt man immer mit
sich. Umso wichtiger ist es, sich gut auf die Gesprache vorzubereiten, damit
man hinterher auch mit den Ergebnissen besser umgehen kann.

Eine Freundin hat mir vor vielen Jahren gesagt, sie hatte das Geflihl, jedes
Mal nach einem Arzttermin mit ihnrem Rheumakind von den Arzten ein ,Brett*
mitzubekommen. Leider weil} ich genau, was sie damit meint — das I&hmende
Gefuhl, die Enttduschung, die Erleichterung, den Frust ...

All das tragt man auch nach den Terminen als ,Brett* noch einige Tage mit
sich herum.

Melden Sie sich an — ,Seltene Einblicke* ist ein Gemeinschaftsnewsletter, der
alle zwei Monate von einem wechselnden Redaktionsteam von Seltenen flr
Seltene veroffentlicht wird.

Quelle: https://www.achse-online.de/de/Informationen/SelteneEinblicke/Sel-
tene-Einblicke.php

41


https://www.achse-online.de/de/Informationen/SelteneEinblicke/Seltene-Einblicke.php
https://www.achse-online.de/de/Informationen/SelteneEinblicke/Seltene-Einblicke.php

Mikrobiom, Sabine Nett, Bundesvorstand
Der Schlussel fiir ein gesundes und langes Leben? — Die Vielfalt
niitzlicher Darmbakterien!

Mehr als 1000 verschiedene Bakterienspezies siedeln in den Tiefen des
menschlichen Dickdarms, ein eigener Mikrokosmos, der zehnmal mehr Zellen
und 150-mal mehr Gene in den Korper bringt, als der Mensch besitzt. Lange
Zeit war nicht klar, welche Funktionen die Darmbakterien haben. Heute ist ihre
Bedeutung fur die Gesundheit unbestritten: ,Die intestinale Mikrobiota tragt
zur Entwicklung und zum Erhalt des Darmimmunsystems bei, hilft bei der Ab-
wehr von Pathogenen und Toxinen und unterstutzt die Verdauung.*

2019 haben wir anlasslich eines Symposiums in Bochum (siehe Journal 3/19)
bereits darauf aufmerksam gemacht: Die Besiedlung des Darms durch zahl-
reiche nitzliche Bakterienstimme ist fiir die Gesundheit duerst wichtig.
Wahrend der Veranstaltung gab es zu diesem Thema einige wissenschattli-
che Vortrage. Dabei stand auch ein Vortrag zum Thema ,kurzkettige Fett-
saure Propionsaure” auf der Agenda. Sie scheint als zusatzliche Gabe in der
Behandlung bei Multipler Sklerose (MS) von Bedeutung zu sein und hat auch
bereits bei einigen CIDP-Betroffenen gute Wirkung gezeigt, die allerdings
noch nicht durch eine Studie belegt ist.

Im Darm findet die Interaktion zwischen der Nahrung, den dortigen Bakterien,
deren Stoffwechselprodukten und dem Immunsystem in der Darmwand statt.
So kdnnen die Darmbakterien direkt und indirekt Einfluss auf anatomisch ent-
fernte Strukturen wie das Gehirn nehmen. Normalerweise sorgen bestimmte
Darmbakterien dafir, dass Uber ballaststoffreiche Lebensmittel wie Vollkorn-
produkte und Friichte, die unter anderem Fasern aus Zellulose und Inulin ent-
halten, gewisse Darmbakterien nutzliche Molekile herstellen, wie die kurzket-
tige Fettsaure Propionsaure. In einer Arbeit konnten die Forscher nachweisen,
dass die Mikrobiom-Zusammensetzung bei MS-Betroffenen verandert ist,
dass also gewisse Darmbakterien fehlen, die Propionsaure aus natirlichen
Ballaststoffen herstellen, um dann einen Umweg Uber das Immunsystem zu
nehmen und insbesondere jene T-Helferzellen, die entziindliche Prozesse be-
feuern, zu beruhigen.

Doch die kurzkettigen Fettsduren stellen nur einen Bruchteil der Stoffwech-
selprodukte von Darmbakterien dar, die durch die bakterielle Einwirkung aus
der Nahrung entstehen.
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Auch das Geheimnis gesunder Hundertjahriger scheint in ihrem Darm zu lie-
gen. Bestimmte Bakterien leben dort haufiger als bei jingeren Menschen.
Laut japanischen Forscherinnen und Forschern schiitzen diese die Hochbe-
tagten besonders gut vor bestimmten Krankheiten. Aber auch wenn ein Le-
bensstil mit wenig Stress, einem gliicklichen Sozialleben, gesunder Ernah-
rung und viel Bewegung hilfreich ist, ob man lang lebt, liegt auch am Erbgut.
Wobei der genetische Einfluss woméglich viel geringer ist als gedacht. So
kam eine Studie vor drei Jahren zum Schluss, dass die Lebensdauer zu we-
niger als 10 Prozent von den Genen vorbestimmt ist; nicht zu 20 bis 30 Pro-
zent wie bisher angenommen.

Auf der Suche nach neuen Antworten fiir die groften Unterschiede bei der
Lebenserwartung ist also seit Kurzem auch das Mikrobiom in den Fokus der
Aufmerksamkeit geriickt. Wie wichtig die zahllosen Bakterien im und am
menschlichen Kérper — z. B. im Darm, im Mund und auf der Haut — fir die
Krankheitsabwehr und die Gesundheit sind, wird zunehmend klarer.

Sortenvielfalt = langes Leben?

So hangt der Gesundheitszustand von dlteren Menschen unter anderem tat-
sachlich von den Veranderungen bei den Darmbakterien ab. Der Stoffwech-
sel, die Knochengesundheit, die Immunabwehr sowie neurologische Funktio-
nen werden dadurch beeinflusst.

Die Darmbesiedlung verandert sich im Laufe des Lebens

Wie sehr sich die Besiedelung des Darms im Lauf des Lebens andert, zeigt
eine Studie. Dafur wurde das Mikrobiom von 9000 Menschen zwischen 18
und 101 Jahren verglichen. Die Forscher haben unter anderem festgestellt,
dass bei gesunden Menschen, die Uber 77 Jahre alt sind, zuvor haufige Bak-
terien weniger werden, seltene Arten werden hingegen mehr. Dadurch entste-
hen mehr entziindungshemmende Stoffwechselprodukte. Im Darm der Hun-
dertjahrigen waren manche Bakterienarten deutlich haufiger zu finden als bei
den Jingeren. Diese Mikroben sind an der Bildung sekundarer Gallensauren
im Darm beteiligt. Laut den Forschern sind die sekundaren Gallensauren wie-
derum wichtig flr diverse biologische Ablaufe, etwa beim Stoffwechsel und
der Immunabwehr. Die Familie der Rominukokken beispielsweise sind Darm-
bakterien, die sich bei einem hohen Anteil mehrfach ungesattigter Fette in der
Nahrung gut vermehren. Sobald Gallensauren die Gallenblase verlassen und
ihre fettldsenden Aufgaben erfiillen, gelangen sie in den Verdauungstrakt, wo
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sie von Darmbakterien in immunregulatorische Molekule umgewandelt wer-
den. Die modifizierten Gallensauren aktivieren dann zwei Klassen von Immun-
zellen. Die regulatorischen T-Zellen (Tregs) und Effektor-Helfer-T-Zellen, ins-
besondere Th17. Beide sind jeweils fur die Modulation der Immunantwort
verantwortlich, indem sie entweder Entziindungen einddmmen oder férdern.

Unter normalen Bedingungen gleichen sich die Konzentrationen entzin-
dungsférdernder Th17-Zellen und entziindungshemmender Treg-Zellen aus.
Wodurch ein gewisser Schutz gegen Krankheitserreger erhalten bleibt, ohne
dass zu viele gewebeschadigende Entziindungen verursacht werden. Diese
Zellen spielen eine Schliisselrolle im Zusammenhang mit Darminfektionen.

Th17-Zellen entziinden sich, um die Infektion zu unterdriicken, wahrend Tregs
die Entziindung einddmmen, sobald die Bedrohung abgeklungen ist. Die un-
gehemmte Aktivitat von Th17 kann auch zu einer aberranten Entziindung fuh-
ren, die eine Autoimmunerkrankung férdert und den Darm schéadigt.

Wir sollten daher einfach und mehrfach ungesattigten Fettsauren, insbeson-
dere langkettigen Omega-3-Fettsauren, einen héheren Stellenwert in unserer
taglichen Erndhrung einrdumen, da ihr Verzehr beispielsweise das Herzin-
farktrisiko senken und entziindungshemmend wirken kann.

Gesunde Omega-3-Fettsauren sind in pflanzlichen Olen wie Echium- und
Leindl und in verschiedenen Fischsorten wie Lachs oder Sardinen enthalten.
Ebenfalls empfehlenswert sind Niisse, Avocados, Lein- und Chiasamen, Oli-
ven und Olivendl.

Lesen Sie hier dazu ganz aktuell aus dem Deutschen Arzteblatt:
Darm-Hirn-Achse: Stuhltransplantation stoppt bei Mausen Alterungsvorgange
im Gehirn

Irische Forscher haben altere Mause mit den Darmbakterien von jungen Tie-
ren geflttert. Die Stuhltransplantation hat sich gunstig auf das Immunsystem
ausgewirkt und den Stoffwechsel im Hippocampus ,verjingt®. Die Tiere fan-
den sich in einem Labyrinth schneller zurecht, was auf bessere kognitive Leis-
tungen hindeutet.

Inzwischen beschaftigt sich eine ganze Forschungsrichtung mit den Auswir-
kungen der Darmflora auf das Gehirn. Darmbakterien kdnnten die Multiple
Sklerose oder die amyotrophe Lateralsklerose beeinflussen oder (lber den
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Abbau von L-Dopa) die Behandlung des Morbus Parkinson erschweren oder
die Bildung von Kavernen im Gehirn férdern, um nur einige Beispiele zu nen-
nen.

Fest steht, dass die Darmflora den Stoffwechsel des Menschen beeinflusst.
Etwa die Halfte aller kleinen Molekiile im Blut werden entweder von den Darm-
bakterien hergestellt oder verandert.

Tierexperimente und auch erste klinische Studien deuten darauf hin, dass
eine Modifikation der Darmflora nicht nur Darmerkrankungen lindern, sondern
moglicherweise auch andere systemische Erkrankungen beeinflussen kann.
Das Instrument ist haufig eine Stuhltransplantation, bei der Tieren oder Pati-
enten die Darmflora eines anderen Tieres oder eines gesunden Menschen
Ubertragen wird. Ob solch eine Stuhltransplantation auch beim Menschen
ahnlich erfolgreich sein kdnnte, bleibt vorerst offen. Weitere Studien werden
folgen mussen.

Fazit: Es gibt immer mehr Hinweise darauf, dass Mikroorganismen im Darm
lokale und systemische Erkrankungen modulieren kdnnen. Studien mit gro-
Ren Patientenzahlen aber fehlen noch.

Quellenangaben:

Yakult-Kollogium ,Probiotika in Praxis und Forschung, in Bonn
https://www.gesundheitsforschung-bmbf.de/de/lecker-fetthaltig-und-gesund-
lebensmittel-mit-gesunden-fetten-anreichern-2138.php
https://www.aerztezeitung.de/Medizin/Bietet-Propionsaeure-einen-neuen-An-
satz-bei-Multipler-Sklerose-407558.html
https://www.mdc-berlin.de/de/news/press/wie-ballaststoffe-und-darmbakte-
rien-das-herz-schuetzen
https://science.orf.at/stories/3207901/?utm_source=pocket-newtab-global-
de-DE
https://www.medmix.at/gallensaeuren-koennen-die-darmimmunitaet-und-
darmentzuendung-regulieren/?cn-reloaded=1
https://www.aerzteblatt.de/nachrichten/126300/Darm-Hirn-Achse-Stuhltrans-
plantation-stoppt-bei-Maeusen-Alterungsvorgaenge-im-Ge-
hirn?rt=a98847b189¢913441b736d363c7ec2a2
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Sabine Nett, Bundesvorstand
Nutzen und Risiken einer Stammzelltransplantation am Beispiel
der aggressiven Multiplen Sklerose (MS)

Bei einem unserer zahlreichen Online-Meetings, die wir in den letzten Mona-
ten durchflhrten, wurde Herrn PD Dr. Dr. Stettner neben anderen interessan-
ten Fragen auch folgende Frage gestellt: Warum ist die Stammzellentherapie
keine zugelassene Therapie bei CIDP? Seine Antwort darauf lautete: ,Das
Problem ist, dass das eine auRerst schwere Therapie ist. Das Risiko, unter so
einer Therapie zu versterben, ist nicht ganz klein. Deshalb ist es zwar eine
mdgliche Therapie, aber die macht man wirklich nur dann, wenn das die letzte
Médglichkeit einer Therapie ist. Das Ziel des Arztes muss immer sein, keinen
Schaden zuzufligen und zu heilen. Die Krankenkasse bezahlt das nur in Ein-
zelfallen.”

Wie funktioniert die Stammzelltransplantation?

Bei dem Verfahren wird das Immunsystem via Chemotherapie zerstért und
anschlielend mit zuvor entnommenen eigenen Stammzellen wieder neu auf-
gebaut, eine Art Neustart des korpereigenen Abwehrsystems. Das neu auf-
gebaute Immunsystem greift im Gehirn die Nervenzellen nicht weiter an: Die
MS kann so gestoppt werden.

Vorbestehende Schaden an den Nervenbahnen bleiben aber bestehen.

Ablauf der Behandlung

Die AHSCT ist eine einmalige Behandlung von ca. 4 Wochen. Als Erstes wer-
den dem Patienten nach Anregung eigene Blutstammzellen entnommen und
eingefroren. Danach werden mittels einer Chemotherapie die koérpereigenen
Immunzellen abgetétet, was zu bekannten Nebenwirkungen wie Ubelkeit,
Schleimhautschadigung und voribergehendem Haarverlust fuhren kann.
Diese Nebenwirkungen sind begrenzt auf die Dauer der Chemotherapie. Es
werden dem Patienten nun die eigenen Blutstammzellen wieder zugefihrt und
der Korper setzt das Immunsystem neu auf. In dieser Zeit ist der Kérper be-
sonders anfallig fir Infektionen, daher verbleibt der Patient in der Klinik und
es werden prophylaktisch Antibiotika verabreicht.

Langzeitnebenwirkungen kénnen das Auftreten von Krebs (2 %) sowie ande-
ren Autoimmunerkrankungen (5 %) sein.

Quelle: Schweizerische Multiple Sklerose Gesellschaft https://www.multiples-
klerose.ch/de/aktuelles/detail/autologe-stammzelltransplantation/
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Fir 10 bis 20 Prozent aller MS-Patienten sei die Stammzelltransplantation
eine gute oder bessere Alternative zu Medikamenten, so Roland Martin. An-
dere Neurologen aber, wie der Basler Professor Ludwig Kappos, sind da deut-
lich skeptischer: Kappos halt die Stammzellbehandlung fir riskant, da es bei
der Chemotherapie auch zu Todesfallen kommen kann. Zudem sei die Wirk-
samkeit der Methode in Studien noch ungentigend belegt. Die bisher erschie-
nenen Studien sind laut Kappos zu klein und nicht geniigend mit einem der
wirksamen neuen Medikamente verglichen worden.

Lesen Sie hier den vollstandigen Artikel:
https://www.srf.ch/sendungen/puls/ms-stammzelltherapie-zwischen-skepsis-
und-letzter-hoffnung

Wissenschaftler sehen den Benefit der Stammzelltransplantation generell
eher bei jingeren Patienten mit aggressiver MS mit weitestgehend erhaltener
Selbststandigkeit und aktiver Erkrankung.

Doch da stellen sich einige Fragen:

Wie jung ist jung genug?

Wie lange sollte die Erkrankung bereits bestehen? Und rechnet man vom Zeit-
punkt der ersten Symptome oder vom Zeitpunkt der Diagnose an?

Wie ausgepragt sollte die Krankheitsaktivitat sein?

Berticksichtigt man ausschlielich klinische Beschwerden oder auch asymp-
tomatische Herde, die lediglich in der MRT auffallen?

Wie viele Zyklen mit hochaktiven Medikamenten mussen erfolgen, bevor eine
Stammzelltransplantation angedacht ist?

Eine aktuelle Studie mit 20 Patienten aus Europa und Amerika beschaftigt
sich ebenfalls mit diesem Thema: Wann kann man bei aggressiver MS an
Stammzelltransplantation denken?

Die autologe hdmatopoetische Stammzelltransplantation (AHSCT) ist eine
mdgliche Behandlung fiir Patienten, wenn die Krankheit trotz Behandlung mit
den ublichen krankheitsmodifizierenden Medikamenten sehr aktiv ist. Zu wel-
chem Zeitpunkt eine AHSCT allerdings optimal Patienten mit einer solchen
»-aggressiven“ MS angeboten werden sollte, ist noch unklar.

In einer retrospektiven Studie analysierten Forscher nun die Krankheitsver-
laufe bei 20 Patienten mit aggressiver MS. Ziel der Studie war es, zu untersu-
chen, wie sicher und wirksam die Stammzelltherapie AHSCT in der Erstlinie
fur Patienten mit aggressiver MS ist. Das mittlere Intervall zwischen Diagnose
und AHSCT betrug 5 (1-20) Monate. Alle Patienten hatten mehrere
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nachteilige prognostische Marker und einen durchschnittlichen Behinderungs-
grad vor der Stammzelltransplantation.

Nach einer Nachbeobachtung tiber 30 Monate (12—-118) verbesserte sich der
mediane EDSS auf 2,0 (0-6,5, p < 0,0001). Kein Patient erlitt weitere Ruick-
falle im Beobachtungszeitraum. Bei drei Patienten wurde im bildgebenden
Verfahren MRT eine restliche Krankheitsaktivitdt in den ersten 6 Monaten
nach der Transplantation gesehen. Es zeigten sich jedoch keine weiteren
neuen oder verstarkten Lasionen in den folgenden MRT-Scans.

Die Forscher schlieBen daraus, dass die autologe Stammzelltransplantation
AHSCT sicher und wirksam als krankheitsmodifizierende Erstlinien-Behand-
lung zum Erreichen einer schnellen und anhaltenden Remission bei Patienten
mit aggressiver MS ist.

Quelle: © Alle Rechte: DeutschesGesundheitsPortal.de

Autor: Das, J, JA Snowden, J Burman, MS Freedman, H Atkins, M Bowman,
RK Burt, et al. “Autologous Haematopoietic Stem Cell Transplantation as a
First-Line Disease-Modifying Therapy in Patients with ‘’ Multiple Sclerosis.”
Multiple Sclerosis Journal, February 10, 2021, 135245852098523.
https://doi.org/10.1177/1352458520985238.

Plasmaspenden!

Leider nicht fur
mich
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Fir Sie gelesen, Sabine Nett

COVID-19-Familienstudie Baden-Wiirttemberg

Wie ist der Verlauf einer COVID-19-Infektion bei Kindern und welche Rolle
spielen sie im Pandemiegeschehen als Erkrankte, Infektionsherde und -ver-
starker? Wissenschaftler verschiedener deutscher Universitaten haben dies
untersucht. Sie zeigten, dass Kinder sich innerhalb der Familien deutlich sel-
tener ansteckten als Erwachsene und der Verlauf meist deutlich milder war.
Gleichzeitig war die Immunantwort bei Kindern im Schnitt stérker und hielt
l&nger an als bei Erwachsenen, unabhangig davon, ob Symptome auftraten.
Fur die Studie wurden 328 Familien mit mindestens einem an COVID-19 er-
krankten Mitglied mehrfach untersucht. Insgesamt nahmen 548 Kinder im Al-
ter zwischen 6 und 14 Jahren und 717 Erwachsene teil. In Familien mit einer
infizierten Person steckten sich Kinder (34 Prozent) deutlich seltener an als
Erwachsene (58 Prozent) und waren — im Fall einer Infektion — finfmal haufi-
ger ohne Krankheitszeichen (Erwachsene: 9 Prozent, Kinder: 45 Prozent).
Trotzdem zeigten die Kinder elf bis zwdlf Monate nach der Infektion starkere
und langer anhaltende spezifische Antikdrperspiegel als Erwachsene. Das
galt unabhangig davon, ob Krankheitszeichen bestanden oder nicht. Die kind-
lichen Antikérper sind gut wirksam gegenuber verschiedenen Virusvarianten,
sodass auch nicht sichtbar erkrankte Kinder nach einer Infektion geschiitzt
sein sollten. Keines der infizierten Kinder musste im Krankenhaus behandelt
werden.

Auch bei den berichteten Beschwerden unterschieden sich Erwachsene und
Kinder. Wahrend bei Erwachsenen Fieber, Husten, Durchfall und Ge-
schmacksstérungen gleichermalien ein guter Hinweis auf eine Infektion wa-
ren, waren bei Kindern nur Geschmacksstérungen ein deutlicher Hinweis auf
eine COVID-19-Infektion (in 87 Prozent). Husten und Fieber waren erst mit
steigendem Alter ab etwa zwdlf Jahren ein Hinweis auf eine Infektion.

Quelle: Deutsches Gesundheitsportal

Titel der Studie: Typically asymptomatic but with robust antibody formation:
Children’s unique humoral immune response to SARS-CoV-2

DOI: 10.1101/2021.07.20.21260863

Link zur Studie:
https://www.medrxiv.org/content/10.1101/2021.07.20.21260863v1
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Literaturhinweis, Sabine Nett
Annehmen und wahrnehmen — GBS und Meditation
Achtsamkeits-Meditation aus medizinischer Sicht und als Literaturhinweis:

Mittlerweile wird die Achtsamkeitsmeditation von vielen Krankenkassen aner-
kannt. Viele Kassen zahlen einen Zuschuss zu MBSR-Kursen. Wer an der
Achtsamkeitsmeditation im Rahmen einer Psychotherapie interessiert ist,
kann sich einen Verhaltenstherapeuten suchen, der mit dieser Methode ar-
beitet. Die Kosten fiir Verhaltenstherapien werden in der Regel von den Kas-
sen Ubernommen. Das Achtsamkeitstraining ,Mindfulness-Based Stress Re-
duction®* (MBSR) stammt vom Molekularbiologen Jon Kabat-Zinn. Die
Wirksamkeit der Achtsamkeitspraxis wurde in vielen medizinischen Studien
untersucht. Das Achtsamkeitstraining MBSR des Molekularbiologen Jon Ka-
bat-Zinn war von Anfang an sehr erfolgreich. Er entwickelte es Ende der
1970er-Jahre, um Schmerzpatienten ihren Dauerschmerz zu erleichtern. In
Deutschland wird MBSR erst seit den 2000er-Jahren angeboten. Mit dieser
Methode lernen Patienten, ihre volle Aufmerksamkeit auf den aktuellen Mo-
ment zu lenken und dabei ihre Gedanken, Kérperempfindungen und Sinnes-
eindricke zu beobachten, ohne sie zu bewerten. Dadurch entwickeln sie mehr
Akzeptanz, Beschwerden werden als weniger qualend empfunden.
Wissenschaftlichen Studien wird zumeist die Achtsamkeitsmeditation zu-
grunde gelegt, weil sie besonders verbreitet ist und nicht selten losgeldst vom
urspringlich religidsen Kontext praktiziert wird.

An der Universitat Jena wurde in einer Metaanalyse die Wirksamkeit des acht-
samkeitsbasierten Stressbewaltigungstrainings Uberpriift. Die sogenannten
bildgebenden Verfahren, wie die Magnetresonanztomografie (MRT), liefern
nun seit einigen Jahren hochaufgeldste Bilder der Hirnstruktur und machen
sichtbar und belegbar, was im Gehirn durch Achtsamkeitsmeditation ge-
schieht. So haben Forscher an der Universitat Giellen beobachtet, dass re-
gelmaRiges achtsames Meditieren bestimmte Gehirnbereiche verandert. Das
Praktizieren von Achtsamkeit beeinflusst auch die Zusammensetzung unse-
res Blutes. Durch achtsames Meditieren verandern sich die Hormonpegel im
Blut und reduzieren so den Stress. Achtsames Meditieren soll Patienten mit
chronischen Schmerzen und Migrane, bei psychischen Problemen, Depressi-
onen oder Angststérungen helfen. In den Kliniken Essen-Mitte wird Krebspa-
tienten Achtsamkeitsmeditation vor und nach ihrer Operation sowie begleitend
zur Chemotherapie angeboten. Die Meditation sei zwar kein Mittel zur
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Behandlung einer kérperlichen Erkrankung, aber begleitend kdnne sie sehr
wirksam sein. Stress kann auf Dauer das Immunsystem schwachen. Umge-
kehrt wird es gestarkt, wenn der Patient entspannt ist.

Lesen Sie hier den ganzen Artikel:
https://www.planetwissen.de/gesellschaft/psychologie/achtsamkeit/pwieacht-
samkeitindermedizin100.html

Unser Literaturhinweis zu diesem Thema beschéftigt sich mit einem Buch ei-
ner langjahrigen Meditationslehrerin, die 2019 am GBS erkrankte:

Die erste Mail der Buchautorin von ,Pl6tzlich gelahmt® an die Deutsche GBS
CIDP Selbsthilfe lautete so: ,2019, vor genau 2 Jahren, bekam ich GBS und
bin mittlerweile bis auf leichte Beeintrachtigungen wieder gut auf den Beinen.
Schon damals wollte ich lhrer Organisation beitreten, da Sie mir eine grof3e
Hilfe auf dem Weg zur Genesung waren. Und auch ein Trost! — woftr ich mich
heute, zum 2. Jahrestag, bedanken mdchte. Zur Bewaltigung des traumati-
schen Erlebnisses mit GBS habe ich ein Buch geschrieben: Plétzlich gelahmt
— Meditation und Krankheitsbewaltigung am Beispiel einer Autoimmunkrank-
heit (GBS). Als Meditationslehrerin hat es mich besonders berihrt, wie Medi-
tation in solch einer Gberraschenden, fiir Psyche und Physis katastrophalen
Situation heilsam wirkt und auch zu sehen, wo die Grenzen von Meditation
liegen.”

Uber die Autorin:

Samarpan P. Powels ist Meditationslehrerin und Autorin. Eine schwere Krank-
heit stellt Samarpans 30-jahrige Meditationspraxis Uberraschend auf die
Probe. Der Autorin ist eine Art ,Zen-Schlag® geschehen, so, wie er in der Zen-
Tradition beschrieben wird: Ein aufergewdhnliches Ereignis stellt die Be-
wusstheit des Schulers auf die Probe. Hat sie bestanden? Die Antwort ist in
dem Buch ,Plétzlich gelahmt — Uber die Wirkung von Meditation zur Krank-
heitsbewaltigung“ beschrieben. Besonders ist Samarpans Ansatz, die Weis-
heit von Meditation authentisch und beispielhaft auszudriicken. Fast unbe-
merkt lernt der Leser zwischen den Zeilen Meditation und ihre Wirkweise
kennen und wertschatzen.

Das Buch:

Plotzlich gelahmt: Uber die Wirkung von Meditation zur Krankheitsbewalti-
gung. (Deutsch) Taschenbuch — 1. Oktober 2019, 12,80 €, BoD — Books on
Demand, von Samarpan P. Powels (Autor)
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Mein Eindruck:

Ich habe das Buch gelesen. Es ist sehr ehrlich geschrieben. Zu Beginn der
Erkrankung versucht die Autorin, mit der Hilfe ihrer langjahrigen Erfahrung in
Meditation eine gelassene Heiterkeit zu bewahren. Ihre Gedanken kreisen
zwar immer wieder um den geldhmten Koérper, aber sie versucht, damit so
positiv wie mdglich umzugehen. Relativ schnell wird klar, dass Meditation in
der Akutphase keine Angste und auch keine Schmerzen ersparen kann. Mit
der Zunahme der aufsteigenden Lahmungen kommen immer mehr Befirch-
tungen und Zweifel auf. Die Sorgen, vielleicht ein Pflegefall zu werden, die
finanziellen Engpasse als Freiberuflerin und der Gedanke, unter Umstanden
nie mehr mit den Enkeln herumtollen zu kénnen, wachsen zeitweise ins Un-
ermessliche. Gleichzeitig ist da aber auch die tiefe Dankbarkeit tiber die Hilfe
und Zuwendung vieler nahestehender Menschen, die unterstitzen und mitlei-
den, und die liebevolle Firsorge des Pflegepersonals in Akut- und Rehaklinik.
Samarpan schildert Momente des Glicks, als sie in einer unruhigen Nacht in
ihrem Krankenzimmer pl6tzlich Bewusstheit erlebt, aber auch Augenblicke der
Wirdelosigkeit, als sie stundenlang vergeblich darauf wartet, gewaschen zu
werden. Trotz einer relativ raschen Rekonvaleszenz und ihrer langjahrigen
Erfahrung als Meditationslehrerin bemerkt Samarpan in der Rehabilitations-
klinik schon bald ein schwarzes Loch an der Stelle ihres Herzens. Das Herz,
der Verstand und der Korper stehen unter Schock und das macht voriiberge-
hend die geliebte Meditation sehr schwierig und wenig fruchtbar. Geflihle und
Gedanken scheinen eingefroren und es braucht ein einschneidendes Erleb-
nis, in ihrem Fall das riihrende Gesprach mit einer alteren Dame, um aufzu-
tauen.

Das geht vielen Menschen so. Oftmals machen die eigenen und immer wieder
kreisenden Gedanken um die fehlende Gesundheit erst recht krank oder ver-
hindern eine Rehabilitation. Gesprache bleiben an der Oberflache und lassen
keinen Tiefgang zu. Geflhle und Gedanken in tiefer und innerer Ruhe zu ver-
langsamen und ins Bewusstsein flieBen zu lassen, machten es Samarpan
mdglich, sich aus der Spirale zu befreien. Selbstheilungskrafte konnten nun
ungehindert mit der Unterstitzung der Meditation flieRen. Durch die wiederer-
langte Bewusstheit den Kérper wahrzunehmen und ihn so anzunehmen, wie
er ist, erlangte sie ein tiefes Gllicksgefuhl. Es ist wichtig, auf die Signale des
Korpers zu héren und an die eigenen Heilungskrafte zu glauben, ohne zu be-
werten, sondern einfach nur anzunehmen. Besonders berthrend zu lesen am
Schluss des Buches ist die Liebeserklarung an ihren Korper.
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Fazit:

Meditation erfordert eine Menge Ubung. Die Méglichkeit, das Nervensystem
durch Training zu verandern, um so Verhaltensanderungen zu bewirken, ist
fur das Verstandnis der Wirkungen von Meditation grundlegend. Im therapeu-
tischen Kontext geht es zudem darum, Kérperempfindungen, Emotionen und
Gedanken beobachten zu lernen, um starre Reaktionsmuster zu erkennen.
Und noch etwas, Meditation ist kein Allheilmittel. Aber die grundlegende Ein-
sicht, dass unsere Gefiihle und Gedanken nicht die Realitat sind, sondern
diese nur widerspiegeln, ist oft sehr hilfreich. Meditation ist nichts, was man
aus dem Stegreif beherrscht, es bedarf vielmehr einer genauen Anleitung und
langerer Ubung. Das Grundproblem aller alternativen Verfahren ist aber auch,
dass viele ihrer Beflirworter meinen, auf Medikamente oder auf sonstige An-
satze der Schulmedizin verzichten zu kénnen. Das ist keineswegs so und das
macht die Autorin auch sehr deutlich. Eine schwere Erkrankung bekommt
man nicht wegmeditiert. Man sollte daher Meditation nicht als den einzig wah-
ren Weg zur Heilung betrachten, sondern als eine wertvolle Unterstitzung se-
hen. Wenn Sie jetzt neugierig geworden sind, empfehlen wir, das Buch zu
lesen und sich selbst ein Bild zu machen. Es gibt viele Arten zu entspannen,
neue Kraft zu schopfen oder im Einklang mit sich zu leben. Dazu kann Medi-
tation gehoéren, aber auch ein Waldspaziergang oder ein gutes Buch, gute
Musik oder autogenes Training. Versuchen Sie es.

Blutspende kenne ich!

Plasmaspende,
was ist das?
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Geld sparen!

Fir das Journal entstehen Kosten. In den Bereichen Druck, Konfektionie-
rung und Porto kénnen wir durch mehr Online-Leser Geld sparen. Das Geld
kdénnen wir besser fur Patiententreffen ausgeben.

Das Journal wird auch weiterhin gedruckt erscheinen. Wer sich fir die On-
line-Ausgabe entscheidet, erhalt viermal im Jahr eine E-Mail mit dem Link
zum Journal.

Machen Sie mit!
Hier finden Sie das Journal online qr-code

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

Ihr Mitgliedsbeitrag macht uns mehr méglich

Drei Euro im Monat — das ist lhr Beitrag, der es uns ermdglicht, die Facetten
unseres ehrenamtlichen Engagements stetig zu erweitern, um lhnen best-
mogliche Hilfe zur Selbsthilfe anzubieten.

Ohne lhren unterstiitzenden Mitgliedsbeitrag ware unsere ehrenamtliche Ta-
tigkeit in vielen Bereichen undenkbar. Viele Aufgaben, wie beispielsweise die
Produktion unseres Journals, in dem Sie gerade lesen, kdnnten wir ohne die
Mitgliedsbeitrage nicht wahrnehmen.

Jeder Mitgliedsbeitrag ermdglicht uns also ein Mehr an Profil und Qualitat und
vermittelt uns gleichzeitig lhre Wertschatzung und Anerkennung fur unsere
ehrenamtliche Arbeit.

Daflur mdchten wir uns bei Ihnen bedanken!

Sollten Sie noch kein Mitglied sein, finden Sie in diesem Journal einen Anmel-
debogen. Am einfachsten ist es, uns eine Einzugsermachtigung zu erteilen,
die jederzeit widerrufen werden kann. Dartber kdnnten gerne auch unsere
Mitglieder nachdenken, die noch als Selbstzahler bei uns gefiihrt sind. Eine
Einzugsermachtigung macht es lhnen und auch uns leichter.
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Protokoll der Mitgliederversammiung

Am Samstag, den 14. August 2021

Beginn: 11.00 Uhr

Die Sitzung findet in den Raumen des Kath. Vereinshauses Kalinka, Castro-
per Hellweg 415, 44805 Bochum, statt.

Teilnehmer: siehe Teilnehmerliste

TOP

1. Die Vorsitzende, Gabi Faust-Becker, begriuf3t die Anwesenden und
stellt fest, dass satzungsgemaf eingeladen wurde. Den Teilnehmern
liegt die Tagesordnung, der Jahres- und Finanzbericht vor. Die Vorsit-
zende stellt die Beschlussfahigkeit der Versammlung fest. Anwesend
sind 13 stimmberechtigte Mitglieder.

Genehmigung der Tagesordnung

Geschéftsbericht des Vorstandes zu den Aktivitdten 2020
Kassenberichte des Bundes und der Landesverbande zu 2020

Bericht zur Niederlegung des Teams Sachsen, Genehmigung der Uber-
tragung von 6.810,36 €.

Die Mitgliederversammlung bringt ihre starke Entriistung zum Ausdruck
wegen des VerstolRes des Teams aus Sachsen gegen die Leitlinien der
Deutschen GBS CIDP Selbsthilfe e.V. Zur Wahrung des Kosten-Nut-
zen-Verhéltnisses und aus praktischen Uberlegungen wurde beschlos-
sen, auf ein Gerichtsverfahren zu verzichten. Wir setzen voraus, dass
die Ubertragung der Summe von 6.810,36 € an die Deutsche Polyneu-
ropathie Selbsthilfe e.V. wirklich gemafl unserem Satzungszweck den
Betroffenen von GBS und CIDP in Sachsen zugutekommt.
Abstimmung: 10 Ja-Stimmen, 0 Nein-Stimmen, 3 Enthaltungen

Bericht zur Kassenprufung, siehe Anhang

Annahme der Kassenberichte, a. Bund, Abstimmung: 12 Ja-Stimmen, 0
Nein-Stimmen, 1 Enthaltung

b. Baden-Wirttemberg, Abstimmung: 12 Ja-Stimmen, 0 Nein-Stimmen,
1 Enthaltung

c. Bayern, Abstimmung: 12 Ja-Stimmen, 0 Nein-Stimmen, 1 Enthaltung
d. Berlin/Brandenburg, Abstimmung: 12 Ja-Stimmen, 0 Nein-Stimmen,
1 Enthaltung

e. Hessen, Abstimmung: 12 Ja-Stimmen, 0 Nein-Stimmen, 1 Enthaltung
f. Kurpfalz, Abstimmung: 12 Ja-Stimmen, 0 Nein-Stimmen, 1 Enthaltung
g. Mecklenburg-Vorpommern, Abstimmung: 12 Ja-Stimmen, 0 Nein-
Stimmen, 1 Enthaltung

h. Sachsen, Abstimmung: 3 Ja-Stimmen, 1 Nein-Stimme, 9 Enthaltun-
gen

i. Sachsen-Anhalt, Abstimmung: 12 Ja-Stimmen, 0 Nein-Stimmen, 1
Enthaltung

akrobd

No
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10.

11.

j. Tharingen, Abstimmung: 12 Ja-Stimmen, 0 Nein-Stimmen, 1 Enthal-
tung

Entlastung des Vorstandes fir 2020. Antrag: Der Vorstand wird entlas-
tet

Abstimmung: 10 Ja-Stimmen, 0 Nein-Stimmen, 3 Enthaltungen

Wahl von Kassenprufern

Die Mitgliederversammlung beschlief3t die Beauftragung des Steuerbi-
ros Hammerschmidt mit der Kassenprifung 2021 und Rainer Spahl soll
die Kassenfuhrung des Vereins unterjahrig kontrollieren.

Abstimmung: 13 Ja-Stimmen, 0 Nein-Stimmen, 0 Enthaltungen
Beschlussfassung zu den Antragen

a. Antrag: Der Mitgliedsbeitrag fiir 2022 wird auf 36 € festgelegt.
Abstimmung: 13 Ja-Stimmen, 0 Nein-Stimmen, 0 Enthaltungen

b. Antrag: Der Bundesvorstand wird beauftragt zu priifen, ob eine Sat-
zungsanderung zum Thema ,digitale Versammlungen® notwendig ist.
Abstimmung: 13 Ja-Stimmen, 0 Nein-Stimmen, 0 Enthaltungen
Verschiedenes

Die Mitgliederversammlung beauftragt den Bundesvorstand mit dem
Neuaufbau der Selbsthilfestruktur fir GBS und CIDP in Sachsen.

Der Bundesvorstand wird beauftragt, auf dem Server allen Organisati-
onseinheiten den Bereich Vorlagen zuganglich zu machen.

Die Kalender von Bundesseite und NRW-Seiten sollen synchronisiert
werden, IT wird damit beauftragt.

Die Versammlung endet um 14.30 Uhr.

7 oy Cié j
UL, e B4
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aust Vorsitzende H.-D. Campa,
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Organisation der Deutschen GBS CIDP Selbsthilfe e.V.

Vorstand und Verwaltung

1. Vorsitzende Gabi Faust Frankfurt
2. Vorsitzender  Heinz-Dieter Campa Bochum

1. Schatzmeisterin Mechthild Modick Menden
Schriftflihrerin Sabine Nett Blckeburg

Bundesgeschéftsstelle
Katy Seier Geschaftsfiihrerin
Konto Stadtsparkasse Monchengladbach

IBAN: DE16 3105 0000 0004 0955 50

Selbststindige Landesverbdnde:
HAMBURG/SCHLESWIG-HOLSTEIN und
NIEDERSACHSEN

c/o Sabine Nett, Rubenkamp 8, 31675 Blickeburg

Deutsche GBS CIDP Selbsthilfe NRW e.V.
Fuggerstralle 9a, 41468 Neuss-Uedesheim

Tel.: 02161 5615569 E-Mail: info@gbs-cidp.de

Landesverbande der Deutschen GBS CIDP Selbsthilfe e.V.:

BERLIN/BRANDENBURG

c/o Rainer Zobel, Albert-Schweizer-Str. 8, 14929 Treuenbrietzen
HESSEN

c/o Gabi Faust, Leverkuser Str. 8, 65929 Frankfurt

THURINGEN

c/o Dr. Uwe Enkhardt, Bei der Marienkirche 8, 99974 Miuhlhausen

Die Ansprechpartner und Ansprechpartnerinnen in folgenden Regionen
Deutschlands erreichen Sie Gber die Bundesgeschéftsstelle.
BADEN-WURTTEMBERG Hans Joachim Groft und Marion List, BAYERN,
KURPFALZ, MECKLENBURG-VORPOMMERN Doris Schutt, RHEIN-
LAND-PFALZ Heike Mehlem, SACHSEN und SACHSEN-ANHALT Rainer
Putscher

Schirmherr Dr. Gunter Krings MdB
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Europaische Verbande

GBS & CIDP Initiative Schweiz Internet: www.gbsinfo.ch
Schulhausstr. 2 Raiffeisenbank Einsiedeln
CH-7323 Wangs/SG Konto-Nr.: 80-18222-1

IBAN: CH45 8136 1000 0336 4218 7

Vorstand
Marlise Wunderli Prasidentin
Daniel Geisser Vizeprasident (CIDP) +41 79 6930275

Dr. Stefan Hagele Medizinische Leitung

Nicole Fink (GBS Kinder + Jugendliche) +41 79 9016551
Philipp Joller

Ursina Padrun (GBS Erwachsene) +41 78 7137724

Guido Vogler

Medizinischer Beirat der Schweiz

Dr. med. Kathi Schweikert Dr. med. Stefan Hagele
Oberarztin Leitender Arzt, Chefarzt Stv.
REAB Basel Klinik fir Neurologie

Klinik fir Neurorehabilitation ~ Kantonsspital St. Gallen

PD Dr. med. Susanne Renaud
Neurologin

Médecin-cheffe

Hépital neuchéatelois

Internationale/Europdische Reprasentanten der GBS Selbsthilfe e.V.
LiechtensteinVaduz/Ruggell Vroni Gschwenter
Osterreich  Europa Landesverband GBS Initiative AUSTRIA
Kontakt zurzeit Giber die Bundesgeschaftsstelle
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Medizinischer und wissenschaftlicher Beirat
der Deutschen GBS CIDP Selbsthilfe e.V.

Vorsitzender:

Prof. Dr. med. Uwe Zettl
Oberarzt

Klinik und Poliklinik Neurologie
Uni Rostock

Stellvertreter:

Prof. Dr. med. Peter Flachen-
ecker

Chefarzt

Neurologisches Rehazentrum,
Quellenhof — Bad Wildbad

und

Dr. med. Wilfried Schupp
Chefarzt Neurologie
Fachklinik Herzogenaurach

Deutschland nach Alphabet:
Dr. med. Michael Annas
Chefarzt

MediClin Hedon Klinik Lingen
an der Ems

Prof. Dr. med. Sylvia Kotterba
Chefarztin Geriatrie
Klinikum Leer

Prof. Dr. med. Helmar Lehmann
Oberarzt flr Neurologie
Universitatsklinik Koln

Dr. med. Anke Sager
Oberarztin
MediClin Rehazentrum Bad Orb

Dr. med. Carsten Schroter
Chefarzt

Klinik Hoher Meil3ner

Bad Sooden-Allendorf

PD Dr. med. Andreas
Steinbrecher
Chefarzt

Klinik fir Neurologie
Helios-Klinikum Erfurt

Dr. med. Christian van der Ven
Oberarzt

Neurologisches Rehazentrum
Godeshdhe — Bonn
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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 (normales) 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,—
Foérdermitglieder haben kein Stimmrecht.

Ich bin damit einverstanden, dass meine angegebenen Daten fir 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:
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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.:
DE53 ZZZ0 0000 6149 65

SEPA-Lastschriftmandat

Mandatsreferenz / Mitgliedsnummer:
(wird durch die Bundesgeschaftsstelle eingetragen)

Ich ermachtige 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

StraRe, 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 fur den Inhalt: Heinz-Dieter Campa, Gabi
Faust, Mechthild Modick und Sabine Nett

Registereintrag: Eingetragen im Vereinsregister. Registergericht: Méncheng-
ladbach Registernummer: 18 VR 2145
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Blutspende kennt jeder — lernen Sie die Plasmaspende kennen

[ |
j www.dieplasmaspende.de

Plasma spenden kénnen Sie in:

Aachen, Augsburg, Bayreuth, Berlin, Bielefeld, Bonn, Branden-
burg/Havel, Braunschweig, Bremen, Chemnitz, Cottbus, Des-
sau, Dortmund, Dresden, Erfurt, Essen, Frankfurt/Main, Frank-
furt/Oder, Freiberg, Furth, Gera, Gorlitz, Goéttingen, Gotha,
Grimma, Hagen, Halle, Hamm, Hannover, Ingolstadt, Jena, Kiel,
Koblenz, KoIn, Krefeld, Leipzig, Libeck, Magdeburg, Mannheim,
Merseburg, Monchengladbach, Minchen, Nordhausen, Nurn-
berg, Oberhausen, Plauen, Potsdam, Regensburg, Rostock,
Schwerin, Weimar, Zwickau
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