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Post aus Berlin

Liebe Leserin, lieber Leser,

er ist da, der Sommer. Was fiir die meisten gesunden
Menschen die lang ersehnte Jahreszeit ist, firchten viele
Patienten der autoimmun-entziindlichen Neuropathien.
Fatigue, Missempfindungen oder Lahmungserscheinun-
gen kénnen starker werden. Beruhigend zu wissen: Hitze
erhoht nicht die Krankheitsaktivitat. Die Nationale MS-
Gesellschaft der USA rét bei Hitzewellen, sich moglichst
viel in klimatisierten Raumen aufzuhalten und leichte, at-
mungsaktive Kleidung zu tragen - insbesondere bei koér-
perlicher Aktivitat. Die Patienten sollen viel trinken, gern
auch etwas Kiihles oder ein Eis essen.

Wir hatten im letzten Journal gefragt, woriiber Sie mehr lesen mdchten. Sie wiin-
schen einen starkeren Erfahrungsaustausch. Auch Gber das Leben lange nach dem
GBS sollte berichtet werden. Das nehmen wir gerne auf. In unserem letzten Online-
Treffen beschrieb ein Teilnehmer, wie 40 Jahre nach der GBS-Erkrankung und mit
zunehmendem Alter wieder an Restdefiziten gearbeitet werden muss. (Seite 11)

Die Problematik rund um das Altern mit einer chronischen Erkrankung war auch
ein zentrales Thema des Eurordis Mitgliedertreffens. Dazu kénnen sie ab Seite 21
lesen.

Immer hiufiger geréat der Aspekt ,seelische Gesundheit” in den Fokus. Dies hat uns
dazu veranlasst, uns mit der Materie genauer zu befassen und uns mit den Verof-
fentlichungen von Prof. Dr. med. Dr. rer. Nat. Christian Schubert zu beschaftigen.
Die Selbsthilfe-Gruppe aus der Kurpfalz hatte dazu angeregt. Ab Seite 33 kénnen
Sie den dazugehorigen Literaturtipp lesen. Am 23. Oktober 2023 werden wir uns
mit Prof. Schubert online austauschen.

Ich hoffe Sie finden etwas Anregung in diesem Heft.
Mit den besten Wiinschen fir einen wohltemperierten Sommer

Katy Seier




Neues aus der Forschung

(Prof. Dr. med. Helmar Lehmann)

Liebe Leserinnen und Leser
der GBS CIDP Selbsthilfe,

in der Rubrik ,Neues aus der Forschung’ geht es
nochmal erneut um das Thema Impfen und Chro-
nische inflammatorische demyelinisierende Poly-
neuropathie (CIDP). Die Pandemie ist ja vorlber
und ich denke, wir sind alle sehr erleichtert dari-
ber.

Eine in der Pandemie haufig gestellte Frage war,
ob eine Impfung gegen das SARS-CoV-2 Virus zu
Schiiben oder erhohter Erkrankungsaktivitat bei
der CIDP aber auch anderen chronischen Immun-
neuropathien fihren kénnte.

Genau diese Fragestellung wurde in gleich mehreren Arbeiten versucht zu beant-
worten®3. In einer italienischen Arbeit wurde an einer grof3en Kohorte von Patien-
ten mit CIDP und Multifokal motorischer Neuropathie (MMN) die Haufigkeit von
Krankheitsschiiben bei geimpften und nicht geimpften Patienten untersucht?. Ins-
gesamt wurden hierflr 336 Patienten eingeschlossen (278 mit einer CIDP und 58
mit einer MMN). Von diesen lieBen sich mehr als 90% impfen, lediglich neunund-
zwanzig Patienten wurden nicht geimpft. Transiente Verschlechterungen wurden
bei 16 geimpften Patienten (13 CIDP, 3 MMN), und bei keinem der ungeimpften
Patienten beobachtet. Es wurde ein insgesamt etwa dreifach erhéhtes relatives Ri-
siko errechnet. Ist dies also der Beweis das Impfen doch schadet?

Sicherlich nicht. Betrachtet man die Zahlen fir Erkrankungen getrennt, so findet
sich nur ein leicht erhdhtes Risiko (1.96 fiir CIDP und 1.75 fur MMN). Der Ver-
gleich mit dem 3-monatigen Kontrollzeitraum vor der Impfung ergab wiederum ein
erhohtes Risiko fiir einen Riickfall nach der Impfung, allerdings nur bei der CIDP.
Die Autoren schauten sich daraufhin noch genauer die Krankheitsverlaufe der 16
Patienten mit transienten Verschlechterungen an. Die Mehrheit der Patienten (15
der 16 Patienten) kehrten wieder zum Ausgangswert ihrer klinischen Beschwerden
zurick, kein Patient musste aufgrund der Verschlechterung im Krankenhaus be-
handelt werden, was daflir spricht, dass die Schiibe nur mild ausgepragt waren. Die
Autoren der Studie folgerten, dass die Impfung gegen SARS-CoV-2 bei CIDP- und
MMN-Patienten nicht mit einem erhohten Risiko fiir einen schweren Krankheits-
schub verbunden war.

Unbekannt ist allerdings in wie weit eine Coronainfektion nicht ebenfalls einen
Krankheitsschub verursachen kénnte. Dies wurde nicht systematisch untersucht,
in der Literatur finden sich allerdings mehrere Fallberichte.

In einer eigenen Arbeit untersuchten wir Verdnderungen im Blut unter der Impfung
und unter einer Therapie mit intravendsem Immunglobulin (IVIg) bei der CIDP2.
Hierfir wurden Blutproben von CIDP-Patienten, die mit IVIg behandelt wurden,
vor und nach der Impfung mit einem COVID-19-mRNA-Impfstoff analysiert. Es
wurden keine signifikante Verdnderung von Immunmarkern fir CIDP oder IVIg-
vermittelte Immunmodulation beobachtet.

Zusammenfassend bietet die Literatur keine Studien, die darauf hinweisen, dass
eine Impfung gegen Corona mit einem speziellen Risiko flir erhéhte Krankheitsak-
tivitdt bei der CIDP oder der MMN einhergeht.

Es griiRt Sie aus Leverkusen,

lhr
Helmar Lehmann
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Veranstaltungen F -;|lré'
01.07.2023 Dr. Dietrich Sturm von dem Agaplesion Bethesda Krankenhaus
14:00-15:30  HainstraBe 35, Wuppertal

Karl Schmitz, k.schmitz@gbs-cidp.de
01.07.2023 Patiententreff Frankfurt
11:00-12:30  Jugend und Bildungstreff Zenit, Adolf-Hauser-Str. 7, 65929 Ffm
+16.09.23 Gabi Faust,0173 6511531, g.faust@gbs-selbsthilfe.org
07.07.2023 Patiententreff Wirzburg
15:00-17:00  Selbsthilfehaus, Scanzonistral3e 4, 97080 Wiirzburg

Gabi Faust,0173 6511531, g.faust@gbs-selbsthilfe.org
11.07.2023 Online Gespach mit Dr. Jérdis Frommhold
17:00-18:30  Thema: Genesen ist noch nicht gesund
17.07.2023 Informationsnachmittag in Kempten
14:00-16:00 Kempten Kontaktstelle, St.-Mang-Platz 11, 87435 Kempten
+21.08.23 S.Sambasile, 0157 37633460, s.sambasile@gbs-selbsthilfe.org
22.07.2023 Gesprachskreis mit Physiotherapeutin O’'Donovab zu PNF
14:00-16:00  Nachbarschaftstreff, Albert Schweizer Stral3e 2, 33613 Bielefeld

Erdmuthe Lemme, 0177 8479114, e.lemme@web.de
31.07.2023 Informationsnachmittag GBS CIDP im KISS Schwerin
15:00-18:00 KISS Schwerin, Spieltordamm 9, 19055 Schwerin
+25.09.23 Doris Schitt, 0385 2000258, schuett-gbs-cidp@gmx.de
31.07.2023 GBS CIDP Patiententreff Mainz
17:00-19:00 KISS Mainz Parcusstraf3e 8, 55116 Mainz

Gabi Faust,0173 6511531, g.faust@gbs-selbsthilfe.org
10.08.2023 GBS/CIDP-Gesprachskreis in Halle
10:00-12:00  SH-Kontaktstelle, Merseburger Str. 246,06130 Halle
+12.10.23 Rainer Putscher, 0179 5904432, ra.putscher@gmx.de
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11.08.2023
13:00-15:00

19.08.2023
17:00-19:00

20.09.2023
10:00-12:00

12.10.2023
16:00-18:00

12.10.2023
12:00-15:00

23.10.2023
17:00-19:00

GBS CIDP Gesprachskreis mit Prof. Zettl in Rostock
Bauernhaus Biestow, Am Dorfteich 16, 18059 Rostock
Doris Schiitt, 0385 2000258, schuett-gbs-cidp@gmx.de

Siegen Wittgensteiner Patiententreffen
DRK KV, BismarkstraBe 68, 57076 Siegen - Weidenau
B. WiBmann, 0160 955 78682, info@gbs-cidp.de

GBS/CIDP-Gesprachsrunde in Berlin
Remise der Medios Apotheke, Monbijouplatz 2, 10178 Berlin
Rainer Zobel,033748-208096, r.zobel@gbs-selbsthilfe.de

Gesundheitsforum mit PD Dr. med. Frannk Leypoldt
CITTI-Park Kiel, Mihlendamm 1, 24113 Kiel
Sabine Nett,0176-74713469, s.nett@gbs-selbsthilfe.org

Informationsnachmittag GBS CIDP Neubrandenburg
DRK-Kreisverband, Robert-Blum-Str. 34, 17033 Neubrandenburg
Doris Schiitt, 0385 2000258, schuett-gbs-cidp@gmx.de

Online Gespach mit Prof. Dr. Dr. Christian Schubert
Thema: Was uns krank macht, was uns heilt

Wir planen sténdig neue Prasenzveranstaltungen und Online-Treffen. Sie werden
kurzfristig angeklindigt. Informieren Sie sich auf www.gbs-selbsthilfe.org oder auf

Facebook.

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

Informieren Sie sich auch unter: 030 47599547
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Odyssee auf dem Weg zur Diagnose
(S. Nett)

Am 21. April 2023 war es wieder soweit, die
GBS CIDP Selbsthilfe Niedersachsen lud zum
Patiententreffen nach Hannover ein. Hier
im Stadtteilzentrum Krokus am Kronsberg
traf man sich zum wiederholten Mal und wie
immer konnten wir eine rege Teilnahme ver-
zeichnen. Nachdem wir unsere Jahreshauptversammlung abgeschlossen hatten,
konzentrierten wir uns auf unsere Gaste und kamen untereinander ins Gesprach.
Die Mehrzahl der teilnehmenden Personen hatte die Diagnose CIDP erhalten. Ein
Teilnehmer erlebt gerade die Odyssee auf der Suche nach der Diagnose, welche die
anderen Anwesenden bereits hinter sich haben und die ihm hoffentlich den Weg
zur passenden Therapie ermoglicht.

Gerne verdrangt, aber keinesfalls zu unterschatzen, ist in solchen Situationen die
psychische Belastung fir den Betroffenen und sein Umfeld. Auch die GBS Erkran-
kung kann schwerwiegende Folgen fiir die psychische Gesundheit haben. Davon
konnte uns auch die teilnehmende GBS-Patientin berichten, die versucht, ihre
schwere Erkrankung mit mehrtagigem Koma mit Hilfe einer Psychotherapie zu ver-
arbeiten. Manchmal wird eine Posttraumatische Belastungsstérung diagnostoziert.
Das ist eine psychische Erkrankung, die nach traumatischen Erlebnissen auftreten
kann. Im Vordergrund stehen unverarbeitete Erinnerungen, die Ereignisse intensiv
wiedergeben.

Kommt Ihnen das bekannt vor:

- Unerwiinschtes Erinnern und Wiedererleben der Trauma-Situation (Flashbacks)
- Albtrdume

- Erlebnisse werden verdrangt, dhnliche Situationen aktiv vermieden

- Unruhe, Reizbarkeit, Schlafstérungen

- Soziale Abschottung, Abflachung der Interessen oder emotionale Taubheit

Hilfe annehmen ist der erste Schritt. Wenn Sie an sich ein oder mehrere Symptome
wiedererkennen, sollten sie sich nicht scheuen, Hilfe anzunehmen, denn Sie kdnnen
eine posttraumatische Belastungsstérung nur mit einer regelmaBigen Behandlung
erfolgreich in den Griff bekommen. Diese erfolgt durch Psychotherapie, medika-
mentose Behandlung oder beides in Kombination.

In wenigen Fallen kann in der akuten Phase ein Oneiroid Syndrom aufftreten. Der
Erkrankte erlebt dabei oft erschreckende traumartige Halluzinationen, die nicht als
Traum erkannt werden. Auch danach kann der Betroffene nicht zwischen Wach-
und Traumzustand unterscheiden.
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In diesem Zusammenhang méchten wir Sie auf ein bevorstehendes Zoom-Meeting
aufmerksam machen. Prof. Dr. med. Dr. rer. Nat. Christian Schubert stellt sein neues
Buch ,Geometrie der Seele” vor und spricht am 23.10.2023 mit uns dariiber. Den
link zur Veranstaltung finden Sie in unserem Kalender auf der Webseite.

Wir bedanken uns bei unseren Gasten fir einen interessanten Nachmittag und
wiinschen allen Beteiligten und natirlich auch Ihnen viel Kraft und positive Gedan-
ken bei der Bewaltigung ihrer Erkrankung.

Gespachskreis in den Kliniken
Schmieder Heidelberg

(H. Steinmassl)
B

Krankheitsverarbeitung
,, Was hat mir seit der Erkrankung ge-

[TH

nen Gruppen.

Begleitende Expertinnen:

Frau Dr. Schiilin (Neurologin) und Frau Kullack (Neuropsychologin)

Kliniken Schmieder Heidelberg

Wieder ein Gesprachskreis in Prasenz! - In der Offentlichkeitsarbeit wurden wir
erneut von der Rhein-Neckar-Zeitung (RNZ) unterstitzt.

holfen und worum sollte ich mich noch
ﬁ bemiihen? - Eine Aussprache in klei-

Nach Vorstellung von Frau Dr. Schiilin und Frau Kullack bildeten wir kleine Grup-
pen, wegen der Unterschiedlichkeiten, getrennt nach GBS, CIDP und Polyneuropa-
thie. Als Impuls fir die Gesprache horten die Betroffenen - und teils Angehérige -
eine Kurzfassung der GBS-Erkrankung von ,,Jochen®, die reichlich Ansatzpunkte ftr
Krankheitsverarbeitung bot.

Jochen kommt nach etwas mehr als 8 Wochen Akutklinik und Reha durchaus mit
Optimismus wieder nach Hause. Aber die kalte Dusche. Aus dem erhofften Neu-
start daheim nach der Reha wird aber erst mal nichts, denn Jochen ist Giber etliche
Wochen nur erschopft und Schmerz und Strumpfgefiihl in den Beinen wird nicht
weniger, genau wie der Schmerz in den Handen.

An Physio im Ort ist wegen der Erschopfung - ganz dhnlich einer Fatigue - nicht zu
denken. Nach einer Reihe von Tagen verlasst Jochen mal wieder das Haus mit
Gehstock - es gibt eine kleine Besserung.

Kleinste Fortschritte ziehen sich liber Wochen hin. Die Willenskraft ist da, doch
nichts 4Bt sich zwingen. Leichte depressive Phasen lassen nach. Dann ein Durch-
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bruch. Radfahren, mit dem Damenrad der Ehefrau, geht wieder. Wochen danach
auch Autofahren und Radfahren mit dem eigenen Rad. Erfolge geben Bestarkung
und Motivation. Der Hohepunkt der Entwicklung sind die ersten Waldlaufe (Sport
von friher) mit Gehpausen und erst mal mit dem Gedanken, hoffentlich sieht mich
keiner wegen dem Torkelgefiihl. Aber eine Qualerei und auch nach Monaten kein
Vergleich zu fritheren Zeiten. Die Einsicht ddmmert Jochen, er muss mit dem zu-
frieden sein, was geht, auch mit Blick auf andere, die eine solche Entwicklung nicht
haben.

,Krankheitsverarbeitung”? Zweifellos eine wirkliche Herausforderung! Da legt nie-
mand einen Schalter um und dann ist alles wieder wie vorher. Zeit, Geduld mit sich
und anderen und Ausdauer sind beispielsweise gefordert. Wer (Rest-)Symptome
hat weil3, es geht mal besser oder schlechter, die eigenen Einschrankungen zu er-
tragen.

So eingestimmt waren die Gruppen sehr schnell im Gesprach. In kiirzester Zeit ka-
men Ergebnisse zustande. Der Einstieg in die Besprechung mit Frau Dr. Schilin und
Frau Kullack begann mit Fragen.

Ausflihrlichst gingen unsere Expertinnen auf folgende Fragen ein (Wortlaut gemanR
Kértchen, siehe Pinwand und Auflistung unten):

e Akupunktur bei GBS hilfreich?

e Plasmapherese?

e Schlafmittel?

¢ Was tun bei Fatigue?

¢ Neue Therapieansatze bei GBS?

e Infusionen, llomedin, Prostaglandin?

e Wie kann man die Nerven unterstuit-
zen? Vitamin B6 + B12?

e Polyneuropathie - Welche Vorerkran-
kungen kénnen die PNP auslosen?

¢ Erndhrung - Kaffee? Beine taub, Hinde
beginnend, Pregabalin?

Die intensive Beantwortung und die da-
mit verbundenen Beitrage und Nachfra-
gen fiihrten dazu, dass die Zeit rasch ver-
ging. Nach etwa 1 % Stunden waren wir
rasch einig, das Treffen zu beenden und
die Unterthemen ,Was hat mir seit der
Erkrankung geholfen? sowie ,Worum
sollte ich mich noch bemiihen?” bei einer
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nachsten Moglichkeit wieder aufzunehmen
(die Kartchen sind dokumentiert), auch hof-
fentlich erneut in Prasenz.

Zum Schluf etwas Information tiber Plane und
Termine fiir 2023:

¢ Informationsstand beim Klinikum Mannheim
(UMM) 18.10.2023

¢ Online-Vortrag Prof. Dr. Dr. Schubert,
»Psychoneuroimmunologie” - 23.10.2023

Mit den besten GriiRen aus der Kurpfalz
und ... bleiben Sie auch im Sommer 2023
gesund und virenfrei!

Hans Steinmassl

Thema: chronisch krank und Beruf
(G. Faust

. Patiententreff online

~ Wie muss ein Widerspruch formuliert wer-
- den? Ein Widerspruch kann einfach formlos
‘ eingereicht werden. Ich widerspreche dem
Bescheid vom ..., Unterschrift, raus damit.
Dann ist die Frist fir den Widerspruch ein-
gehalten. Jetzt kann man sich an die Sozialverbiande oder Rechtsanwalte wenden.
Diese kdnnen zur Begriindung des Widerspruchs beraten. Als Selbsthilfeorganisa-
tion kénnen wir unsere Erfahrungen austauschen. Also: einzelne kénnen berichten

was erfolgreich war. Eine ausfiihrliche Rechtsberatung ist uns nicht moglich.

Unser nachstes Thema war der Wechsel von Teilerwerbs- auf volle Erwerbsmin-
derungsrente. Einige hatten das schon hinter sich gebracht. Eine Erfahrung wur-
de beschrieben. Nach der Diagnose einer chronischen entziindlichen Polyneuro-
pathie wurde in einer Reha von Arzten die Teilerwerbsfahigkeit festgestellt. Also
im Arztbrief stand arbeitsfahig von 3 bis 5 Stunden taglich. Nach einigen Jahren
der Teil Erwerbsminderung und weiteren Reha MaBnahmen wurde wiederum in
einer Reha die volle Erwerbsminderung durch die Arztefestgestellt. Dies war mit
keinem aufwendigen Verfahren verbunden. Wichtig ist fortgesetzt mit passenden
Therapien an der Wiedererlangung der Arbeitsfahigkeit zu arbeiten. Dazu sind
auch stationdare RehamaBnahmen hilfreich. Bei dem Antrag auf eine Reha gibt es
ein Einschatzungsformular. Dies ist wichtig, da sich diejenigen, die arbeiten gehen,
oft Uberfordern. Hier sollte dargestellt werden, wie es dir wirklich geht. Wie ging
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es dir am schlechtesten Tag in den vergangenen Wochen oder am Abend? Viele von
uns sagen, es geht ja noch. Das ist dann die Basis auf der die Arzte den Therapie-
plan machen. Wichtig ist, entsprechend zu kommunizieren und nicht zu versuchen,
noch das Letzte rauszuholen. Also zu sagen: ich brauche mehr Pausen, oder das geht
nicht. Offen kommunizieren, sonst kommt da was schiefes bei raus.

Dann sprachen wir tiber die Abstinde der Infusionen. 10 Wochen Abstand sind
fur eine Teilnehmerin momentan gut. Wie kann man feststellen, ob auch langere
Abstande gut sind? Wir sprachen Gber die Herausforderung, gute Indikatoren fiir
den Krankheitsverlauf zu finden. Super ware es, wenn man eine Bewegung findet,
an der man es festmachen kann. Zum Beispiel wie hoch man das Knie heben kann.
Ein Teilnehmer sprach davon, dass er es merkt, wenn nach 5 Minuten gehen seine
Geschwindigkeit deutlich geringer wird. Messbare Parameter, wie zum Beispiel die
Nervenleitgeschwindigkeit, kbnnen uns da nicht dienen. Es gibt Betroffene, die bei
schlechten Werte feststellen, eigentlich geht’'s mir ganz gut.

Dann tauschten wir uns tber die Verordnung von Physio- und Ergotherapie aus.
Ein Teilnehmer hatte erst vor kurzem festgestellt, dass er als Kind GBS hatte. Nach
etwas Krankengymnastik in dieser Zeit wurde sich nicht mehr darum gekiimmert.
Erst jetzt hat er eine Erklarung fiir die FuBheberschwache, die zuriickgeblieben ist.
Physiotherapie etc. kann seit zwei Jahren dauerhaft bei GBS verordnet werden.
Es ist eine Herausforderung, nun mit dem alten Arztbrief auf die Diagnose hinzu-
weisen. Mit dem ICD Schlissel G 61.0 auf der Verordnung fiir Krankengymnastik
funktioniert das dann. Vor 2 Jahren hat das der GBA entschieden. GBA heif3t Ge-
meinsamer Bundesausschuss. Der hat entschieden, dass alle GBS-Kranken, also alle
Menschen, die jemals GBS hatten, dauerhaft Anrecht auf Therapie haben. Fiir jede
Erkrankung gibt es spezifische Aufschliisselungen, was alles verschrieben werden
kann. Diese Liste ist auch auf unserer Internetseite.

Ein weiterer Austausch behandelte die Thematik Muskelkrampfe. Faszienmassa-
ge, Magnesium und Dehniibungen waren ein paar Vorschlage. Da die Beschwerden
vorwiegend bei bestimmten Bewegungen auftreten, ware dies auch ein Arbeitsfeld
fiir den Physiotherapeuten.

Dies ist ein kurzer Ausschnitt aus unseren Gesprachen. Machen Sie beim nachsten
gerne mit oder horen zu.
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Patiententreffen in Hamburg
(S. Nett)

Ruhige Musik und unruhige Being

Zum ersten Mal traf sich die GBS CIDP
Selbsthilfe  Gruppe Schleswig-Holstein/
Hamburg am 28.04.2023 in den Raumen der
KISS Hamburg-Mitte. Der uns zur Verfligung
stehende Raum ist recht nah am Hauptbahn-
hof gelegen und barrierefrei erreichbar.
Auch hier, wie in den Jahren zuvor in Altona,
ist das Interesse an unseren Treffen grof.
GBS- und CIDP-Betroffene waren gleicher-
mafRen stark vertreten. Zwei der Anwesenden hatten zudem die Diagnose ,Rest-
less legs” erhalten.

Wir sprachen daher dartiber, wie man die Krankheit erkennt, was die Ursachen sein
kénnen und wie die Therapiemoglichkeiten aussehen. Die Symptome sind denen
der CIDP recht dhnlich, es sind Missempfindungen an Fii3en, Beinen und Handen,
Gefihlsverlust und Schmerzen. Hinzu kommen Schwéache und motorische Stérun-
gen beim Gehen. Die unruhigen Beine (RLS), von denen eher Jingere betroffen
sind, machen das Einschlafen zur Belastung und rauben die Nachtruhe.

KISS .

HAMBURG

Im weiteren Verlauf des Nachmittags gingen wir auf das spannende Thema der
Psychoneuroimmunologie ein und diskutierten dariber, wie wichtig eine ganzheit-
liche Betrachtung fiir den Patienten ist, der neben den Angsten rund um eine akute
oder chronische Erkrankung auch sehr darunter leidet, wenn der behandelnde Arzt
keine Zeit fiir ausfiihrliche Gesprache hat und die Empathie aufgrund von immer
hektisch werdender Gesellschaft auf der Strecke bleibt. In einem solchen Fall sollte
man sich darum bemdihen, selbst etwas fiir Kérper, Geist und Seele zu tun. Die Mog-
lichkeiten sind vielfaltig. Fir manch einen sind ein Spaziergang im Wald oder Medi-
tation, autogenes Training und andere Entspannungstechniken die richtige Wahl,
fur den anderen ist es ein spannendes Buch oder gute Musik.

So hatte einer unserer Gaste nach unserem Treffen noch ein Klavierkonzert mit
Klangen von Mozart eingeplant. Eine gute Idee, denn gerade die Musik von Mozart
scheint heilende Krafte zu haben. Eine neue Forschungsarbeit, an der unter an-
derem die Klinik flir Neurologie in Hannover beteiligt war, fiihrte mehrere Versu-
che mit Epilepsie-Patienten, bei denen bisher kein Medikament angeschlagen hat,
durch. Dabei zeigte sich bereits ab einer sehr kurzen Dauer des Zuhérens von 30
Sekunden eine beruhigende Wirkung. Die Auswirkungen waren am starksten im
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rechten und linken préafrontal Kortex, das sind die Regionen im Gehirn, die fir die
emotionalen Reaktionen verantwortlich sind. Die Untersuchung zeigte, dass der Ef-
fekt vor allem mit dem Vermitteln von positiven Geflihlen zu tun hat. Diese Gefiihle
scheinen beim Zuhoérer eher bei besonders melodischen Stlicken, wie beispielswei-
se bei Mozart, ausgeldst zu werden.

Ein groBes Dankeschdn an Henrik Rihmann, der uns hilfreich zur Seite stand und
an unsere Gaste in Hamburg-Mitte flr den fruchtbaren Austausch.

Therapeutisches Klettern und . v [
die Kraft der Uberzeugung ill'r e ’
(S. Nett) y ' -

Am 11. Mai 2023 zog es die GBS CIDP Selbst- r\
hilfe Niedersachsen zum zweiten Mal in das
Haus 2 des DRK in Bremen. Auch an diesem
Nachmittag diskutierten wir spannende The-
men und profitierten dadurch voneinander. Wer glaubt, dass ein Patiententreffen
ein langweiliger Stuhlkreis ist, sollte sich bei nachster Gelegenheit vom Gegenteil
Uberzeugen lassen. Jeder der Anwesenden hat seine ganz individuelle Krankheits-
geschichte zu erzahlen und das alleine reicht schon aus, um zahlreiche interessante
Aspekte aufzugreifen.

N

- L

So berichtete eine Teilnehmerin, die vom GBS betroffen ist, dass sie liebend gerne
mit dem therapeutischen Klettern beginnen méchte und das dieses auch in Bremen
angeboten wird. Sie erhofft sich dadurch eine Verbesserung ihrer Restdefizite. Viel-
leicht interessiert Sie das ja auch:

Klettern ist eine Form der menschlichen Bewegung, die dem Krabbeln dhnelt. Dies
machen sich Klettertherapeutinnen und -therapeuten zunutze. Man kann diese Art
der Bewegungstherapie sowohl in der Pravention und Therapie sowie auch in der
Rehabilitation einsetzen und es tut nicht nur dem Kérper sondern auch der Seele
gut.

Positive Wirkung auf:
Kraft und Kérperspannung
Ausdauer

Gleichgewicht
Koordination
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Beweglichkeit und Stabilitat der Gelenke, Sehnen, Bander

Korperflexibilitat durch flieBende Kérperbewegungen und muskuldre Anspannung
Konzentrationsfahigkeit

Selbstwirksamkeit

Motivation

Vertrauen in den eigenen Korper

Speziell ausgebildete Therapeutinnen und Therapeuten begleiten das therapeuti-
sche Klettern.

Unter unseren Gasten sind immer wieder Menschen, die auf dem beschwerlichen
Weg zur richtigen Diagnose sind und die sich von unserem Gesprachskreis neue
Ansatze und Impulse erhoffen, die sie dann mit ihrem behandelnden Arzt durch-
sprechen kénnen. So gesellten sich an diesem Nachmittag zwei Damen zu uns, die
mit der Diagnose ,Polyneuropathie” nicht zufrieden waren und die genaue Ursache
ihrer Beschwerden herausfinden méchten.

Einer unserer Teilnehmer, der nach einem sehr schweren Verlauf des GBS mit
mehrwoéchigem Koma, wieder auf dem Weg ins Leben ist, beeindruckte uns alle mit
seiner sehr positiven und zuversichtlichen Einstellung sowie dem Vertrauen in sei-
nen eigenen Koérper. Er hat sich in der Zeit der Rehabilitation bereits viele erstaun-
liche Fortschritte erarbeitet und ist fest davon liberzeugt, noch viel mehr erreichen
zu kénnen. So wie wir ihn an diesem Nachmittag erlebt haben, glauben wir das auf
jeden Fall auch. Was die Kraft der Uberzeugung alles moglich machen kann, haben
wir in der Selbsthilfe schon viele Male bestaunen dirfen. Wir freuen uns auf ein
Wiedersehen und sind gespannt auf seine Berichte.

Vielen Dank an unsere Gaste, die uns mal wieder einen unvergesslichen Nachmit-
tag bescherten und an die Mitarbeiter des DRK in Bremen fiir die Méglichkeit, uns
inihren Raumen treffen zu dirfen.
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Treffen der Regionalgruppe Siegen
R. Spahl)

In der ersten Jahreshélfte 2023 hat Boris
WiBmann wieder zu zwei Treffen in die
Schulungsrdume des DRK - Kreisverband
Siegen-Wittgenstein eingeladen. Mit der
perfekten Unterstitzung durch seine Fa-
milie hatte er wieder einen angenehmen
Rahmen fir die Treffen geschaffen. Boris ist als Ausbilder fiir Rettungssanitater
beim DRK tatig und verfligt dadurch tber gutes Fachwissen und hilfreiche Erfah-
rung im Rettungsdienst.

Am 04. Februar fand das Treffen der Selbsthilfegruppe unter dem Motto ,Jeder
kann Erste Hilfe leisten” statt. Boris erklarte den Teilnehmern die Notwendigkeit
auch mit einem Handicap im Rahmen der eigenen Méglichkeiten bei einem Notfall
lebensrettende MaBnahmen durchzufiihren. Es wurden Mal3nahmen unter Anlei-
tung von den Teilnehmern eingelibt, zum Beispiel die stabile Seitenlage, das Anle-
gen eines Druckverbandes, aber auch die Verwendung eines automatischen exter-
nen Defibrillators (AED), sowie die Herz-Lungen-Wiederbelebung. Hierbei wurde
die Reanimationspuppe auf den Tisch gelegt, um jedem das praktische Uben zu er-
moglichen. Zum Ende der Veranstaltung waren alle Teilnehmer erstaunt, wie ein-
fach mit den erlernten Handgriffen ein Notfall abzuwenden oder aber auch Schlim-
meres flr den Betroffenen abzuwenden ist.

Bei dem Treffen am 13. Mai hatte er zu einem Treffen unter dem Motto ,Bewegung
und Entspannung im Sitzen“ eingeladen. Durch die Erkrankungen an GBS und CIDP
ist es fUr die Betroffenen sehr wichtig, durch eine stetige Therapie bei Physio- und
Ergotherapeuten die motorischen und sensiblen Funktionen des Korpers zu akti-
vieren und zu verstéarken. Die ein- bis mehrmals wochentlich stattfindenden Be-
handlungen durch den Therapeuten miissen von den Betroffenen durch méglichst
viele eigene Aktivitaten zuhause unterstitzt werden. Der Therapeut soll seinem
Patienten hierfiir bei der Behandlung zeigen, welche Ubungen er zuhause durch-
fiihren kann. Boris hatte fir das Treffen fiir jeden Teilnehmer reichhaltig therapeu-
tische Hilfsmittel flr das Eintiben von kérperlichen Aktivitaten im Sitzen, wie The-
rabander oder groBe Therapiebille, besorgt. Boris betétigte sich als ,Vorturner*
und lie8 die Teilnehmer eifrig nachmachen. Am Ende der Veranstaltung waren alle
Teilnehmer nach der intensiven kérperlichen Aktivitat gliicklich tiber den frisch ge-
backenen Kuchen und die Getranke, die seine Familie vorbereitet hatten.

Das nachste Treffen soll der Vertiefung der persénlichen Kontakte der Teilnehmer
dienen. Daflir wird die Gruppe gemeinsam von der DRK Geschiftstelle in Siegen

zum Technikmuseum in Freundenberg fahren.
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Ernahrung bei immun-

vermittelten Neuropathien
(D. Schutt

Am 5. Juni 2023 trafen wir uns zum
zweiten Mal im Sana Hanse Klinikum
Wismar. Als Referentin konnten wir die
Facharztin fiir Neurologie Frau Johanna
Grab zum Thema ,Erndhrung bei im-
munvermittelten Neuropathien” gewin-
nen. Wahrend des Vortrages beantwortete Sie unsere vielen Fragen sehr geduldig
und fir uns verstandlich. Frau Grab stellte uns freundlicherweise den Vortrag zur
Verfligung.

Was ist eigentlich eine gesunde Erndhrung? Die deutsche Gesellschaft fiir Ernah-
rung bietet folgende 10 Regeln als Orientierung:

Die Lebensmittelvielfalt genieBen, iberwiegend pflanzliche Lebensmittel
Gemise und Obst - Nimm ,,5 am Tag"

Vollkorn wahlen

Mit tierischen Produkten die Auswahl ergdnzen (Milchprodukte taglich,
Fisch 1-2x/Woche, Fleisch max. 2x/Woche)

Gesundheitsfordernde Fette nutzen (pflanzliche Ole)

Zucker und Salz in MaBBen

1,5 | Wasser/Tag, keine StiBgetranke

Schonend zubereiten (mit wenig Wasser/Fett und so kurz wie méglich)
Sich Zeit nehmen und genieBen

10. Auf das Gewicht achten und in Bewegung bleiben

pPObdR

0 © N o

Was wissen wir Uiber eine ausreichende Versorgung mit Spurenelementen und Vit-

aminen bei Polyneuropathie?

Vitamin B12

e Vorkommen: Fleisch, Fisch, Meeresfriichte, Eier, Milchprodukte.

e Mangel bei: einseitiger Erndhrung, Aufnahmestérung im Darm
(z.B. durch Entziindungen, Medikamente, Alkoholkonsum)

¢ Keine Untersuchungen zu CIDP, die Wirkung auf (axonale) Nervenschadigungen
an peripheren Nerven und im Riickenmark ist gut dokumentiert .

Vitamin D

e Vorkommen: Fisch (Hering, Lachs), Ei, Pfifferlinge, Champignons.

e Mangel u.a. bei: geringer Sonnenexposition, Leber- und Nierenfunktionsstérung,
Einnahme von Medikamenten (u.a. Kortison)
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o Studie: GBS/CIDP-Patienten haben einen niedrigeren Vitamin D-Spiegel

e Bei Multipler Sklerose (autoimmune entziindliche Erkrankung des Gehirns und
Riickenmarks) konnte eine verminderte Krankheitsaktivitat unter hochdosierter
Vitamin D-Gabe nachgewiesen werden.

Bei einem nachgewiesenen Mangel ist ein Therapieversuch mit Vitamin D hochdo-

siert (3000 IE/Tag) sinnvoll.

Vitamin B1 (Thiamin) und Vitamin Bé6 (Pyridoxin)

¢ Vorkommen: Vollkornprodukte, Hiilsenfriichte, (Schweine)Fleisch, Kerne und
Nusse

¢ Mangel u.a. bei: Infektionskrankheiten, chronischem Alkoholkonsum

¢ Keine Untersuchungen zu CIDP/GBS, eine (schnell fortschreitende) Polyneuro
pathie gehort aber zu den typischen Symptomen des Mangels und sollte daher
vermieden werden.

Was gibt es Neues?

Propionsaure (Studie publiziert 01/2023)

e Vorkommen: Griine Gemuise (z.B. Brokkoli, Gro3lochké&se, Essig, Korner u. Nisse)

¢ wird bei ballaststoffreicher Ernahrung von Dickdarmbakterien gebildet

o Positive Effekte auf den Verlauf einer Multiplen Sklerose nachgewiesen

¢ im Labor erhohte Resistenz von (Ratten-)Nervenzellen auf oxidativen Stress und
bessere Regeneration von geschadigten Nervenzellen

¢ Studien mit Patienten laufen, noch nicht publiziert

e Chili (aktiver Wirkstoff Capsaicin)

e Aber: kein positiver Effekt auf Remyelinisierung nachgewiesen

¢ Und: keine Patientenstudien

¢ Reis: Studie: wer 3x/Woche Reis oder 1x/Woche Fisch isst, hat ein geringeres
Risiko, an CIDP zu erkranken

Begleiterkrankungen behandeln

¢ Diabetes mellitus

¢ 14% der CIDP-Patienten leiden an Diabetes (Normalbevolkerung 7%)
e 30% der Diabetespatienten an einer Polyneuropathie

e Schilddrisenunterfunktion

e Selten Schadigung von gréReren Nervenfasern (Karpaltunnelsyndrom)
e Alkoholkonsum:

Nervengift, je mehr, desto schadlicher (Lebenszeitalkoholmenge)

Zusammenfassung

Es ist sinnvoll, auf eine gesunde und ausgewogene Erndhrung zu achten und in Be-
wegung zu bleiben. Nach einer Laboruntersuchung auf Vitamin B12, D, B1 und Bé
sollte bei Mangel gezielt hochdosiert substituiert werden. Begleiterkrankungen

Berichte aus der Selbsthilfe

(Diabetes, Schilddriisenunterfunktion) missen gut eingestellt werden. Nervengif-
te wie Alkohol sind zu meiden und scharfes Wiirzen mit Chili und regelmafig Reis
essen schadet nicht. Es ist nicht sinnvoll, teure Nahrungserganzungsmittel ,auf Ver-
dacht” zu nehmen.

Wir haben einen interessanten Vortrag gehort, viel diskutiert und uns untereinan-
der ausgetauscht.

Ganz herzlich bedanken wir uns beim Sana Hanse Klinikum Wismar fiir die freund-
liche Aufnahme und bei der Referentin Frau Johanna Grab fiir den spannenden Vor-
trag.
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Deutsche GBS-CIDP Solbsthilfe
- ___,' Therapie Messe Leipzig
Ein voller Erfolg flir unsere Sachs
. gl (D.Campa

Die therapie Leipzig findet alle 2 Jahre
statt. Durch Corona wurde jetzt nach
f = | einem Jahr die Messe erneut gestartet.
: i Der 2jdhrige Rhythmus startet wieder
2 ‘ ab 2025.
Der Wagen war voll mit Infomaterial
und wir begannen unseren Stand zu be-
stlicken. Leider war der Stand noch nicht vollstandig, da die Buchmesse kurz zuvor
in dieser Halle war. Ein Mitarbeiter versicherte, dass der Stand zur Eréffnung fertig

sei. So kamen wir am nachsten Tag erwartungsvoll in die Halle und siehe da, es wur-
de Wort gehalten.

Die ersten zwei Stunden waren ruhig, doch dann ging es Schlag auf Schlag. Thera-
peuten, Schiiler und Arzte fanden den Weg zu uns. Am Ende des ersten Tages konn-
ten wir 128 Gesprache verbuchen.

Am zweiten Tag bekamen wir Unterstlitzung von Rainer Putscher und Margit
Schiffner. Das dies eine gute Entscheidung war, zeigte sich am Ende des Tages. Teil-
weise waren wir alle vier gleichzeitig in Gesprache vertieft und konnten unser Info-
material an die Besucher abgeben. Gerade die Schiiler/innen, die sich den Beruf als
Therapeuten ausgesucht haben, waren begeistert lGber die Vielfalt unserer Infor-
mationen. So konnten wir am Ende des Tages 210 Gesprache als sehr gute Leistung
abhaken.

Der dritte Tag war dann gepragt von Gespriachen mit Arzten und Leitungen von Re-
hakliniken aus dem gesamten Bundesgebiet. Da auch Arzte aus dem Ausland die
Messe besuchten, konnten wir auch auf unsere Internetseite hinwiesen, wo die
Informationen in anderen Sprachen zu finden sind (Polnisch, Russisch, Italienisch,
Franzosisch, Turkisch, Spanisch und Arabisch). Besonders die Informationen in tir-
kischer und arabischer Sprache waren sehr gefragt, Auch ein Arzt, den ich in Porte
Vedra kennengelernt hatte, besuchte unseren Stand. Wir verabredeten uns fiir den
Oktober zum Symposium der GBS - CIDP Foundation in Washington DC, um uns
weiter auszutauschen. Er zeigte sich erfreut, dass die Informationen der Founda-
tion sehr gut weitergegeben wurden. Teilweise hatten wir keine Broschiiren mehr
und mussten auf unsere Internetseite bzw. unsere Bundesgeschiftsstelle verwei-
sen. Unser Buch fand einen sehr groBen Anklang. Der dritte Tag endete um 18.00
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Uhr mit 143 Gesprachen und wir vier waren fertig, aber auch gliicklich, die drei Tage
so gut gemeistert zu haben.

Es zeigt sich wieder, dass die Besuche auf den Messen flir uns unentbehrlich sind.
Dort treffen wir die Menschen, die flir unsere Therapien wichtig sind.

Der Dank des Vorstandes geht an Rainer Putscher und Margit Schiffner, ohne die
Mechthild Modick und ich an Tag zwei und drei wohl untergegangen wéren.

Die nachste therapie Leipzig, im Mai 2025, findet wieder mit uns statt.

Leben mit einer Seltenen Erkrankung | - .
o 3

¥

".ﬁ.'—_
(G. Faust) .
+ EURORDIS
Die EURORDIS-Mitgliederversammlung fand 1\

diesmal in Stockholm statt. Aus der Pressemel- RARE DISEASES EUROPE
dung: Wenn wir uns auf die rein medizinische Seite des Lebens mit einer seltenen
Krankheit konzentrieren, vergessen wir manchmal den Menschen. Selbst dieje-
nigen, die von einer seltenen Krankheit betroffen sind, neigen dazu, ihr Wohlbe-
finden durch das unvollstiandige Prisma der physischen Medizin zu betrachten.
slch habe mich ausschlieRlich darauf konzentriert, Antworten zu finden ..., er-
zahlte Danielle Drachmann, eine in Danemark lebende Patientenvertrete-
rin und Mutter von Kindern mit pathologischer idiopathischer ketotischer
Hypoglykdmie. ,Wenn ich zurilckblicke, sehe ich Bilder von meinem Mann
mit meinen Kindern und ich bin nicht dabei, weil ich mich ausschlieBlich auf
die Krankheit und die Suche nach Antworten auf die Krankheit konzent-
riert habe. Daher bin ich der Meinung, dass wir ein System brauchen, das die
Betroffenen daran erinnert, dass es um mehr als nur ums Uberleben geht!

Im Mittelpunkt der Diskussion auf der EMM2023 stand daher die Fra-
ge, wie wir und die Gesellschaft insgesamt einen wirklich ganzheitli-
chen Ansatz fir das Leben mit einer seltenen Krankheit erreichen kénnen.
Unser Thema war der Weg zu einer ganzheitlichen Versorgung von Menschen mit
seltenen Krankheiten und ihre volle Eingliederung in die Gesellschaft. Endlich gab
es wieder persodnliche Gelegenheiten zum Austausch.

Barrieren fiir die volle Teilhabe an der Gesellschaft abbauen
Die Hindernisse flr eine volle Teilhabe an der Gesellschaft reichen weit Giber die
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Kindheit hinaus und wirken sich auch auf das Erwachsenenalter und das Berufsle-
ben aus. Dies zeigte sich in den Erfahrungen, die auf der #EMM2023 ausgetauscht
wurden und spiegelte die Ergebnisse unserer Umfrage zum Rare Barometer wie-
der, wonach 76 % der Menschen, die mit einer seltenen Krankheit leben, in ihren
beruflichen Entscheidungen eingeschrankt wurden.

Den Menschen zuhéren und die Stigmatisierung beseitigen

Im Streben nach vollstindiger Integration in die Gesellschaft ist es von ent-
scheidender Bedeutung, falsche Annahmen und Stigmatisierung von Men-
schen mit seltenen Krankheiten zu bekdmpfen und gleichzeitig ihre besonde-
ren Bedirfnisse anzuerkennen, zu berlicksichtigen und auf sie einzugehen.

Die Bekampfung der Stigmatisierung allein reicht jedoch nicht aus, um Menschen,
die mit einer seltenen Krankheit leben, zu starken. Genauso wichtig ist es, den Be-
troffenen aktiv zuzuhéren und die Nuancen ihrer einzigartigen Bed(irfnisse zu ver-
stehen. ,Menschen, die flr die Unterstiitzung von Menschen mit einer seltenen
Krankheit und einer Behinderung verantwortlich sind, sollten sich bewusst sein,
dass der beste Weg zu helfen und der erste Schritt zu tun ist, zu fragen®, erklart Ale-
xandre Méjat. In allen Bereichen des taglichen Lebens ermutigt Alexandre die Men-
schen zu Recht, ,nicht zu glauben, dass man Menschen in eine Kategorie einordnen
kann, fiir die man bereits weil3, wie man am besten helfen kann. Jeder Mensch ist
anders.’

Umgang mit den besonderen Belastungen fiir das psychische Wohlbefinden

Zusatzlich zu den Belastungen durch soziale Ausgrenzung und Stigmatisierung
stellt der unvollstindige medizinische Ansatz innerhalb der Gesundheitssyste-
me eine erhebliche Belastung fiir das psychische Wohlbefinden von Menschen
mit seltenen Krankheiten dar. Langwierige diagnostische Odysseen, unsichere
Prognosen, Begegnungen mit abweisendem Gesundheitspersonal und begrenzte
Kenntnisse und Behandlungen tragen zu erheblichen psychischen Belastungen bei.

Adéla Odrihock3, eine Flrsprecherin des Ehlers-Danlos-Syndroms aus der Tsche-
chischen Republik, berichtete auf der #EMM2023, dass viele Menschen mit ih-
rer Krankheit aufgrund fritherer Traumata im Gesundheitswesen buchstablich
,korperliche Manifestationen haben, wenn sie die Arztpraxis anrufen mussen®.

Adélas eindringliche Schilderung der psychischen Auswirkungen, mit denen Men-
schen mit Ehlers-Danlos-Syndrom konfrontiert sind, traf den Nerv der anderen
Tagungsteilnehmer, die von ihren eigenen Erfahrungen mit verschiedenen selte-
nen Krankheiten berichten konnten. Wir wissen sehr wohl, welche Auswirkungen
eine seltene Krankheit auf die psychische Gesundheit haben kann. Unsere fri-
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here Umfrage zum Rare Barometer hat bereits gezeigt, dass 37 % der von einer
seltenen Krankheit betroffenen Menschen unter Unzufriedenheit und Depres-
sionen leiden - ein Anteil, der dreimal héher ist als in der Allgemeinbevélkerung.

Obwohl auf sozialer und politischer Ebene ermutigende Fortschritte bei der Be-
handlung der psychischen Gesundheit gemacht wurden, ist die derzeitige 6ffentli-
che Politik in ganz Europa immer noch unzureichend, insbesondere fiir Menschen,
die mit einer seltenen Krankheit leben. Aus diesem Grund haben viele unserer
Mitglieder ihre eigenen bemerkenswerten Initiativen vorgestellt, um den emo-
tionalen Tribut, den Menschen mit seltenen Krankheiten zahlen missen, zu lin-
dern, fir Veranderungen einzutreten und die bestehenden Liicken zu schlieBen.

Zusammenarbeit flir einen wirklich ganzheitlichen Ansatz

Wir sind uns der dringenden Notwendigkeit von Fortschritten in der Medizin fiir
seltene Krankheiten bewusst, denn nur flir 6 % der seltenen Krankheiten gibt es
spezielle Therapien. Aber klinische Interventionen sind nicht der einzige Weg zu
einem gesiinderen, besseren und erfillteren Leben. Wir miissen damit beginnen,
die sozialen Determinanten des Wohlbefindens eines Menschen voll zu wiirdigen.

»lch hatte meinem jlingeren Ich gerne gesagt, dass es um das Leben und nicht
nur um das Uberleben geht”, sagte Danielle Drachmann auf der #EMM2023-
Plenarsitzung. ,Und dass nach dem Uberleben das Leben kommt, mit erstaun-
lichen Menschen und erstaunlichen Gemeinschaften, und manchmal muss man
einfach seine Gruppe finden. Ich habe sie heute hier in Stockholm gefunden.’

Aus der Vielzahl der moderierten Workshops und Networking-Sitzungen mochte
ich hier erwahnen:

Jessie Dubief, EURORDIS Rare Barometer Programm, sprach (iber die Datensamm-
lung zu dem Weg zur Diagnose von Menschen, die mit seltenen Krankheiten leben.

Rare Barometer ist eine in 23 Sprachen verfligbare globale Umfrage-Initiative
von EURORDIS zur Starkung der Stimme von Patienten mit einer seltenen Er-
krankung.

https://www.eurordis.org/rare-barometer/rare-barometer-german/

,Gemeinsam sind wir stark®. Durch die Teilnahme an Umfragen werden wir
sgemeinsam stirker’. EURORDIS sammelt unsere Themen mit Umfragen und
wandelt die Ergebnisse in Zahlen und Fakten um. Denn nur mit solchen kann
man in einen politischen Diskurs treten und Anderungen herbeifiihren. Je mehr
Teilnehmende eine Umfrage hat, desto aussagekréftiger ist sie. Also macht mit!



https://www.eurordis.org/rare-barometer/rare-barometer-german
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Rare Barometer hatte 2022 eine online Befragung durchgefiihrt - 13304 Menschen

aus 104 Landern, die mehr als 1900 Seltene Erkrankungen reprasentieren, nahmen

teil. Ziele der Erhebung:

- Messung der Zeit, die notwendig ist, um eine Diagnose als Patient mit einer
seltenen Krankheit zu erhalten

- Verstehen der verschiedenen Schritte auf dem Weg zur Diagnose

- Definition der Hindernisse beim Zugang zur Diagnose

- Ermittlung bewahrter Verfahren, Instrumente, Unterstiitzung und Dienst-
leistungen, die zu einer schnelleren Diagnose beitragen

- Ermittlung der Rolle der neuen Technologien

Ein sehr gutes Beispiel zur Diagnosezeit aus Rumanien lautete ,Gllicklicherweise

stieB ich auf keine Hindernisse. Die Leute im Krankenhaus kiimmerten sich gut ...

und in 1-2 Tagen sagten sie uns, warum sie das Syndrom vermuteten. Dann dauerte

es, bis die genetischen Tests das bestéatigten.” Das negative Beispiel kam aus Luxem-

bourg. Ein Betroffener war 25 Jahre ohne Diagnose.

Uber die Kunst des Alterns mit chronischen Erkrankungen sprach Dr. Cees Smit,
Patientenfiirsprecher.

Hinter jedem Patienten verbirgt sich eine lange Geschichte, Alterung, Komorbidi-
tat und der ,Angst“-Faktor. Diese bleibt dem Erkrankten und seinen Angehdrigen.
Therapien werden besser. Manchmal resultieren daraus neue Herausforderungen.

Erkrankte und Angehdrige miissen mit einer Vielzahl von medizinischen Fachkraf-
ten, medizinischen und sozialen Dienstleistern und Personen des Versicherungs-
und Sozialsystems interagieren. Dr. Smit hatte fiir seine Patientengruppe 16 ver-
schiedene ,Kontakte" identifiziert. Hier gibt es oft keine Koordination zwischen
Arzten und oder anderen Dienstleistern, was eine hohe Selbstkoordination erfor-
dert. Die Notwendigkeiten einer umfassenden Versorgung wird zu einem Problem,
wenn man dazu nicht mehr in der Lage ist. Und wer erkennt dies rechtzeitig?

Komorbiditat ist eine weitere Herausforderung des Alterns. Eine chronische Er-
krankung birgt die Gefahr, dass neue Symptome der Grunderkrankung zugeschrie-
ben werden. Andere behandlungswiirdige Krankheiten kénnen tibersehen werden.
Wenn wir auf Hilfeleistungen in der Partnerschaft angewiesen sind, kommt die
Angst um die Gesundheit des Partners im Alter hinzu. Angst begleitet chronische
Patienten immer. Im Alterungsprozess wird sie zu einer Herausforderung.

In der Pandemie hatten einige die Versorgungsprobleme deutlich gesplrt. Wir ste-
hen auf Wartelisten, wie jeder andere auch, aber mit hoheren Kosten (Verlust von
Kraft wahrend der Wartezeit). Unsere Rehabilitation und die Bewaltigung des tag-
lichen Lebens ist anders als bei gesunden adlteren Menschen. Fiir alles brauchen wir
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mehr Kraft. Die integrierte Versorgung, also die Koordination und Weiterentwick-
lung, ist notwendig.

KISS Schwerin feiert 30.
D. Schatt)

Mit einem Fest im DRK-Freizeitzent-
rum ,Bus Stop” feierte die Schweriner
Kontaktstelle fiir Selbsthilfegruppen E
am 3. Juni 2023 ihr 30-jahriges Be-
stehen. Zahlreiche Gruppen und Be-
ratungsstellen haben sich prasentiert.
Viele Besucher informierten sich an
den Standen tiber die Krankheit, (iber den Umgang und das Leben damit.

»,Das Engagement der mittlerweile 160 Selbsthilfegruppen in Schwerin und dem
Umland werde mit dem Selbsthilfe-Fest gewlirdigt®, sagt KISS-Geschéftsfiihrerin
Sabine Klemm. ,AuRerdem méchten wir die Kooperationspartner aus der medizi-
nischen und sozialen Versorgungslandschaft zusammenbringen.

Und nattrlich wollte sich die KISS auch ein bisschen selbst hochleben lassen.

Am 29. August 1991 wurde die Kontaktstelle ins Leben gerufen. Eigentlich hatte die
KISS ihren runden Geburtstag schon 2021 begehen kénnen. Doch Corona machte
einen Strich durch die Rechnung.

1989 hatten sich in Schwerin die ersten Selbsthilfegruppen gegriindet. Die Nach-
frage nach Selbsthilfe steigt.

Heute hat die KISS ihren Sitz am Spieltordamm 9, Schwerin.
In den fiinf R&umen treffen sich regelmaRig etwa 80 Gruppen. Weitere 80 Gruppen
kommen an anderen Orten zusammen.

Zum Jubildum gab es mehrere GruBworte von Ehrengasten, so auch von unserer
Ministerprasidentin Manuela Schwesig und dem Oberblirgermeister der Stadt
Schwerin, Rico Badenschier. Alle wiirdigten das Ehrenamt der Selbsthilfegruppen.
Diese Hilfe ist 100% freiwillig und 100% punktgenau.

Bunt und frohlich sollte das Fest werden, aber auch informativ. Und genauso wurde
esdann auch.
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Selbsthilfetag Bonn
(A. KeBmeyer

Unter dem Motto ,Reden hilft!*
veranstaltete die Selbsthilfe
. Kontaktstelle Bonn gemeinsam
L= mit dem Parititischen Wohl-
: fahrtsverband den Selbsthil-
fetag in Bonn. Bonn ist den
* meisten bekannt als die ,Beet-
hoven Stadt”. Vielen GBS/CIDP
= - Betroffenen ist Bonn vor al-
lem durch die dortige Rehakli-
nik, der Godeshéhe in Bonn Bad Godesberg bekannt, wo die Selbsthilfe regelmaRig
Patiententreffen abhalt.
Bei strahlendem Sonnenschein und endlich sommerlichen Temperaturen machte
sich auch eine kleine Delegation des GBS CIDP Landesverbandes NRW auf den
Weg, um den reservierten Pavillon mit dem Informationsmaterial des Selbsthilfe-
vereins zu bestlicken.
Nach der Eréffnung und Ansprache durch die Bonner Oberblirgermeisterin Katja
Dorner, besuchte sie auch uns am Stand, um uns fiir unser Engagement zu danken.
Bei den vielen Gesprachen konnte man am Informationsstand wieder sehen, dass
GBS, CIDP und seine Varianten zu den selteneren unbekannten Erkrankungen ge-
hort. Vielen Besuchern des Selbsthilfetages waren unsere Erkrankungen bisher un-
bekannt.
Viele Betroffene, deren Angehérige und auch Interessierte besuchten unseren
Stand, sodass man den ganzen Tag lGiber eine Vielzahl von Gesprachen flihrte. Sogar
aus dem Ausland, zum Beispiel aus der Schweiz, hatten wir Besuch am Stand. Ein
Herr, dessen Angehoriger aktuell mit GBS dort im Spital verweilt. In dem Gesprach
ging es darum, wie denn die Schweiz mit einer solchen Erkrankung umgeht, med./
techn. Voraussetzungen, Behandlungsmaoglichkeiten und auch die Finanzierung.
Ein fiir alle Seiten sehr interessantes Gesprach. Wir informierten ihn auch tber die
Schweizerische Selbsthilfegruppe fir GBS und CIDP.
Die Standbeseztzung in diesem Jahr war (von links nach rechts im Bild): Gerald
Boukes, Alexandra KeBmeyer und Karl Schmitz.
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Tag der Seltenen

Erkrankungen Dessau
Rainer und Sabine Zobel)

Wir vertraten unsere Ge-
meinschaft beim ersten
Prasenztreffen der Sel-
tenen Erkrankungen seit
2020, im Stadtischen Klini- k
kum Dessau. Die anwesen-
den 24 Selbsthilfegruppen
waren sich einig, dass die
Versorgung von Patienten mit Seltenen Erkrankungen in der Pandemie durchaus
gelitten hat.

Prof. Dr. med. C. Zouboulis, Chefarzt der Hochschulklinik, blickte auf das bislang
Erreichte zurick: ,Sachsen-Anhalt hat trotz der Pandemie die gré3te Dichte an Ex-
perten bei Seltenen Erkrankungen in Deutschland. Das liegt an den Arzten, .. und
dem Engagement der Selbsthilfegruppen.’ Durch eine gute Zusammenarbeit zwi-
schen Medizin, Politik, den Krankenkassen und den Selbsthilfegruppen kénnen Er-
folge bewahrt, miissen aber fiir die Zukunft weiter ausgebaut werden.

Ein zentrales Thema war auch die Gewinnung von Arzten und deren Sensibilisie-
rung fiir die Seltenen Erkrankungen. Anna Kristandt, angehende Arztin der Klinik
fur Dermatologie, sprach in ihrem viel beachteten Vortrag ,Wenn du Hufschlage
horst, denk an Zebra“ Giber die Serie ,Dr. House", ihren Weg zu den Seltenen und
wie man spezialisierte Arzte gewinnen kénne. Sie wiinschte sich den Ausbau der
telemedizinischen Betreuung und die Nutzung von kiinstlicher Intelligenz bei der
Erstellung von Diagnosen mittels Algorithmen. Anna Kristandt pladierte flir mehr
Empathie in der Arzt-Patienten-Beziehung: ,Arzte sollten ihre Unwissenheit hin-
sichtlich der Seltenen Erkrankungen auch einmal eingestehen und die Patienten
nicht als Simulanten .. abqualifizieren.’

Wolfgang Beck, Staatssekretar im Ministerium flir Arbeit, Soziales, Gesundheit und
Gleichstellung, informierte sich beim Rundgang an den Standender Selbsthilfegrup-
pen, Gber einen kleinen Teil der mehr als 5.000 bekannten seltenen Krankheiten.
Rund vier Millionen Menschen in Deutschland sind betroffen, in Sachsen-Anhalt
sind es viele Tausende. Ralf Riemeyer, von der HSP-Selbsthilfe Mitteldeutschland,
brachte es auf den Punkt: ,Mit meiner Krankheit bin ich der Kolibri in der Arktis, so
hat es mir mal ein Arzt gesagt".

Oft ist der Zugang zu Gesundheitsleistungen fiir uns beschwerlich. Denn haufig ist
das spezielle medizinische Wissen bei seltenen Erkrankungen gering. Umso wert-
voller sind die entstandenen Expertenzentren und Netzwerkstrukturen fir diese
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Krankheiten auf nationaler und europaischer Ebene. Informationen fir die Weiter-
behandlung kénnen so an Kliniken und Arztpraxen Gbermittelt werden und stehen
zudem in Datenbanken zur Auswertung im Sinne der Krankheitserforschung bereit.
Den groften Anteil am Erfolg all dieser Projekte haben die Erkrankten selbst, vor
allem im Verbund der zahlreichen Selbsthilfegruppen, stellten die Veranstalter fest.

Aktueller Podcast-Tipp: ,Unter uns“

Auf 30 Plattformen online, u.a. auch bei YouTube.
In Folge 2 des Podcasts berichtet der Editor und Filmmaker Jirgen Gutowski tGiber
seine GBS Erkrankung vor ein paar Jahren und sein knappes Uberleben.

https://www.youtube.com/watch?v=FzradalzZL|

Der Podcast hat inzwischen eine eigene Webseite. Dort sind alle bisherigen und
kiinftigen Folgen zu finden und héren: www.unter-uns-podcast.de

Auf der Seite findet man auch eine Pressemitteilung liber den Podcast ,Grat-und

Grabwanderungen®, die Kontaktdaten und perspektivisch auch Buch- und Filmtipps
sowie niitzliche Adressen, wie die von der Deutschen GBS CIDP Selbsthilfe e V.

fur pflegende Angehdrige

Firr pflegende Angehorige
(S. Nett

' Bundestag beschliet Pflegeentlas-

tungsgesetz

Freitag, 26. Mai 2023

Berlin - Der Bundestag stimmte am 26. Mai
dem Pflegeunterstiitzungs- und -entlastungsgesetz zu. Mit den beschlossenen
Regelungen sollen Pflegebediirftige entlastet und zugleich die Einnahmen der so-
zialen Pflegeversicherung stabilisiert werden. Flr das Gesetz votierten in nament-
licher Abstimmung 377 Abgeordnete, mit Nein stimmten 275 Abgeordnete, zwei
enthielten sich.

Bundesgesundheitsminister Karl Lauterbach (SPD) verteidigte das Gesetz vor der
Abstimmung gegen Kritik. Zwar stelle das MaBnahmenbiindel ,kein perfektes Ge-
setz" dar, man werde aber ,deutliche Verbesserungen® fir die Pflege umsetzen.
Lauterbach verwies beispielhaft auf das Entlastungsbudget. Weitere Schritte, etwa
zur nachhaltigen Finanzierung der Pflegeversicherung, sollen aber folgen.

CDU-Gesundheitspolitikerin Diana Stécker warf der Bundesregierung ,ein dirf-
tiges Auf-Sicht-Fahren” vor. Die Reform sei ,wieder mal der kleinste gemeinsame
Nenner." Die Dynamisierung der Pflegeleistung fiir die Betroffenen falle ,mager”
aus und auch ein Inflationsausgleich sei nicht enthalten. Insgesamt habe die Ampel-
koalition die Chance fiir einen ,groBen Wurf*“ verpasst und bleibe hinter den Inhal-
ten des eigenen Koalitionsvertrages zurick.

Man habe sich im Koalitionsvertrag ,mehr vorgenommen®, gestand Heike Baehrens
(SPD) ein. Die dort enthaltenen Inhalte wiirden aber weiterhin gelten. Dies betonte
auch Kordula Schulz-Asche (Griine). Es bleibe ,noch viel zu tun®, das Gesetz gehe
aber erste wichtige Bausteine an.

Die groRen Sozialverbande haben sich von der Pflegereform enttduscht gezeigt. Lo-
benswert sei zwar das Ziel, die hdusliche Pflege zu starken; das vorliegende Gesetz
werde aber kaum zu einer splrbaren Entlastung der Pflegebediirftigen und ihrer
Angehorigen beitragen - so der Tenor der Kritik. ,Die Reform ist noch weit entfernt
von einer echten Verbesserung®, erklarte etwa die Prasidentin des Sozialverbands
VdK, Verena Bentele.

Zwar sei das zuletzt noch in den Gesetzentwurf aufgenommene Modell eines Ent-
lastungsbudgets flr die Kurzzeit- und Verhinderungspflege richtig, erklarte Ben-


https://www.youtube.com/watch?v=Fzra4aLzZLI 
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tele. Generell sei die Reform von Bundesgesundheitsminister Lauterbach aber
seine Niete fiir die Nachstenpflege”. Die Wartezeit zur Einflihrung des Entlastungs-
budgets zum 1. Juli 2025 sei ,viel zu lang®. Auch dass das Pflegegeld fiir die hdus-
liche Pflege lediglich um 4,5 Prozent angehoben werde, sei ,angesichts der hohen
Inflation nicht richtig".

Der Sozialverband SoVD wies vor allem auf steigende finanzielle Belastungen fiir
Beitragszahler hin. ,Das Gesetz bringt vor allem eines: eine gepfefferte Beitrags-
satzanhebung®, kritisierte SoVD-Chefin Michaela Engelmeier. Die ,lberfélligen
kostenentlastenden MaBBnahmen” aus Steuermitteln wiirden aber ausbleiben.

Christine Vogler, Prasidentin des Deutschen Pflegerats (DPR), kritisierte, mit dem
Gesetz sei nur eine ,kurzfristige, notdirftige Rettung des Systems” erfolgt. Drin-
gend notwendige Verbesserungen wiirden ,weitestgehend” unterbleiben.

Kassenverbande mit Kritik

Auch die Krankenkassen duf3erten sich enttiduscht. Gernot Kiefer, stellvertreten-
der Vorstandsvorsitzender des GKV-Spitzenverbandes, begriiSte das Entlastungs-
budget als ,kleine Verbesserung fur die Pflegebediirftigen. ,Der Preis ist allerdings
hoch, denn im Gegenzug hat die Regierung die Anhebung der Leistungsbetrage in
der ambulanten Pflege gekiirzt." Dies zeige einmal mehr, wie sehr die Finanzen der
Pflege ,auf Kante gendht sind*.

Die Vorstandsvorsitzende des AOK-Bundesverbandes, Carola Reimann, erklarte,
die Erhéhung des Pflegegelds um 4,5 Prozent reiche nicht aus. ,So werden ambu-
lante Pflegeleistungen sukzessive entwertet. Damit werde die Pflege- und Unter-
stitzungsbereitschaft der pflegenden Angehdorigen ,auf ‘s Spiel gesetzt”,

Der Dachverband der Betriebskrankenkassen erklarte, die Reform bringe leichte
Verbesserungen fir pflegende Angehorige und Pflegekrafte, von einer nachhalti-
gen und stabilen Finanzierung der Pflegeversicherung kdnne aber weiterhin ,keine
Rede” sein. Die Koalition musse ,die gesamtgesellschaftlichen Aufgaben, die der-
zeit die Pflegeversicherung tragt, dauerhaft mit Steuermitteln unterstitzen®, for-
derte die Vorstandin des BKK Dachverbands, Anne-Kathrin Klemm.

Laut Gesetz wird der Pflegebeitrag zum 1. Juli 2023 um 0,35 Punkte auf 3,4 Prozent
des sozialversicherungspflichtigen Einkommens angehoben, was Mehreinnahmen
von rund 6,6 Milliarden Euro pro Jahr bringen soll. Der Arbeitgeberanteil liegt bei
1,7 Prozent.

Die Bundesregierung wurde auBBerdem dazu ermachtigt, den Beitragssatz kiinftig
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durch Rechtsverordnung festzusetzen, falls auf einen kurzfristigen Finanzierungs-
bedarf reagiert werden muss. Eine solche Verordnung darf aber nur unter be-
stimmten Voraussetzungen und bis zu einer bestimmten Gréenordnung genutzt
werden. Zudem muss die Verordnung dem Bundestag zugeleitet werden, der sie
andern oder ablehnen kann.

Der Pflegebeitragssatz wird, ebenfalls zum 1. Juli 2023, nach der Zahl der Kinder
weiter ausdifferenziert. Der Beitragszuschlag fiir Kinderlose steigt von derzeit 0,35
auf 0,6 Beitragssatzpunkte. Fiir Mitglieder ohne Kinder gilt damit kiinftig ein Pfle-
gebeitragssatz in Héhe von vier Prozent.

Bei einem Kind sinkt der Beitragssatz auf 3,4 Prozent. Ab zwei Kindern wird der
Beitrag bis zum 25. Lebensjahr des Kindes um 0,25 Punkte je Kind bis zum flinften
Kind weiter abgesenkt. Bei Familien mit fiinf oder mehr Kindern liegt der Beitrag
kiinftig bei 2,4 Prozent.

Pflegegeld und die ambulanten Sachleistungen werden zum 1. Januar 2024 um fiinf
Prozent angehoben. Zudem sollen zum Jahresbeginn 2025 und 2028 die Geld- und
Sachleistungen regelhaft und in Anlehnung an die Preisentwicklung automatisch
dynamisiert werden. Das Pflegeunterstitzungsgeld kénnen Angehérige nach dem
Willen der Regierung kiinftig pro Kalenderjahr fiir bis zu zehn Arbeitstage je Pfle-
gefall in Anspruch nehmen und nicht nur einmalig.

Gestaffelt angehoben werden mit Jahresbeginn 2024 die Zuschlage der Pflege-
kassen an die Pflegebediirftigen in vollstationaren Pflegeeinrichtungen. Das soge-
nannte Entlastungsbudget wird zum 1. Juli 2025 wirksam. In der hauslichen Pflege
konnen dann Leistungen der Verhinderungspflege (bisher bis zu 1.612 Euro) und
Kurzzeitpflege (bisher bis zu 1.774 Euro) im Gesamtumfang von 3.539 Euro flexibel
kombiniert werden.

https:/www.aerzteblatt.de/nachrichten/143513/Bundestag-beschliesst-Pflege-
entlastungsgesetz?rt=a98847b189c913441b736d363c7ec2a2
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Fiir Sie gelesen
(S. Nett)

Telitacicept: erzielt gute Wirkung bei systemischem Lu-
pus erythematodes und Sjogren-Syndrom

Das in China entwickelte Fusionsprotein Telitacicept
hemmt die Aktivierung von B-Zellen. In zwei klinischen
Studien wurden gute Ergebnisse beim systemischen Lu-
pus erythematodes und beim Sjogren-Syndrom erzielt,
zwei schwer zu behandelnde Autoimmunerkrankungen.

Die Behandlung erfolgt zunachst mit Antimalariamitteln,
Kortison und Immunsuppressiva. Als Reservemittel wird
Rituximab eingesetzt, das die Antikorper produzierenden
Beta-Zellen vernichtet. Zur Behandlung des SLE ist seit
2012 auch der Antikorper Belimumab zugelassen.

Quelle:
https:/www.aerzteblatt.de/nachrichten/143711/Telitacicept-Medikament-aus-
China-erzielt-gute-Wirkung-bei-systemischem-Lupus-erythematodes-und-Sjoeg-
ren-Syndrom?rt=a98847b189c¢913441b736d363c7ec2a2

Stiftung macht erstes Blutspendemobil fiir Uniklinik in Kiel moglich

Mit dem neuen Blutspende-Wohnwagen des Universitatsklinikums Schleswig-Hol-
stein (UKSH) sollen kiinftig im ganzen Land mehr Menschen zum Blut spenden mo-
tiviert werden. Die mobile Blutspendeeinrichtung, die gemeinsam mit dem Hobby-
Wohnwagenwerk aus Fockbek nach arzneimittelrechtlichen Standards entwickelt
wurde, wird voraussichtlich Ende des Jahres fertig gebaut sein, wie es vom Univer-
sitatsklinikums hiel3.

Von 2024 an soll der Wohnwagen dann in ganz Schleswig-Holstein Blutspenden
moglich machen - beispielsweise bei Unternehmen, Universitaten oder Veranstal-
tungen. So soll die Hirde zum Spenden der ewigen Mangelware Blut verringert
werden. Den Angaben zufolge gilt das Fahrzeug als Deutschlands erstes Blutspen-
demobil auf Wohnwagenbasis. Zuvor hatten die Kieler Nachrichten berichtet.

Quelle:
aerzteblatt.de
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In diesem Journal stellen wir Ihnen zwei Blicher
des bekannten Psychoneuroimmunologen Herrn
Prof. Dr. med. Dr. rer. nat. Christian Schubert vor.
Es ist uns gelungen Herrn Prof. Schubert fiir ein exklusives Zoom-Meeting mit der
Deutschen GBS CIDP Selbsthilfe zu gewinnen, in dem wir nadher auf die Thematik
seiner Blcher eingehen werden. Bitte merken Sie sich den Termin vor:

23. Oktober 2023 um 17:00 Uhr

Wie die noch junge Disziplin der Psychoneuroimmunologie beweist, wirken Psy-
che, Gehirn und Immunsystem auf‘s engste zusammen. Unser Immunsystem steht
in standiger Wechselwirkung mit unseren Gedanken, unserem Verhalten, unseren
Geflihlen. Neueste Studien zeigen: Chronischer Stress, z.B. in Beziehungen oder
im Job, macht uns nicht nur anfélliger fur Infektionen, sondern kann unser Leben
erheblich verkiirzen, ja langfristig zu schweren Leiden wie Krebs und Autoimmun-
krankheiten fiihren. Umgekehrt - so die gute Nachricht - mobilisieren positive
Gedanken sowie seelische Ausgeglichenheit und inneres Wohlbefinden unsere
Selbstheilungskrifte, die Krankheiten verhindern. Christian Schubert pladiert fir
ein neues Denken in Medizin und Forschung, das den ganzen Menschen im Blick
hat - und einen radikalen Wandel unseres Gesundheitswesens erfordert. ,Die Me-
dizin konzentriert sich ganz auf den Korper. Doch das ist nicht genug. Denn so wie
Muskeln, Sehnen und Wirbel miteinander verbunden sind, so sind auch Kérper und
Seele als eine Einheit zu betrachten. Mich interessiert der Mensch als Ganzes’

Zur Person:
Univ.-Prof. Dr. Dr. Christian Schubert ist Arzt, Psychologe und arztlicher Psycho-
therapeut. Seit Gber 25 Jahren erforscht er die Wechselwirkungen von Psyche,


https://www.aerzteblatt.de/nachrichten/143711/Telitacicept-Medikament-aus-China-erzielt-gute-Wirkung
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https://www.aerzteblatt.de/nachrichten/143711/Telitacicept-Medikament-aus-China-erzielt-gute-Wirkung
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Gehirn und Immunsystem. Er ist Leiter des Labors fiir Psychoneuroimmunologie
am Department fir Psychiatrie, Psychotherapie, Psychosomatik und Medizinische
Psychologie der Medizinischen Universitat Innsbruck und Autor zahlreicher viel-
beachteter Fachpublikationen und Sachblicher. In seinen Biichern stellt er bisher
kaum verbreitete wissenschaftliche Grundlagen vor und belegt die daraus resultie-
renden Heilungsansatze mit Fallgeschichten aus seiner Praxis.

Geometrie der Seele:

,Die Natur ist in vielfaltigsten, schillernden Mustern organisiert, und wie die For-
schung heute weil3, ordnet sich auch die Seele nach ganz dhnlichen Prinzipien. In
das grof3e, gleichsam geometrische Muster unseres Seins sind all unsere inneren
und duBBeren Regungen eingewoben - bewusst wie unbewusst, individuell wie fami-
lidar und gesellschaftlich. Die Einsicht, dass wir in Denk-, Fiihl- und Verhaltensweisen
einem ,fraktalen Plan“ folgen, entlastet nicht nur, sondern eréffnet auch neue Wege
zur Heilung'’

Was uns krank macht - was uns heilt

Aufbruch in eine neue Medizin. Das Zusammenspiel von Korper, Geist und Seele
besser verstehen

ISBN-13: 9783950447668 und ISBN-10: 3950447660

Arztliche Befunde verstehen - Was ist eigentlich gemeint?
Projekt der BAG Selbsthilfe

Auch wir haben uns an diesem Projekt beteiligt:
https://selbst-verstehen.de/befund/cidp

Jeder, der schon einmal zur Behandlung im Krankenhaus oder beim Facharzt ge-
wesen ist, kennt den Arztbrief oder den Operationsbericht. Doch so mancher fragt
sich, was da eigentlich drin steht. Logischerweise dreht sich in einem Arztbrief alles
um den Patienten, doch verstehen die meisten von uns nur sehr wenig von der Spra-
che der Mediziner. Auch wir in der Selbsthilfe haben die Erfahrung gemacht, dass
wir als Betroffene unsere Befundberichte nicht nachvollziehen kénnen.

Mit dem Projekt selbst-verstehen.de verfolgt die BAG Selbsthilfe das Ziel, eine
Webseite mit zahlreichen Musterbefunden fiir verschiedene Indikationen zu befiil-
len. Dazu werden anonymisierte Befundberichte gesammelt. Sie werden in einen
musterhaften Befund in laienverstandlicher Sprache zusammengetragen. Diese
Aufgabe tibernimmt das professionelle Arzteteam von ,Was hab‘ ich?* welches die
einzelnen Zusammenhange aus den Originaldokumenten in eine anschauliche und
leicht zu verstehende Beschreibung umwandelt. Das Team von ,Was hab' ich? fei-
ert dieses Jahr schon zehnjahriges Bestehen und wurde mehrfach ausgezeichnet.
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Organisation der Deutschen GBS CIDP Selbsthilfe eV.

Vorstand und Verwaltung

1. Vorsitzende Gabi Faust Frankfurt

2. Vorsitzender Heinz-Dieter Campa Bochum

1. Schatzmeisterin Mechthild Modick Menden
Beisitzerin Sabine Nett Bickeburg
Beisitzer Sebastiano Sambasile  Kempten
Katy Seier Geschéftsfiihrerin

Oboensteig 4, 13127 Berlin

Tel: 03047599547

Konto: Stadtsparkasse Ménchengladbach
IBAN: DE16 3105 0000 0004 0955 50

Selbststandige Landesverbande:
HAMBURG/SCHLESWIG-HOLSTEIN+NIEDERSACHSEN/BREMEN
c/o Sabine Nett, Rubenkamp 8, 31675 Biickeburg

GBS CIDP Selbsthilfe NRW e V.
Geschéftsstelle NRW, FuggerstraBe 9a, 41468 Neuss-Uedesheim
Tel.: 0160 9578682 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

BAYERN
c/o Sebastiano Sambasile, Westendstrasse 16, 87439 Kempten

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

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

Die Ansprechpartner und Ansprechpartnerinnen in folgenden Regionen Deutsch-
lands erreichen Sie tiber die Bundesgeschiftsstelle.
BADEN-WURTTEMBERG Hans Joachim GroR, und Marion List, KURPFALZ,
MECKLENBURG-VORPOMMERN Doris Schiitt, RHEINLAND-PFALZ, SACHSEN
T. Kluttig und SACHSEN-ANHALT Rainer Putscher


https://selbst-verstehen.de/befund/cidp 
mailto:info%40gbs-cidp.de?subject=

gemeinsam sind wir stark

Européische Verbande

GBS/CIDP Initiative Schweiz
Schulhausstr. 2
CH-7323 Wangs/SG

Homepage: www.gbsinfo.ch
Raiffeisenbank Einsiedeln

Konto-Nr.: 80-18222-1
IBAN: CH45 8136 10000336 42187

Vorstand

vacant Prasident:in

Daniel Geisser Vizeprasident, Hotline CIDP +41 79 6930275

Dr. Stefan Hagele Medizinische Leitung

Silvana Balestra Organisation Treffen

Nicole Fink Hotline GBS Kinder + Jugendliche +41 79 9016551
Philipp Joller Aktuar/Informatik

Ursina Padrun Mitgliederbetreuung, Hotline GBS +41 78 7137724
Guido Vogler Kassier

Medizinischer Beirat der Schweiz
Dr. med. Stefan Hagele
Leitender Arzt, Stv. Chefarzt, Klinik flir Neurologie; Kantonsspital St. Gallen

Dr. med. Kathi Schweikert
Oberarztin, REHAB Basel, Klinik fiir Neurorehabilitation

PD Dr. med. Susanne Renaud
Neurologin, Médecincheffe, Hopital Neuchéatelois

Dr. med. Paolo Ripellino
Neurologe, Facharzt fiir Neurologie, Ospedale Regionale di Lugano

Internationale/Européische Reprasentanten der GBS Selbsthilfe e.V.
Liechtenstein  Vaduz/Ruggell Vroni Gschwenter
Osterreich Europa Landesverband GBS Initiative AUSTRIA
Kontakt zurzeit Giber die Bundesgeschéftsstelle
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Medizinischer und wissenschaftlicher Beirat

Vorsitzender:
Prof. Dr. med. Uwe Zettl
Oberarzt, Klinik und Poliklinik Neurologie, Uni Rostock

Stellvertreter:
Prof. Dr. med. Peter Flachenecker
Chefarzt, Neurologisches Rehazentrum, Quellenhof - Bad Wildbad

und
Dr. med. Wilfried Schupp

Deutschland nach Alphabet:
Dr. med. Michael Annas
Chefarzt, MediClin Hedon Klinik Lingen an der Ems

Prof. Dr. med. Jander
Chefarzt, Marien-Hospital Diisseldorf

Prof. Dr. med. Sylvia Kotterba
Cheférztin Geriatrie, Klinikum Leer

Prof. Dr. med. Helmar Lehmann
Direktor der Klink fiir Neurologie Leverkusen

Dr. med. Anke Sager
Oberirztin, MediClin Rehazentrum Bad Orb

Dr. med. Carsten Schroter
Chefarzt, Klinik Hoher Mei3ner Bad Sooden-Allendorf

Prof. Dr. med. Andreas Steinbrecher
Chefarzt, Klinik fiir Neurologie Helios-Klinikum Erfurt

Dr. med. Christian van der Ven
Oberarzt, Neurologisches Rehazentrum Godeshdhe - Bonn


http://www.gbsinfo.ch
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Aufnahmeantrag in die GBS CIDP Selbsthilfe eV.

Unsere Selbsthilfe ist in regionalen Gruppen organisiert. Sie werden Mitglied der
regionalen Gliederung und dadurch beim Bundesverband.

In NRW ist die Gruppe ein eingetragener Verein. Daher kénnen Sie direkt in diesen
Verein eintreten. Auch dadurch sind Sie automatisch Mitglied im Bundesverband.

Name: Vorname:

Stral3e: Nr.:
PLZ/Wohnort:

Geburtsdatum: Tel.:

E-Mail:

Ich méchte das Journal digital auf dieser E-Mailadresse erhalten.
Hiermit beantrage ich die Aufnahme in die GBS CIDP SelbsthilfeeV.ab: _
Unabhangig von meinem Wohnort méchte ich Mitglied
beim Landesverband...........c.c.c.ueu....... werden,
Als ordentliches Mitglied zahlen Sie einen Jahresbeitrag von mindestens € 36,-

oder einen Mitgliedsbeitrag von €

Ich bin damit einverstanden, dass meine angegebenen Daten fiir die Mitgliederver-
waltung und den Versand von Informationsmaterial bei der GBS CIDP Selbsthilfe
eV. und ihren Gliederungen gespeichert werden. Die erteilte Einwilligung kann je-
derzeit in schriftlicher Form mit Wirkung fir die Zukunft widerrufen werden.

Datum: Unterschrift:

Zahlung des Mitgliedsbeitrags im Einzugsverfahren:
Bitte Auswahl treffen!
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Fur das Jahr meines Eintritts ab Juli anteilig pro Monat 3,- Euro.
Der Einzug erfolgt vom Konto des Bundesverbandes

Glaubiger-ldentifikationsnummer der Deutschen GBS CIDP Selbsthilfe eV.:
DE53ZZZ0 0000 6149 65

Wenn Sie in NRW wohnen, bzw. dem Landesverband NRW beitreten, erfolgt der
Einzug vom Konto:

Glaubiger-ldentifikationsnummer der GBS CIDP Selbsthilfe NRW e.V.

DE39 777000018143 31

SEPA-Lastschriftmandat

Mandatsreferenz / Mitgliedsnummer:
(wird durch die Geschéaftsstelle eingetragen)

Ich ermachtige den Bundesverband Deutsche GBS CIDP Selbsthilfe eV. oder den
zustandigen Landesverband Zahlungen von meinem Konto mittels Lastschrift ein-
zuziehen. Zugleich weise ich mein Geldinstitut an, die von der GBS CIDP Selbsthilfe
e.V. auf meinem Konto gezogenen Lastschriften einzuldsen. Hinweis: Ich kann in-
nerhalb von acht Wochen, beginnend mit dem Belastungsdatum, die Erstattung des
belasteten Betrages verlangen. Es gelten dabei die mit meinem Geldinstitut verein-
barten Bedingungen.

Vor- und Nachname des Kontoinhabers

StraRRe, Hausnummer, PLZ und Ort

IBAN:

Ort, Datum, Unterschrift



PLASMA

Blutspende kennt jeder - lernen Sie die Plasmaspende kennen!

www.dieplasmaspende.de

Plasma spenden kdnnen Sie in:

Aachen, Annaberg-Buchholz, Augsburg, Bayreuth, Berlin, Bielefeld, Bochum, Bonn,
Brandenburg/Havel, Braunschweig, Bremen, Chemnitz, Cottbus, Darmstadt, Des-
sau, Dortmund, Dresden, Erfurt, Essen, Frankfurt/Main, Frankfurt/Oder, Freiberg,
Furth, Gera, GieRen, Gorlitz, Gottingen, Gotha, Grimma, Hagen, Halle, Hamburg,
Hamm, Hannover, Herne, Ingolstadt, Jena, Kassel, Kiel, Koblenz, Kéln, Krefeld,
Leipzig, Liibeck, Magdeburg, Mannheim, Merseburg, Ménchengladbach, Miinchen,
Nordhausen, Nirnberg, Oberhausen, Osnabriick, Paderborn, Plauen, Potsdam, Re-
gensburg, Rostock, Saarbriicken, Schwerin, Stuttgart, Weimar und Zwickau.


http://www.dieplasmaspende.de
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