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Post aus Berlin

Liebe Leserin, lieber Leser,

die vergangenen Monate waren turbulent fiir unser
Team. Wir haben uns starker international vernetzt. Fir
den Umgang mit seltenen Erkrankungen ist der Aus-
tausch Uber Grenzen hinweg von grofRer Bedeutung. 5
Auf europadischer Ebene werden Entscheidungen getroffen, die unsere Theraple-
optionen entscheiden. Im Sommer hat die EMA (European Medicines Agency), also
die Européische Arzneimittel-Agentur, ein neues Therapeutikum zugelassen. In
Europa wird tiber die Bedingungen fir Blutplasmaspenden entschieden.

Unsere Gruppe in der Kurpfalz beschaftigt sich weiter mit dem Thema Neben-
wirkungen diverser Immunglobuline. Dazu haben wir mit unseren medizinischen
Beratern und dem Paul-Ehrlich-Institut Kontakt aufgenommen. Die Mitglieder der
Gruppe haben uns ein weiteres Problem benannt, das wir nun gemeinsam bearbei-
ten. In einigen Kliniken werden die Platze fir Infusionen reduziert. CIDP Erkrankte
werden vor die Tir gesetzt. Daher haben wir alle Kassenarztliche Vereinigungen
und Landesgesundheitsministerien angeschrieben. Wir werden in der nachsten
Ausgabe dartiber berichten.

Haben Sie ein Problem mit ihrer Versorgung? Sie sind nicht allein! Vielleicht kdnnen
wir in unserer Gemeinschaft etwas fiir eine Besserung tun. Melden Sie sich.

Es griiBt Sie herzlich
Katy Seier und der Bundesvorstand




Veranstaltungen

06.10.2025 Selbsthilfetreffen in Kempten

14:00-16:00 Kontaktstelle Selbsthilfegruppen, Rathausplatz 14 (2. Stock), 87435
Kempten, Aufzug tber Gerberstr. 15 moglich
Sebastiano Sambasile, 0831 59096251 oder 0157 37633460,
s.sambasile@gbs-selbsthilfe.org

08.10.2025 Patiententreffen in Miinchen

13:00-15:00 2025 starten wir mit einer neuen Selbsthilfegruppe in Miinchen und
laden Sie dazu herzlich ein. Wir méchten Ihnen die Moglichkeit geben,
in gemitlicher Runde lhre Fragen und Sorgen in einem geschiitzten
Raum zu besprechen. Fir Erfrischungen und Leckereien ist gesorgt.
Tagungsraum SHZ, Westendstr. 68, 80339 Miinchen
Helga Hofbauer; 0155 62650171, H.Hofbauer@gbs-selbsthilfe.org

09.10.2025 Informationsnachmittag in Halle/Saale
14:00-16:30 SH-Kontaktstelle, Merseburger Str. 246, 06130 Halle
Rainer Putscher, 0179 5904432, ra.putscher@gmx.de

14.11.2025 Patiententreffen in Hannover
16:00-18:00 Stadtteilzentrum KroKusS, Thie 6, 30539 Hannover
Sabine Nett, 0176 74713469, s.nett@gbs-selbsthilfe.org

17.11.2025 Selbsthilfetreffen in Kempten

14:00-16:00 Kontaktstelle Selbsthilfegruppen, Rathausplatz 14 (2. Stock), 87435
Kempten, Aufzug tber Gerberstr. 15 moglich
Sebastiano Sambasile, 0831 59096251 oder 0157 37633460,
s.sambasile@gbs-selbsthilfe.org

22.11.2025 GBS CIDP Betroffenentreffen in Bonn-Bad Godesberg
14:00-16:00 Neurologisches Rehabilitationszentrum ,Godeshéhe” e.V., Waldstr. 2,
53177 Bonn, Karl Schmitz, k.schmitz@gbs-cidp.de

24.11.2025 Informationsnachmittag GBS CIDP im KISS Schwerin
15:00-18:00 KISS Schwerin, Spieltordamm 9, 19055 Schwerin
Doris Schiitt, 0385 2000258, schuett-ghs-cidp@gmx.de

29.11.2025 Patiententreffen Frankfurt am Main
11:00-12:30 Bildungstreff Zenit, Adolf-Hauser-Str. 7, 65929 Frankfurt
Gabi Faust, 0173 6511531, g.faust@gbs-selbsthilfe.org
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03.12.2025
13:00-15:00

09.12.2025
17:00-18:30

11.12.2025
14:00-16:30

15.12.2025
14:00-16:00

Patiententreffen in Miinchen
Tagungsraum SHZ, Westendstr. 68, 80339 Miinchen
Helga Hofbauer; 0155 62650171, H.Hofbauer@gbs-selbsthilfe.org

Online-Impuls ,MBSR bei CIDP/GBS“ Regionalverband Kurpfalz
Einstellung (Mindset) und psychische Ge- E
sundheit (mental health) ist wichtig fir den ===
Umgang mit CIDP/GBS. Eine Methode, die [}
diese Themen bericksichtigt und damit eine
neue Auseinandersetzung mit der Erkrankung
ermoglicht, ist MBSR (Mindfulness-Based Stress
Reduction) mit Frau Woérdehoff, MBSR-Trainerin
Peter Rasper, 0157 37955997, Peter.Rasper@gbs-selbsthilfe.org

Informationsnachmittag in Halle/Saale
SH-Kontaktstelle, Merseburger Str. 246, 06130 Halle
Rainer Putscher, 0179 5904432, ra.putscher@gmx.de

Selbsthilfetreffen in Kempten

Kontaktstelle Selbsthilfegruppen, Rathausplatz 14 (2. Stock), 87435
Kempten, Aufzug tGber Gerberstr. 15 moglich

Sebastiano Sambasile, 0831 59096251 oder 0157 37633460,
s.sambasile@gbs-selbsthilfe.org

Wir planen standig neue Prasenzver-
anstaltungen und Online-Treffen.
. Sie werden kurzfristig angekiindigt.

Informieren Sie sich auf
www.gbs-selbsthilfe.org

oder auf unseren Socialmedia-
Kanilen.

Informieren Sie sich auch unter:
01525 4211427.
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Die Patientenbotschafterin berichtet

¥

Mit Achtsamkeit und Starke durch den Herbst

Der Herbst ist meine liebste Jahreszeit. Wenn das bunte
Laub unter den FiiBen raschelt, fuhlt sich jeder Spaziergang
an wie ein kleines Abenteuer - als wiirde ich die Welt noch
einmal neu, mit den Augen eines Kindes, entdecken. Ich lie-
be es, durch das fallende Laub zu gehen und diese besonde-
re Mischung aus kiihler Luft und goldenem Sonnenlicht zu
spliren, das die Welt in leuchtende Farben taucht - fast wie
ein zarter Pinselstrich der Natur.
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Gleichzeitig beschenkt uns diese Jahreszeit mit einer Fiille an frischem Obst und
Gemlse - eine reiche Ernte, die uns Kraft und Vorrate schenkt, um gut versorgt
durch die kihleren Monate zu kommen. Fiir mich fiihlt sich das an, wie ein liebe-
volles Geschenk der Erde - nahrend, starkend, wohltuend.

Und wenn sich der Himmel grau (ber die Landschaft legt, der Regen leise gegen
die Fensterscheiben trommelt und der Wind an den Baumen riittelt, dann wird der
Herbst zur Einladung, zur Ruhe zu kommen. Eine warme Tasse Tee, ein gutes Buch
und eine kuschelige Decke werden in solchen Momenten zu kleinen Oasen der
Geborgenheit.

Diese stillen Augenblicke helfen mir, Ruhe zu finden und neue Kraft zu schépfen.
Gerade jetzt, wo das Wetter wechselt, die Tage kiirzer werden und die duf3eren
Bedingungen mehr Energie kosten, ist es besonders wichtig, gut fir sich zu sorgen.
Kleine Rituale der Selbstfiirsorge sind dabei fiir mich zu wertvollen Wegbegleitern
geworden.

So schon, kraftvoll und sinnlich der Herbst auch ist - mit GBS oder CIDP stellt er
uns vor besondere Herausforderungen.

Die sinkenden Temperaturen, die feuchte Luft und das veranderte Tageslicht kdn-
nen unsere Symptome splirbar verstarken. Muskelschwache, Schmerzen, Erschop-
fung oder Kribbeln - all das kann zunehmen, wenn der Kérper mehr Energie fiir die
Umstellung auf die kalte Jahreszeit aufbringen muss. Auch das Immunsystem steht
in dieser Zeit besonders unter Druck. Flir Menschen mit einem geschwachten Ner-
vensystem kénnen schon vermeintlich harmlose Infekte zur ernsthaften Belastung
werden - manchmal sogar zu einem Ausloser fiir einen Riickfall.

Gerade deshalb ist es jetzt so wichtig, gut flir sich zu sorgen. Ich habe fiir mich
Wege gefunden, die mir helfen, besser durch die kithlen Monate zu kommen - viel-
leicht ist auch fiir dich etwas dabei.



Starkung von innen - das Immunsystem unterstiitzen

Ein starkes Immunsystem ist gerade fiir uns ein wertvoller Schutzschild. Deshalb

versuche ich, es im Alltag bewusst zu unterstitzen:

e RegelmiaBige Ruhepausen und ausreichend Schlaf - mein Kérper braucht viel
Erholung, wenn es drauf3en ungemiditlich wird. Noch mehr als sonst, versuche
ich jetzt darauf zu achten, mir rechtzeitig Pausen zu nehmen.

e Bewegung an der frischen Luft, so oft es geht - selbst ein kleiner Spaziergang
bei Tageslicht kann Wunder wirken. Manchmal nutze ich den Weg zur Arbeit,
an anderen Tagen erfrischt mich nach dem Mittagessen eine kurze Runde um
den Block.

e Mentale Stabilitat starken - denn auch seelischer Stress schwacht unser Immun-
system. Hier helfen mir kleine Rituale, Atemiibungen oder einfach das Gesprach
mit einer vertrauten Person.

Erndhrung als sanfte Unterstiitzung - entziindungshemmend durch die dritte
Jahreszeit

Die Natur versorgt uns im Herbst mit allem, was der Kérper jetzt besonders braucht.
Ich habe Uber die Jahre gelernt, dass eine bewusste Erndhrung einen spiirbaren
Unterschied machen kann. Diese Lebensmittel gehdren flir mich zum herbstlichen
Speiseplan:

Gesunde Fette
- wie kaltgepresstes Olivendl, Avocados, Nisse, Leinsamen und fetter Fisch (z. B.
Lachs oder Makrele)

Saisonales Gemiise
- wie Kirbis, Brokkoli, Griinkohl, Rote Bete, Spinat, Pastinaken

Friichte mit vielen Antioxidantien
- wie Apfel, Beeren (auch tiefgekiihlt), Granatapfel, Birnen

Vollkornprodukte & pflanzliches Eiweil
- Haferflocken, Quinoa, Hirse, Hiilsenfriichte, Kichererbsen

Heilende Gewiirze und Krauter
- wie Ingwer, Kurkuma, Zimt, Thymian, Knoblauch




Selbstfiirsorge im Alltag - kleine Rituale, groRe Wirkung =
Gerade wenn die Tage dunkler und grauer werden, tut es gut, sich kleine Inseln d""
Wohlbefindens zu schaffen. Rituale, die nichts kosten, aber viel geben.

Ein paar meiner persénlichen Herbst-Rituale:

- Einige Minuten Kerzenlicht am Morgen, wahrend der Tee zieht :
- Ein gutes Buch oder Horbuch bei schlechtem Wetter =
- Ein warmes FuRbad mit Lavendel oder Rosmarin !
- Eine kurze Meditation oder gefiihrte Entspannungsiibung
- Ein Wochenplan mit ruhigen Momenten - bewusst eingeplant. __

Es geht nicht darum, besonders ,gut“ mit der Erkrankung
umzugehen - sondern darum, gut mit sich selbst umzugehen.
Das ist ein groBer Unterschied.

Miteinander statt allein - Gemeinschaft tragt

Und manchmal hilft schon der Austausch mit anderen
Betroffenen, um sich wieder geerdet zu fihlen.

In unserer Selbsthilfegruppe erlebe ich immer

wieder, wie starkend es ist, verstanden zu werden -
ohne viele Worte. Wenn wir einander zuhoren,

Mut zusprechen oder uns einfach ehrlich austauschen,
dann wird selbst der grauste Tag etwas heller.

Mein Herbst-Motto: Sanft bleiben - mit mir
und meiner Erkrankung

Der Herbst ist nicht nur die Zeit des Wandels,
sondern auch eine Zeit des Loslassens. Ich
versuche, nicht gegen alles anzukampfen,
sondern mitzugehen. Die Krankheit ist da - ja.

Wenn ich mich darauf besinne, was mir guttut,
wenn ich freundlich mit meinem Kérper und
meinen Kraften umgehe, dann gelingt es

mir, auch diese Jahreszeit als etwas

Kostbares zu erleben.

Und das wiinsche ich dir auch.
Bleib achtsam. e
Selten - aber nicht allein.

Herzlich
Delﬁna Kendes

=

Bild freepik



Neues aus der Wissenschaft

Korpereigene Zellen werden zum Heilmittel

Die Erfinder der CAR-T-Zell-Therapie haben eine Variante entwickelt, die die T-Zel-
len innerhalb des Korpers mit dem chimiren Antigen-Rezeptor (CAR) ausstattet.
Der vorgestellte Behandlungsansatz verwendet die von COVID-Impfstoffen her
bekannte mRNA-Technologie und spezielle Lipid-Nanopartikel. Dieser Tage wurde
eine erste klinische Studie begonnen. Einsatzgebiet konnten Autoimmunerkran-
kungen sein, bei denen eine voriibergehende Beseitigung (Deletion) der Antikor-
per-produzierenden B-Zellen den Krankheitsprozess langfristig stoppen kdnnte. In
den letzten Jahren wurden mehrere Praparate zugelassen. Alle beseitigen gezielt
B-Zellen im Korper, was zu langfristigen Remissionen fiihren kann. B-Zellen sind
als Antikorper-produzierende Zellen auch an der Entwicklung von Autoimmun-
erkrankungen beteiligt. Erste Erfahrungen mit der CAR-T-Zell-Therapie zeigen, dass
die B-Zell-Depletion den Krankheitsprozess moglicherweise auf Dauer stoppen
kann. Die vom Knochenmark nachgebildeten ,naiven” B-Zellen produzieren hiufig
nicht die fir die Krankheit verantwortlichen Autoantikorper. Dies bedeutet, dass
die CAR-T-Zellen nur fiir einen voriibergehenden Zeitraum bendtigt werden.

Die CAR-T-Zell-Therapie ist bisher auf eine dauerhafte Prasenz der Zellen im Kérper
der Patienten angelegt. Die aus dem Blut der Patienten per Apherese ,gefischten”
Zellen werden dazu im Labor mit dem Gen fiir den CAR ausgestattet. Dies ge-
schieht mit Hilfe von Retroviren, die das Gen innerhalb des Genoms der T-Zellen
integrieren. Die Behandlung ist so lange wirksam, wie die T-Zellen (und ihre durch
Zellteilung entstandenen ,Nachfahren“) im Korper tiberleben.

Ein Nachteil bei der Verwendung von Retroviren ist die Gefahr von Krebserkran-
kungen. Sie drohen, wenn die Retroviren das Gen an der falschen Stelle ins Erbgut
der T-Zellen einbauen und neben dem CAR auch Onkogene aktiviert werden. Dazu
ist es nach der CAR-T-Zell-Therapie von Lymphomen in Einzelfillen gekommen.
Die Hersteller miissen in den Fachinformationen auf das Risiko hinweisen.

Bei der mRNA-Technologie besteht das Risiko nicht, da die Gene nicht in die DNA
eingebaut werden. Die Wirkung ist allerdings zeitlich begrenzt, da die mRNA nach
einiger Zeit in den Zellen abgebaut wird. Dies kénnte jedoch bei Autoimmun-
erkrankungen ausreichen, um den Krankheitsprozess zu stoppen.

Ein Vorteil der mRNA-Technologie ist, dass sie innerhalb des Kérpers moglich ist.
Dies konnte die Kosten senken, da fiir die Behandlung keine speziellen Labors be-
notigt werden. Die mRNA-Technologie hat in der COVID-Epidemie eine rasche
Entwicklung von Impfstoffen ermdglicht. Die mRNA wurde dabei in Lipidnano-
partikel verpackt, die die mRNA an Muskelzellen abliefern.

Fir die Behandlung von Autoimmunerkrankung werden Lipidnanopartikel benétigt,
die die mRNA zu den T-Zellen transportieren. Gleichzeitig sollte eine Aufnahme
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durch das retikuloendotheliale System vermieden werden, da dies zu einer Schadi-
gung der Leber flihren konnte.

Ein Team um Carl June von der Universitit von Pennsylvania in Philadelphia, dem
Erfinder der CAR-T-Zell-Therapie, hat die Lipidnanopartikel mit Proteinen bestiickt,
die einen Rezeptor auf der Oberflache der T-Zellen erkennen. Die mRNA gelangt
dann gezielt ins Zellinnere dieser Zellen.

In ersten Experimenten an Mausen beseitigten die in vivo erzeugten T-Zellen die
B-Zellen innerhalb weniger Stunden aus dem Blut. Da die CAR-T-Zellen ebenfalls
nur wenige Tage Uberlebten, musste die Behandlung wiederholt werden. Nach drei
Dosierungen im Abstand von jeweils drei Tagen wurde dann die B-Zell-Depletion
erreicht. In einem anderen Experiment wurde eine Leukamie erfolgreich behandelt.

Nachdem sich die In-vivo-Therapie mit CAR-T-Zellen bei Javaner-Affen als sicher
erwiesen hat, sind erste klinische Studien geplant. Laut dem Hersteller Capstan
Therapeutics aus San Diego hat dieser Tage der erste gesunde Proband einer
Phase-1-Studie an einer Klinik in Brisbane/Australien das Prdaparat CPTX2309
erhalten.

Blutplasma-Spendezentrum in Gie8ener Einkaufszentrum eroffnet

OB Frank-Tilo Becher, Geschaftsfiihrer Benjamin Méry, LFB-Vertreter Jose Mareno
und Gabi Faust (von links) er6ffnen das Zentrum



Neues aus der Wissenschaft

Studien und Teilnahmemaéglichkeiten

Am 25. Juni sprach Prof. Meyer zu Horste, Oberarzt der Klinik fiir Neurologie im
Uniklinikum Miinster, mit uns Giber Medikamentenstudien.

Einleitend berichtete er lGber die Entwicklung der Neonatalen FC Rezeptorinhibi-
toren. Das erste Praparat, Efgartigimod, wurde gerade fiir die Therapie der CIDP
von der EMA zugelassen. Diese Studie war so angelegt, dass die Therapie der CIDP-
Patienten vor Studienteilnahme beendet wurde. In der Studie erhielten die Teil-
nehmenden entweder Efgartigimod oder Placebo. Die Ergebnisse zeigen, dass
Efgartigimod beivielen, aber nicht bei allen, wirkt. Meyer zu Horste berichtet Giber die
Zurickhaltung von Patienten bei Placebo kontrollierten Studien. Das Risiko der
Verschlechterung mochte kaum einer eingehen. Ein anderer Therapieansatz ist das
Komplement.

Schritte vor Beginn einer Medikamentenstudie:

e Antrag: Studienprotokoll, informierte Einwilligung der Teilnehmenden, For-
schungskonzept, Risikobewertung.

e Ethik- und Sicherheitspriifung: Genehmigung durch eine zentrale oder lokale
Ethikkommission.

o Genehmigung durch die zustindige Aufsichtsbehérde: Bundesinstitut fiir Arz-
neimittel und Medizinprodukte, BfArM. Fiir klinische Priifungen gilt die EU-CTR
(Clinical Trials Regulation) und nationale Umsetzung.

e Kosten- und Finanzierungspriifung: Klarung von Sponsoring, Fordermitteln,
Versicherungen.

e Herstellung/Qualitat der Priifpraparate: GMP-konforme Herstellung, Verifizie-
rung von Chargen, Lagerung und Dokumentation.

e Registrierung/Anzeige: bei 6ffentlich zuganglichen Registern und ggf. Meldung
an die zustandigen Behoérden.

¢ Versicherungen: Versicherungsschutz fiir Teilnehmende, Risikomanagement.

¢ Informed Consent-Verfahren vorbereiten: Klare, verstandliche Einwilligungen;
Ubersetzungen; Unterstiitzung bei der Einwilligung.

e Datenschutz: DSGVO-konforme Datenverarbeitung, Datenschutz-Folgenab-
schatzung, Vertrage zur Auftragsverarbeitung.

e Personelle und infrastrukturelle Voraussetzungen: qualifiziertes Personal, raum-
liche und technische Ausstattung, Notfallplane.

e Startfreigabe durch Behorden: Nach Priifung aller Unterlagen erfolgt die end-
glltige Genehmigung zum Studienbeginn.

Das Komplementsystem ist ein Teil des angeborenen Immunsystems und besteht
aus einer Reihe von Proteinen. Nach der Aktivierung folgen Markierung, Entziin-
dungsreaktion und/oder Zelltod der Erreger.
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Das Komplementsystem umfasst die Molekiile C1 bis C9.

e (C1-C4: Starten die Aktivierung und erzeugen Oberflachenbindung.

e C3: Schlisselspalter, erzeugt C3a (Entziindung) und C3b (Markierung).
e C5-C9: Bilden den Membranangriffskomplex, der Zellen lysiert.

Komplementhemmende Medikamente werden z.B. bei Myasthenie oder MS an-
gewandt. Diese zielen auf C5. Neueste Untersuchungen wirken auf C1, die mit
Riliprubart gehemmt werden. Die Phase 2 Studie ist erfolgreich abgeschlossen.
Die Patienten kamen aus einer Standardtherapie der CIDP. In dieser Studie wurden
refraktire Patienten, die unter Standardtherapie keine addquate Krankheitskon-
trolle erreichen konnten, und neu diagnostizierte Patienten mit dem neuen Wirk-
stoff behandelt.

Die Bewertung erfolgte mit dem INCAT-Score. Das ist ein Messinstrument, das
die funktionelle Beeintrachtigung der Arme und Beine bei Patienten mit chronisch
entziindlicher demyelinisierender Polyneuropathie (CIDP) bewertet.

Meyer zu Horste zeigte, dass alle Therapierten eine Besserung zeigten. Aber es gab
keine Placebogruppe.

In zwei Phase 3 Studien wird nun weiter getestet. Sie heiBen Mobilize und Vitalize.

In die Studie Mobilize sollen nicht ausreichend auf Standardtherapie ansprechende
Patienten eingeschlossen werden. Die Studie ist Placebo kontrolliert. In den ersten
24 Wochen erhalten die Teilnehmenden entweder den Wirkstoff oder ein Placebo.
Danach erhalten alle den Wirkstoff.

Vitalize ist flir Patienten, die unter Standardtherapie stabil sind, Behinderungen
haben und auf Reduzierung der IG Dosis mit Verschlechterung reagierten. Zuge-
ordnet wird zufallig zum Wirkstoff Riliprubart oder IG.

Es ist schwierig, nun Patienten zu finden, die Einschrankungen haben und maximal
1g IG pro Kilogramm Koérpergewicht erhalten. In seinem Zentrum erhalten viele
Betroffene deutlich hohere Dosen.

Ein weiteres Ausschlusskriterium ist Diabetes. Es muss eine typische CIDP sein.
Das bedeutet motorische und sensible Nerven sind betroffen.

Der Einschluss von Patienten erfolgt nach Untersuchung, Protokollierung, Be-
schreibung des Krankheitsverlaufs und Priifung durch ein unabhingiges Kontroll-
gremium.

Die Teilnahme an der Vitalize Studie bedeutet:

Screening, erstes Telefongesprach, Blutuntersuchungen, Krankheitsverlauf und
Untersuchungen in der Klinik, vierwochig zwei Infusionen, Placebo+Wirkstoff
oder IG+Placebo. SC Patienten missten vorher auf IV umgestellt werden.

Auf dieser Seite findet man alle laufenden Studien:
https:/euclinicaltrials.eu/search-for-clinical-trials/?lang=de

Die folgenden Zentren haben wir dieser Seite am 31.08.2025 entnommen. Hier
koénnen Sie klaren, ob fiir Sie eine Teilnahme maoglich ware.
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Fur die Vitalize Studie:

Berlin Charité Universitatsmedizin
Berlin K6R

Hannover Medizinische Hochschule
Hannover

Gottingen Universitatsmedizin
Gottingen

Essen Universitatsklinikum
Essen AR

Berlin Neurologisches Facharzt-
zentrum Berlin

Miuinster Universitatsklinikum Minster

Tibingen Universitatsklinikum

Tubingen

Fiir die Mobilize Studie:

Bad Homburg Zentrum fiir klinische
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Dr. Frauke Stascheit
frauke.stascheit@charite.de

Prof. Thomas Skripuletz
skripuletz.thomas@mh-hannover.de

Dr. Jana Zschuentzsch
j.zschuentzsch@med.uni-goettingen.de

Prof. Mark Stettner
mark.stettner@uk-essen.de

Dr. Klaus Tiel-Wilck
dr.tiel-wilck@nfzb.de

Dr. Gerd Meyer zu Horste
gerd.meyerzuhoerste@ukmuenster.de

Prof. Alexander Grimm
alexander.grimm@med.uni-tuebingen.de

Dr. Elvira Steid|

Forschung Dr. I. Schoell GmbH dr.steidl@dr-schoell.de

Giel3en Universitatsklinikum GieRen

und Marburg GmbH

Dr. Martin Jinemann
Martin.Juenemann@neuro.med.uni-giessen.de

Mobilize: Study Details | A Study to Test the Effects and Safety of Riliprubart in
People With Chronic Inflammatory Demyelinating Polyneuropathy (CIDP) for
Which the Usual Treatments do Not Work | ClinicalTrials.gov
https://clinicaltrials.gov/study/NCT06290128

Vitalize: Study Details | A Study to Test the Efficacy and Safety of Riliprubart Against
the Usual Treatment of Intravenous Immunoglobulin (IVIg) in People With Chronic
Inflammatory Demyelinating Polyneuropathy (CIDP) | ClinicalTrials.gov

https://clinicaltrials.gov/study/NCT06290141
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Neues aus der Wissenschaft

Von der Idee zur Therapie

Wie neue Medikamente entstehen - und warum Patient:innen eine zentrale
Rolle spielen

Ein neues Medikament zu entwickeln, ist ein langer Weg. Von der ersten For-
schungsidee bis zur Verfligbarkeit fir alle Patient:innen vergehen meist 10 bis 15
Jahre. Was viele nicht wissen: Auch Selbsthilfegruppen und Betroffene kénnen
eine zentrale Rolle spielen - und am Ende sogar dazu beitragen, dass Therapien
besser, wirksamer und patientennaher werden.

Wie entsteht ein neues Medikament?

Alles beginnt im Labor: Forschende suchen gezielt nach Substanzen, die in Krank-

heitsprozesse eingreifen kdnnen. Nur sehr wenige dieser sogenannten Wirk-

stoffkandidaten schaffen es Uber die erste Hiirde - die praklinische Testung im

Reagenzglas und im Tierversuch - hinaus in die klinischen Studien am Menschen.

Diese laufen in mehreren Phasen ab:

e Phase I: Erste Studien mit gesunden Freiwilligen, um Sicherheit und Vertraglich-
keit zu prifen.

e Phase II: Untersuchungen zur Wirksamkeit und Dosierung an einer kleinen
Patientengruppe.

¢ Phase lll: Breite Anwendung mit vielen Betroffenen - jetzt zeigt sich, wie wirk-
sam und sicher die Therapie im Vergleich zu bisherigen Verfahren ist.

Sind die Ergebnisse positiv, wird das Medikament bei den zustiandigen Behorden
zur Zulassung eingereicht - in Deutschland z. B. beim Bundesinstitut fir Arznei-
mittel und Medizinprodukte (BfArM), europaweit bei der Europdischen Arznei-
mittel-Agentur (EMA). Nur wenn der Nutzen das Risiko Uberwiegt, wird das
Medikament zugelassen.

,Ein Medikament wird nicht zugelassen, weil es neu ist - sondern weil es besser oder
sicherer ist als bisherige Optionen.’
— Prof. Dr. Matthias Konig, Universitat Heidelberg, 2023

Wann iibernehmen die Krankenkassen die Kosten?

Nach der Zulassung folgt in Deutschland die sogenannte friihe Nutzenbewertung
durch den Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA). Dort wird gepriift, ob das neue
Medikament einen Zusatznutzen im Vergleich zur bisherigen Standardtherapie bie-
tet. Erst danach wird zwischen dem Hersteller und dem GKV-Spitzenverband tiber
den Preis verhandelt. Meist Gbernimmt die gesetzliche Krankenversicherung die
Kosten ab dem zweiten Jahr nach Markteinfiihrung - teilweise auch friiher, wenn
ein besonderer medizinischer Bedarf besteht.

,Die Bewertung des Zusatznutzens ist kein Selbstldufer. Deshalb ist es wichtig, dass
auch die Stimme der Patient:innen Gehor findet.”
— Dr. Eva Reimann, Institut fir Qualitdt im Gesundheitswesen, 2022
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Warum sollten Patient:innen an Studien und Umfragen teilnehmen?

Die Teilnahme an klinischen Studien, Patientenbefragungen oder Versorgungs-
forschung ist freiwillig - aber wertvoll. Denn sie hilft, neue Therapien aus Sicht der
Betroffenen besser zu verstehen und weiterzuentwickeln.

Viele Fragen kénnen nur durch die Erfahrungen von Patient:innen beantwortet
werden:

e Wie wirkt das Medikament im Alltag?

e Wie verandert sich die Lebensqualitat?

¢ Welche Nebenwirkungen sind sptirbar relevant?

Zudem erhalten Teilnehmende unter bestimmten Umstanden friih Zugang zu in-
novativen Behandlungen. Alle Studien unterliegen strengen ethischen und daten-
schutzrechtlichen Vorgaben.

,Ohne Patientinnen und Patienten keine Daten. Ohne Daten keine besseren The-
rapien.”
— Marion S., Sprecherin einer bundesweiten Selbsthilfegruppe, 2024

Woher kommt das Geld fiir Forschung und Beteiligung?

Die Kosten fir Forschung und Entwicklung sind hoch - allein die klinischen Studien

kénnen hunderte Millionen Euro kosten. Die Finanzierung erfolgt aus verschiede-

nen Quellen:

e Pharmaunternehmen tragen die Hauptlast bei der Entwicklung und Zulassung.

e Staatliche Fordermittel, etwa vom Bundesministerium fiir Bildung und For-
schung (BMBF) oder der EU, unterstiitzen unabhingige Forschung und Patien-
tenbeteiligung.

¢ Krankenkassen, Stiftungen und Fachgesellschaften férdern Versorgungsstudien,
Aufklarungskampagnen und die aktive Beteiligung von Betroffenen.

,Patientenbeteiligung ist kein Luxus - sie ist ein Qualitdtsmerkmal guter Forschung.*
— Dr. Sandra Wenzel, Deutsches Netzwerk Versorgungsforschung, 2021

Warum ist die Zusammenarbeit mit der Selbsthilfe wichtig?

Selbsthilfegruppen wissen aus erster Hand, wo der Schuh driickt - sei es bei der

Versorgung, im Alltag oder beim Zugang zu neuen Therapien. Deshalb sind sie fiir

Forschung, Industrie und Politik wertvolle Gesprachspartner:

e Sie zeigen, wo Versorgungsbedarfe bestehen - etwa bei seltenen oder wenig
beachteten Erkrankungen.

o Sie helfen, Studien alltagstauglich zu gestalten - z. B. in Bezug auf Therapie-
erwartungen, Lebensqualitdt oder Nebenwirkungen.

e Sie kénnen Vertrauen schaffen - durch Information, Austausch und authen-
tische Erfahrungsberichte.

15
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Neues aus der Wissenschaft

Auch finanziell kann eine faire Zusammenarbeit sinnvoll sein: Pharmaunternehmen
koénnen etwa Veranstaltungen, Informationsmaterialien oder digitale Angebote von
Selbsthilfegruppen zweckgebunden fordern. Wichtig ist dabei: Die Unabhangigkeit
der Selbsthilfe darf nie infrage stehen.

JWir arbeiten nicht flr die Industrie - aber wir arbeiten mit ihr, wenn es den Be-
troffenen nitzt.”
— Anna K., Vorsitzende eines Selbsthilfeverbands fir seltene Erkrankungen, 2023

Fazit: Mitgestalten lohnt sich

Patient:innen sind keine passiven Empfanger medizinischer Innovation - sie sind
Teil der Losung. Ob in Studien, Umfragen oder Gber die Selbsthilfe: Ihre Perspektive
macht Therapien wirksamer, besser und menschlicher. Und: Nur durch Zusammen-
arbeit entsteht echte Versorgung, die dem Leben der Menschen gerecht wird.

,Forschung braucht Patient:innen - und Patient:innen profitieren von Forschung.
— Gemeinsames Positionspapier von Patientenvertretungen im G-BA, 2022
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LWIr hilft“ - Selbsthilfe starkt unser Leben

Am 17. Mai 2025 fand im Veranstaltungshaus ,Kubus® in Leipzig die 3. Mitteldeut-
sche Selbsthilfekonferenz statt.

Nach 2019 in Halle (Sachsen-
Anhalt) und 2022 in Erfurt
(Thuringen) trafen sich nun
Vertreter von Selbsthilfegrup-
pen bzw. -Organisationen, der
Paritdtischen und der AOK
beim diesjahrigen Ausrichter in
Sachsen.

Fir die knapp 300 Teilnehmer
war ein interessantes Vortragsprogramm mit Diskussionsgelegenheiten zusam-
mengestellt.

Chronische Erkrankungen sind oft unsichtbar, doch die Auswirkungen auf das
soziale Leben sind tiefgreifend. Ein Gesprachsforum widmete sich der Frage, wie
Betroffene ihre Bediirfnisse und Erfahrungen im Freundes- und Familienkreis
sichtbar machen kénnen.

Chronische Erkrankungen oder Behinderungen (iben oft einen erheblichen Einfluss
auf die Berufswahl oder den Arbeitsalltag aus. Mitunter bedeuten die damit ein-
hergehenden Einschriankungen auch, dass man seinen Traumberuf aufgeben muss.
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Freizeit ist ein wesentlicher Bestandteil von Lebensqualitat - und zwar fir alle
Menschen. Doch Barrieren erschweren die reale Teilhabe mitunter erheblich. Da-
bei geht es nicht nur um bauliche Lésungen, sondern auch um Haltung, Kommuni-
kation und Flexibilitat. Wichtig ist, die Realitat anzuerkennen: Barrieren existieren
- der Schlissel liegt im souveranen Umgang damit.

Sich selbst zu stdrken - also ,empowert” zu sein - bedeutet, eigene Entscheidun-
gen zu treffen und Verantwortung fiir das eigene Leben zu tibernehmen. Das Ziel
ist Selbstbestimmung, ein grundlegendes Menschenrecht. Doch Selbstbestimmung
ist nicht selbstverstandlich: Sie muss gewollt, unterstiitzt und gelernt werden. Es
braucht Erfahrungsrdaume, in denen man Entscheidungen treffen und aus Fehlern
lernen kann. Denn Selbstbestimmung ist nicht nur ein individuelles Ziel - sie hat
nachweislich positive Effekte auf die psychische Gesundheit, die Lebensqualitat
und gesellschaftliche Prozesse.

Die groRziigige Pausengestaltung lie auch Raum fiir rege Gesprache der Teilneh-
mer untereinander.

Abgerundet wurde das Programm durch den im Rollstuhl sitzenden Comedian Tan
Caglar, der bestimmte Situationen seiner Behinderung auf komédiantische Art be-
leuchtete.

Wie die vorhergehenden Konferenzen war auch diese von Erfolg gekront.

von Alexandra KeBmeyer

Grenzen liberwinden, Patienten starken -
Bericht zur EPODIN-Versammlung & Takeda-Treffen in Wien

Am 2. und 3. Juli 2025 kamen in Wien Vertreter*innen europaischer Patienten-
organisationen zusammen, um gemeinsam (ber Versorgung, Forschung und Betei-
ligung bei seltenen neurologischen Erkrankungen zu sprechen. Organisiert wurde
das Treffen vom Netzwerk EPODIN - European Patient Organisation for Dysimmu-
ne and Inflammatory Neuropathies. Ergdnzt wurde das Programm durch exklusive
Einblicke bei Takeda, einem der fihrenden Hersteller fiir Inmunglobulinpraparate.

Was auf dem Papier nach einer Fachkonferenz aussieht, war in Wirklichkeit viel
mehr: Ein Zusammenkommen von Menschen mit gemeinsamer Erfahrung, groBem
Engagement und echtem Miteinander.

Tag 1: Austausch, Perspektiven, gemeinsames Gestalten
Nach der individuellen Anreise aus mehreren Landern trafen sich die Teilnehmen-
den im Melia Hotel Wien zum offiziellen Auftakt.
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Am Nachmittag prasentierte Jean-Philippe Plancon aktuelle Daten aus der Versor-
gungsrealitét (,Real World Evidence") sowie neue Kommunikationsmaterialien zur
Aufklarung tiber DINDs (dysimmune and inflammatory neuropathies).

AnschlieBend wurde im Rahmen eines offenen Forums (ber die Arbeit von EPO-
DIN, politische Strategien und kommende Projekte gesprochen - unter anderem
zur europaweiten Aufklarung und Harmonisierung des Zugangs zu Therapien.

General Assembly - Der formelle Rahmen
Am friihen Abend fand die jahrliche Generalversammlung von EPODIN statt. Auf
der Tagesordnung standen:

- Tatigkeitsbericht 2024

- Finanzbericht mit Entlastung des Vorstands
- Projektvorschau fiir 2025

- Diskussion und Fragen aus dem Plenum

Diese Versammlung unterstrich einmal mehr: EPODIN ist kein losgelostes Ex-
pertengremium, sondern eine Plattform von, mit und fiir Patient*innen.

Tag 2: Wissenschaft trifft Realitat - Einblick bei Takeda

Der zweite Tag begann mit einem Besuch im BioLife Plasmaspendezentrum in
Wien, wo den Teilnehmenden anschaulich erlautert wurde, wie Plasmaspenden
organisiert, verarbeitet und in die Versorgungskette eingebunden werden.

Im Anschluss reiste die Gruppe zum Takeda-Werk in der Benatzkygasse, wo eine
beeindruckende Werksflihrung durch die hochregulierte Produktion von Immun-
globulinen stattfand. Schutzkleidung, Sicherheitsvorkehrungen und klare Ablaufe
vermittelten ein Gefihl fiir die Komplexitdt und Verantwortung, die mit diesen
lebenswichtigen Therapien verbunden sind.
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Town Hall im Wintergarten -

Beteiligung gestalten

Der Tag endete mit einer offenen Podi-

umsdiskussion (,Town Hall“) im Winter-

garten von Takeda. Themen waren unter

anderem:

- Wie kann Patientenbeteiligung in Indu-
strie und Forschung konkret aussehen?

- Welche Barrieren gibt es in der Praxis?

- Welche Rolle spielen internationale Netzwerke wie EPODIN in diesem Kontext?

Es wurde klar: Nur durch Zusammenarbeit aller Akteure - Patient*innen, Industrie,
Politik und Fachwelt - lassen sich nachhaltige Losungen entwickeln.

Mehr als Fachliches: Begegnung auf Augenhdhe

Zwischen all den Programmpunkten war Raum fiir persénliche Gesprache, gemein-
sames Lachen und das Kniipfen neuer Freundschaften. Viele Teilnehmende enga-
gieren sich seit Jahren - andere waren zum ersten Mal dabei. Doch alle erlebten:
Hier wird niemand allein gelassen. Hier zahlt jede Stimme.

Auch sprachliche Barrieren? Kaum ein Thema. Ob Englisch, Deutsch oder gemischt -
man hilft sich gegenseitig, oft mit einem Augenzwinkern.

Interesse, selbst aktiv zu werden?
In der Patientenvertretung gibt es viele Wege, sich einzubringen - fir jede und
jeden findet sich die passende Aufgabe.

Ob Austausch mit anderen Betroffe-
nen, Organisation von Veranstaltungen,
Ubersetzungen, kreative Offentlich-
keitsarbeit oder fachliche Beteiligung
an Projekten - jede Unterstiitzung
zahlt.

Du musst kein Profi sein.

Du brauchst kein perfektes Englisch.
Was zahlt, ist Interesse und das Herz
fiir die Sache.

Und: Man wachst gemeinsam hinein -
mit viel Riickhalt, Humor und gegen-
seitiger Hilfe.
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Neu auf www.bag-selbsthilfe.de: G

Die Rubrik ,,Szene und Impulse” ist online!

SELBSTHILFE

Gute Nachrichten fiir alle, die sich fiir aktuelle Entwicklungen in
der Selbsthilfe interessieren: www.bag-selbsthilfe.de/szene-impulse

Das erwartet Sie in ,Szene und Impulse”:

sefbethilf®
interkdicifee I
& L3

Selbsthilfe

e Digitales Gesundheitswesen
Aktuelles und Hintergrundwissen rund um die Digitalisierung
im Gesundheitswesen - verstandlich aufbereitet.

e Junge Selbsthilfe
Themen, Ideen und Vernetzungsmoglichkeiten fiir junge
Menschen in der Selbsthilfe.

o Selbsthilfe digital
Tools, Tipps und Know-how fir die digitale Verbands- und
Gremienarbeit.

o Selbsthilfe interkulturell
Impulse und Materialien fir eine kultursensible und vielfalts-
orientierte Selbsthilfearbeit.

o Selbsthilfe und Pflege
Zugang zu wichtigen Informationen und Unterstiitzungs-
angeboten rund um das Thema Pflege.

o Selbsthilfe und Inklusion
Was bedeutet Inklusion eigentlich konkret - und wie setzt
sich die BAG SELBSTHILFE dafiir ein?

21



22

Berichte aus der Selbsthilfe

Patientenvertreter international - was macht man da so?

Ein Blick hinter die Kulissen der internationalen Selbsthilfearbeit

Wer an Selbsthilfe denkt, denkt oft zuerst an Gesprachsgruppen, lokale Treffen
oder Beratungsangebote im eigenen Land. Doch Selbsthilfe endet nicht an der Lan-
desgrenze. Im Gegenteil: Gerade bei seltenen oder chronischen Erkrankungen ist
internationale Zusammenarbeit ein wichtiger Schliissel - flr bessere Versorgung,
Forschung, Aufklarung und Sichtbarkeit.

Aber was genau macht man da eigentlich als Patientenvertreter*in auf internatio-
naler Ebene?

Was ist internationale Selbsthilfe tiberhaupt?

Internationale Selbsthilfe bedeutet, sich tiber Lindergrenzen hinweg mit anderen

Patient*innen, Angehdrigen, Fachpersonen oder Organisationen zu vernetzen. Das

kann informell geschehen - (iber Austauschplattformen, Zoom-Treffen oder Social

Media - oder im Rahmen strukturierter Netzwerke wie etwa:

e EPODIN (European Patient Organisation for Dysimmune and Inflammatory
Neuropathies)

e EURORDIS (Rare Diseases Europe)

o EFNA (European Federation of Neurological Associations)

e u. V.M.

Ziel ist es, gemeinsam an Themen zu arbeiten, die viele betreffen: Zugang zu Diag-
nostik und Therapie, Forschungsbeteiligung, politische Interessenvertretung oder
auch psychosoziale Unterstlitzung.

Was passiert auf internationalen Treffen und Kongressen?

Bei internationalen Konferenzen oder Netzwerktreffen bringen sich Patientenver-

treter*innen auf vielféltige Weise ein, z. B.:

e Vortrage und Podiumsdiskussionen: Patientenperspektiven ergidnzen wissen-
schaftliche Beitrage

e Workshops: zu Themen wie Beteiligung in Studien, Kommunikation, Versor-
gungsliicken

¢ Generalversammlungen: Mitentscheiden (ber Strategie, Projekte, Budget eines
Netzwerks

¢ Networking: Austausch mit Menschen aus anderen Landern, gegenseitige Unter-
stltzung

¢ Beteiligung an politischen Prozessen: z. B. zu EU-Richtlinien oder Leitlinienent-
wicklung

e Besuche vor Ort: z. B. in Plasmaspendezentren, Produktionsstiatten oder For-
schungseinrichtungen
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Welche Aufgaben gibt es?

Die Aufgaben sind so vielfaltig wie die Menschen, die sich engagieren. Zum Beispiel:
¢ Mitdenken & mitdiskutieren - zu konkreten Problemen in der Versorgung

e Erfahrungsberichte geben - als Betroffener oder Angehoriger

e Texte Ubersetzen oder korrigieren

¢ Organisation von Treffen oder digitalen Formaten

e Beitrage flir Social Media, Newsletter oder Websites schreiben

e Fragen stellen, zuhoéren, Feedback geben

Fiir jede und jeden findet sich etwas. Niemand muss alles kénnen - im Team tragt
jede*r einen Teil bei.

Vorteile des internationalen Engagements

e Du lernst engagierte Menschen aus ganz Europa kennen

e Du bekommst neue Perspektiven auf ,dein“ Thema

e Du erfahrst friither von Studien, Initiativen oder politischen Entwicklungen
e Du erlebst Gemeinschaft - iber Sprach- und Landergrenzen hinweg

e Du kannst mitgestalten - ob groR oder klein

Und die Herausforderungen?

e Englisch ist hilfreich, aber: man wachst hinein - und bekommt Unterstitzung
e Manchmal geht es schnell zur Sache - viele Fachbegriffe, viele Meinungen

e Zeitaufwand: Internationale Treffen sind oft mit Reisen verbunden

¢ Nicht jede*r ist gleich laut - aber alle Stimmen sind wichtig

Und du? Lust mitzumachen?

Internationale Selbsthilfe ist kein ,Expertenclub“ - sondern eine lebendige Ge-
meinschaft, offen fir neue Ideen und Menschen.

Ob du still zuhorst, laut fragst, Texte schreibst oder einfach deine Erfahrung
teilst - du kannst etwas beitragen.

Denn: Gemeinsam sind wir sichtbarer, lauter und starker. Auch tiber Grenzen hinweg.
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von Cornelia von Beckerath-Nanz

Veranstaltung der GBS/CIDP-Selbsthilfe-Gruppe KURPFALZ in
Baden-Wiirttemberg im Juni 2025

Am Montag, den 30.06.2025 ha-

ben wir in den Kliniken Schmieder |
in Heidelberg seit langerer Zeit eine
Prasenzveranstaltung organisiert.
Dort wurden uns dankenswerter-
weise Getranke und Eis zur Ver-
fligung gestellt. Trotz grofRer Hitze
kamen ca. 50 Teilnehmer/innen, um
sich im 1. Teil der Veranstaltung den
Fachvortrag von Frau Dr. Schilin
zum Thema ,Rehabilitation bei GBS und CIDP“ anzuhéren.

Die Kliniken Schmieder in Heidelberg und insbesondere Frau Dr. Schilin unter-
stlitzt unsere Selbsthilfearbeit durch Ihre Beitrdge und ihre aktive Teilnahme an
unseren Veranstaltungen in ihrem Haus. In ihrem Vortrag ging Frau Dr. Schiilin zu-
nachst auf die Krankheitsbilder von GBS, CIDP und MMN sowie verwandte auto-
immun bedingten Neuropathien ein. Die auftretenden Symptome, ihre Stadien und
Moglichkeiten der Behandlungen wurden dargestellt. Dabei ging es um medika-
mentdse wie auch andere unterstiitzende Therapien.

Frau Dr. Schiilin erérterte die verschiedenen Phasen einer Rehabilitationsmal3-
nahme angereichert mit Beispielen. Eine neurologische Rehabilitation besteht aus
mehreren Phasen, die aufeinander aufbauen und die unterschiedlichen Beddirfnis-
se der Patienten beriicksichtigen. Die wichtigsten Phasen sind: Akutversorgung
(Phase A), Frihrehabilitation (Phase B), weiterfihrende Rehabilitation (Phase C),
Anschlussrehabilitation (Phase D) und Nachsorge sowie berufliche Rehabilitation
(Phase E).

In den Ausfihrungen wurde unter anderem deutlich, dass der Therapieplan sehr
individuell zusammengestellt wird, die motorische Erholung von der Regeneration
der Nerven abhangt und viel Geduld auf allen Seiten notwendig ist.

Im Anschluss hatten die Anwesenden die Moglichkeit, ihre Fragen zu stellen, die
Frau Dr. Schiilin ausfiihrlich und geduldig beantwortete.

Im 2. Teil stellte Peter Rasper vom Organisations-Team der Selbsthilfe Kurpfalz die
Umfrageergebnisse einer informellen Patientenumfrage vor, wobei es sich um ein
Meinungsbild handelt, ohne wissenschaftlichen Anspruch und Evaluation.
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Es wurden folgende Themen erfragt:

Diagnose, Behandlung, Verlauf, Medikamente, arztliche Betreuung, zusatzliche
unterstiitzende MalRnahmen wie Physiotherapie, Nahrungserganzung, mentale
Faktoren und sonstige hilfreiche Erfahrungswerte im Umgang mit der chronischen
Erkrankung.

Im Anschluss an die Prasentation kam wiederum ein lebhafter Austausch in Gang.
Interessierte hatten zudem die Moglichkeit, sich vor Ort in einen Mail-Verteiler
aufnehmen zu lassen, um sich die Prasentation zuschicken zu lassen. Nach der
Beendigung des offiziellen Teils wurden noch Einzelgesprache mit Frau Dr. Schiilin
und Peter Rasper sowie den anderen Anwesenden gefihrt.

Wir méchten uns bei den Kliniken Schmieder sehr herzlich fiir die Unterstiitzung
unseres Patiententreffens bedanken, ganz besonders bei Frau Dr. Schiilin.

Unser Dank gilt auch der Rhein-Neckar-Zeitung fiir den Abdruck unserer Veran-
staltungsankiindigung, wodurch noch einige Betroffene auf die Veranstaltung auf-
merksam wurden.

Cornelia von Beckerath-Nanz fiir das Orga-Team der Gruppe Kurpfalz
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Fur pflegende Angehorige

von Sabine Nett

»Pflege geht uns alle an“

+Woche der Pflegenden Angehorigen”

in Niedersachsen im Oktober 2025
Angehorige leisten weit Uiber 80% aller
S Pflege in Deutschland, mit einem wirtschaftli-
chen Wert von tber 200 Milliarden Euro pro Jahr. Daflir benétigen sie dringend
mehr Anerkennung und spirbare Entlastung.

Die Woche der pflegenden Angehorigen in Niedersachsen findet erstmalig vom
6. - 12. Oktober 2025 statt. Das Motto Lautet: ,Pflege geht uns alle an!“.

Ziel der jahrlichen Woche der pflegenden Angehorigen ist, mehr gesellschaftliches
Engagement zur Unterstilitzung fiir An- und Zugehorige in der hauslichen Pflege-
versorgung zu bewirken und ihnen zu mehr Entlastung und Wertschatzung zu ver-
helfen.

Die Webseite lautet: www.wpa-niedersachsen.de. Die Webseite wird ab sofort
weiterentwickelt. Dort finden Sie mehr Informationen, auch Gber das breite Biind-
nis der Organisationen, die engagiert dieses Blindnis initiiert haben.

Auch in anderen Bundeslandern findet die Woche der pflegenden Angehérigen
statt:
Schleswig-Holstein 10. bis 17. November 2025 und Berlin 4. bis 10. Mai 2026

Webseite: www.wpa-niedersachsen.de

d::-h:' Pflege geht uns alle an!

Woche der pflegenden Angehdrigen in Niedersachsen

'“‘"w- ’“TJ
e e-124% Montag, 6. Oktober - Sonntag, 12. Oktober 2025

2025




Nitzliche Informationen

Fiir Sie gelesen

Literaturtipp von Sabine Nett:

Medikamente - Beipackzettel leicht erklart
von Hannah Warmer (Autor), Roland Seifert (Autor)

Wer kennt das nicht: Man bekommt in der Arztpraxis ein
Medikament verschrieben, 16st das Rezept in der Apotheke ein und versucht zu
Hause dann dem langen, klein bedruckten und haufig unverstandlichen Beipack-
zettel die wichtigsten Informationen zu entnehmen. Dieser enthalt zudem noch
viele Warnhinweise und verunsichert damit eher, als dass er aufklart. Welche
Informationen sind wirklich wichtig, wenn ich ein Medikament nehme? Welche
Neben- und Wechselwirkungen muss ich beachten, wenn ich zusatzlich noch
andere Arzneimittel nehme? Mit diesen Fragen setzt sich die Studentin der
Medizinischen Hochschule Hannover (MHH) Hannah Warmer in ihrem ersten
Buch auseinander. Zwei Jahre lang hat Warmer dafiir die Beipackzettel von 50
haufig in Deutschland verschriebenen Medikamenten ausgewertet. In kurzen,
leicht verstandlichen Steckbriefen stellt sie diese auf 254 Seiten vor, darunter zum
Beispiel den Blutdrucksenker Ramipril, das Schmerzmittel Ibuprofen, den Blut-
gerinnungshemmer Apixaban und das Cortison-Praparat Prednisolon.

Die Autorin / Der Autor

Hannah Warmer ist Medizinstudentin an der Medizinischen Hochschule Hannover
und interessiert sich fiir die Vermittlung medizinischer Themen an Laien.

Prof. Dr. med. Roland Seifert ist Direktor des Instituts fiir Pharmakologie der
Medizinischen Hochschule Hannover und Autor mehrerer Lehr- und Sachblicher
fur Pharmakologie.

Ein Nachschlagewerk auch fiir dltere Menschen. ,Ziel dieses Buches ist es, Angste
zu nehmen und die wichtigsten Informationen in moglichst verstandlicher Form
weiterzugeben®, erklart Warmer. ,Dabei ist es immer eine Gratwanderung: Was ist
wirklich wichtig zu wissen und was macht eigentlich nur Angst und ist aufgrund der
geringen Haufigkeit an Fallen eher zu vernachlassigen?” Inspiriert wurde die Medi-
zinstudentin von ihrer GroBmutter, die mit den Beipackzetteln hiufig tiberfordert
war und sich gewiinscht hatte, die fiir sie wichtigsten Informationen nachschlagen
zu kénnen: Welche Wirkstoffe sind enthalten, welche Beschwerden werden ge-
lindert, welche Neben- und Wechselwirkungen sind unbedingt zu beachten? ,Was
sie beim Arztbesuch oder in ihrer Apotheke nicht erfragt oder verstanden haben,
konnen sie hier schnell nachlesen®, erklart Hannah Warmer. Dabei ist es ihr wichtig
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zu betonen, dass sie damit auf keinen Fall die Beratung in der Apotheke oder durch
den behandelnden Arzt oder die behandelnde Arztin ersetzen méchte. ,Das sind
und bleiben die wichtigsten Ansprechpersonen in der Beratung und Behandlung
von Krankheiten und Beschwerden.”

Nicht mit Ibuprofen fir Prifungen fit machen!

Neben den moéglichen Wechselwirkungen mit anderen Medikamenten gibt War-
mer in ihrem Buch auch hilfreiche Tipps. So rat sie davon ab, lIbuprofen langer als
notig zu nehmen, da es zur Schmerz- und Entziindungslinderung die Cyclooxyge-
nasen (COX) COX-1 und COX-2 hemmt und damit die Bildung von Prostaglandi-
nen stoppt. Diese Botenstoffe bauen aber auch die schiitzende Magenschleimhaut
auf, weshalb eine langere Einnahme von Ibuprofen die Schleimschicht angreifen
und sogar Magengeschwiire verursachen kann. ,Daher sollten jlingere Leute un-
bedingt Abstand davon nehmen, sich mit Ibuprofen fir Priifungen oder Sport fit
zu machen. Bei Menschen mit rheumatischen Erkrankungen, die zusatzlich auch
Prednisolon bekommen, kann zusatzlich ein Siureblocker sinnvoll sein® rat die
Studentin.

Herausgeber Springer
e W Ao e Erscheinungstermin 29. Oktober 2024
Taschenbuch
Auflage 2024
272 Seiten
ISBN-10: 366269414X
ISBN-13: 978-3662694145
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alle von Sabine Nett

Gabapentin kénnte in Zusammenhang mit Demenz und
kognitiven Beeintrachtigungen stehen

Die Verschreibung von Gabapentin bei chronischen Schmerzen konnte mit einem
erhéhten Risiko fir Demenz und kognitive Beeintrachtigungen verbunden sein,
insbesondere bei Erwachsenen, die noch keine Senioren sind. Gabapentin wird
haufig zur Behandlung chronischer Schmerzen eingesetzt, insbesondere neuropa-
thischer Schmerzen.

Es zeigte sich in der Studie: Diejenigen, die 6 oder mehr Gabapentin-Rezepte er-
halten hatten, zeigten eine um 29 % héhere Wahrscheinlichkeit, innerhalb von 10
Jahren nach ihrer ersten Schmerzdiagnose mit Demenz diagnostiziert zu werden.
AuBerdem hatten sie eine um 85 % hohere Wahrscheinlichkeit fiir Mild Cognitive
Impairment (MCI).

Eine Aufschliisselung nach dem Alter der Personen zeigte: 18- bis 64-Jihrige,
denen das Medikament verschrieben worden war, hatten eine mehr als doppelt so
hohe Wahrscheinlichkeit fiir Demenz oder MCI im Vergleich zu den Kontrollper-
sonen, denen Gabapentin nicht verschrieben worden war.

Wahrend bei den 18- bis 34-Jahrigen, denen das Medikament verschrieben wurde,
kein erhohtes Risiko bestand, verdoppelte sich das Risiko fiir Demenz und verdrei-
fachte sich das Risiko fiir MCI bei den 35- bis 49-Jahrigen.

Die Risiken stiegen auch mit der Haufigkeit der Verschreibungen: Patienten mit
12 oder mehr Verschreibungen hatten ein um 40 % hoheres Risiko, an Demenz zu
erkranken, und ein um 65 % hoéheres Risiko, an MCI zu erkranken, als diejenigen,
denen Gabapentin zwischen drei- und elfmal verschrieben wurde.

Da es sich um eine Beobachtungsstudie handelt, sind eindeutige Schlussfolge-
rungen Uber Ursache und Wirkung nicht moglich. ,Unsere Ergebnisse deuten
dennoch auf einen Zusammenhang zwischen der Verschreibung von Gabapentin
und Demenz oder kognitiven Beeintrdchtigungen innerhalb von 10 Jahren hin®
berichtet das Forschungsteam.

Experten sehen die Ergebnisse der Studie aber kritisch: ,Die Autoren versuchten
zwar, mithilfe statistischer Methoden andere Risikofaktoren zu beriicksichtigen,
doch kann diese Art von Studie nicht beweisen, dass Gabapentin die Ursache fiir
das erhéhte Demenzrisiko war®, sagte Tara Spires-Jones, Direktorin des Centre for
Discovery Brain Sciences an der Universitat Edinburgh, Gruppenleiterin am UK
Dementia Research Institute und ehemalige Prasidentin der British Neuroscience
Association (BNA).
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Ein sehr wichtiger Faktor, der in dieser Studie nicht untersucht wurde, sei das
Ausmal der korperlichen Aktivitat. ,Menschen mit chronischen Schmerzen, die
Gabapentin bendtigen, waren moglicherweise weniger korperlich aktiv, was ein
bekannter Risikofaktor fiir die Entwicklung von Demenz ist", so Spires-Jones.

Visualisierung fordert Gehen und Gleichgewicht
bei Multiple Sklerose

Original Titel: The Effectiveness of Guided Imagery on Walking and Balance Dys-
function in Patients With Multiple Sclerosis: A Randomized Controlled Trial

Angeleitete Visualisierung kann die Gehfahigkeit und das Gleichgewicht bei
Multipler Sklerose verbessern, fand eine randomisiert-kontrollierte Studie mit 66
Teilnehmern.

Das Gehirn, speziell der motorische Cortex, kann auch durch bloBe Vorstellung der
Bewegung aktiviert werden und auf diese Weise (iben. Angeleitete Visualisierung
ist eine mogliche Methode, mit der dem Gehirn Bewegungsstimulation ohne tat-
sachlich durchgefiihrte kdrperliche Bewegung vermittelt wird.

Insgesamt wurden 66 Patienten zufallig der Behandlungs- oder Kontrollgruppe zu-
gewiesen (jeweils in = 33). Nach der angeleiteten Visualisierung verbesserte sich
die Gehstorung der Behandlungsgruppe signifikant. Die Autoren schliel3en, dass
angeleitete Visualisierung die Gehfahigkeit und das Gleichgewicht bei Patienten
mit MS verbessern kann und so eine erganzende Behandlungsmethode darstellen
kann.

© Alle Rechte: DeutschesGesundheitsPortal / HealthCom

Cannabis verdoppelt Herz-Kreislauf-Risiko

Cannabis wird, nicht zuletzt weil es auch zu medizinischen Zwecken eingesetzt
wird, von vielen Konsumenten als harmlose Droge eingestuft. Eine Metaanalyse
kommt jedoch zu dem Ergebnis, dass der regelmaRige Konsum langfristig das Ri-
siko auf einen Herz-Kreislauf-Tod verdoppeln kénnte. Das langjahrige Verbot von
Cannabis hat dazu gefiihrt, dass relativ wenig (ber die Risiken und Nebenwirkun-
gen der THC-Droge bekannt ist. Auch die Datenlage zum medizinischen Cannabis
ist begrenzt.

Ein Team der Universitat Toulouse konnte die Daten aus 24 Studien mit etwa 200
Millionen Menschen auswerten. Der Konsum von Cannabis war dort mit einem um
29 % erhohten Risiko auf ein akutes Koronarsyndrom assoziiert. Einen Schlaganfall
erlitten Cannabiskonsumenten zu 20 % haufiger. Das kardiovaskuldre Sterberisiko
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war mehr als doppelt so hoch als bei Menschen, die kein Cannabis konsumieren.
Eine Analyse, die sich auf die Kohortenstudien beschrankte, ergab einen Anstieg
der schweren kardiovaskuldren Ereignisse (MACE) um 32 %.

Kritisch bleiben und das Kleingedruckte lesen!

Frihstiickscerealien fiir Kinder werden ungesiinder

Ein moglicher Grund fiir die Zunahme der Adipositas in der Gesellschaft ist eine
schleichende Veranderung in der Zusammensetzung der Nahrungsmittel. Corn-
flakes und andere Cerealien sind fir Kinder in den USA (und nicht nur dort) ein
zentraler Bestandteil der ersten Mahlzeit des Tages. Die verschiedenen Anbieter
werben mit stiandig wechselnden Verpackungen um die Gunst der Kinder. Von
2010 bis 2023 gab es nicht weniger als 1.200 Markteinfihrungen. Haufig andert
sich nur die Verpackung. Die Hersteller arbeiten aber auch am Geschmack. Dabei
kam es zu einem Anstieg von Zucker, Fetten und Salz. Der Gesamtfettgehalt seit
2010 ist um 33,6 % gestiegen (von 1,13 g auf 1,51 g pro Mahlzeit). Beim Salzgehalt
(Natrium) gab es eine Zunahme um 32,1 % (von 156,0 mg auf 206,1 mg) und beim
Zucker um 10,9 % (von 10,28 g auf 11,40 g). Dafir ist der Gehalt an Ballaststoffen
zuletzt von 3,82 g auf 2,94 g gesunken. Bei den Proteinen kam es zu einem Riick-
gang von 1,97 g auf 1,69 g. Eine einzige Portion Friihstlickscerealien enthalt mehr
als 45 % der von der American Heart Association fiir Kinder empfohlenen Tages-
menge an Kalorien.

Biomarker in Blut und Urin zeigen Verzehr
von hochverarbeiteten Nahrungsmitteln an

Der hiufige Verzehr von hochverarbeiteten Nahrungsmitteln (ultra-processed
food, UPF) aus dem Supermarkt fihrt zu Veranderungen im Metabolom von Blut
und Urin. Zahlreiche epidemiologische Studien haben gezeigt, dass der haufige
Verzehr von UPF mit einem erhdhten Risiko von Gewichtsproblemen und zahl-
reichen kardiometabolischen Erkrankungen und auch einigen Krebserkrankungen
einhergeht. Welche Veranderungen verursacht der haufige Verzehr von UPF in Blut
und Urin? Die kohlenhydratreiche und ballaststoffarme Erndhrung mit einem re-
lativen Mangel an Vitaminen und Mikrondhrstoffen hatte vielfaltige Einflisse auf
die Stoffwechselprodukte von Lipiden, Aminosauren, Kohlenhydraten, Xenobio-
tika, Vitaminen, Peptiden und Nukleinsduren. Zu den Metaboliten, die nach dem
Verzehr von UPF in hoherer Konzentration im Urin vorhanden waren, gehorte in-
teressanterweise Levoglucosan. Es entsteht aus Zellulose, die als Biopolymer als
Lebensmittelverpackung verwendet wird. Levoglucosan ist zwar nicht toxisch,
der Nachweis zeigt nach Ansicht von Loftfield jedoch, dass Bestandteile der Ver-
packungen in die Lebensmittel und damit in den Kérper gelangen.
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Kaffeetrinkerinnen werden gesiinder alt

Eine aktuelle Auswertung zeigt, dass Frauen, die im mittleren Alter regelmiRBig
Kaffee trinken - nicht Tee, koffeinfreien Kaffee oder Cola - spater mit héherer
Wahrscheinlichkeit in guter Gesundheit altern werden.

Die Ergebnisse zeigen, dass koffeinhaltiger Kaffee offenbar in einzigartiger Weise
einen Alterungsprozess unterstiitzt, der sowohl die kognitive als auch die kérper-
liche Funktion erhélt. Hinweise darauf, dass es eine dhnliche Assoziation von ge-
sundem Altern mit dem Konsum von koffeinfreiem Kaffee oder Tee gibt, fanden
die Forschenden nicht. Und was den Konsum von Cola betraf, ging die Assoziation
in die andere Richtung: Jedes zusatzliche Glas Cola - eine andere haufige Quelle
von Koffein - war mit einer Verringerung der Chance auf gesundes Altern um
19 % verkntpft (OR 0,81; 0,69-0,94). Aktuell gehen die Forschenden davon aus,
dass bis zu 2 Tassen Kaffee am Tag fiir die meisten Menschen sicher und vorteilhaft
sein sollten. Zwar kénnte ein dariiber hin-
ausgehender Konsum fiir einige Menschen
mit weiteren gesundheitlichen Vorteilen
verbunden sein, aber anderen kdnnte eine
hohere Koffeinmenge auch schaden. Der
gesundheitliche Vorteil von Kaffee ist je-
doch relativ bescheiden im Vergleich zum
Effekt einer insgesamt gesunden Lebens-
weise. Dennoch legten die Ergebnisse
nahe, dass kleine, konsistente Gewohnhei-
ten langfristig einen ausgepragten Effekt
auf die Gesundheit haben kdnnten.

Fazit: ,Moderater Kaffeekonsum kénnte mit einem protektiven Effekt verbunden
sein, wenn er mit anderen gesunden Lebensweisen wie regelmaBiger korperlicher
Aktivitat, einer gesunden Erndhrung und dem Verzicht auf das Rauchen kombiniert
wird.*

LAG Niedersachsen

Seit dem 7. Mai gibt es wieder eine Landesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe

in Niedersachsen.

Vor einigen Jahren hatten Konflikte zu einem Zerbrechen der LAG gefiihrt. Nun
konnte diese Llicke durch die gelungene Zusammenarbeit von Akteur*innen der
niedersichsischen Selbsthilfe mit der BAG SELBSTHILFE und mit Unterstiitzung
durch die LAGS Bremen geschlossen werden.
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Suche nach Biomarkern fiir erbliche neurologische Erkrankung
in Gottingen

Die Universitatsmedizin Gottingen (UMG) leitet zusammen mit dem Timone Uni-
versity Hospitals in Marseille ein internationales Projekt zur Erforschung von Bio-
markern fur die Charcot-Marie-Tooth-Krankheit (CMT). Dies ist eine der haufigs-
ten erblichen neurologischen Krankheiten weltweit. Sie betrifft etwa einen von
2.500 Menschen. Die haufigste Unterform der CMT ist die CMT1A. Aufgrund
eines Gendefekts, der Verdopplung des Gens fiir das periphere Myelin-Protein 22,
entwickeln die Patienten eine langsam fortschreitende Nervenschadigung. Diese
beginnt bereits im frithen Kindesalter und geht mit einer Muskelschwache sowie
dem Abbau der Muskulatur einher, welches zu Gehschwierigkeiten oder FuBdefor-
mitaten fihrt. Spater kommt es zu Sensibilitatsstérungen wie Taubheit, Kribbeln
und Schmerzen und es schwindet zunehmend die Kraft in Armen und Beinen. Laut
der Forschungsgruppe gibt es noch keine Therapien, die sich gegen die Erkrankung
richten. Ein Hauptgrund dafir sei der Mangel an Biomarkern zur Beurteilung des
Schweregrades, des Verlaufs und des Ansprechens auf Behandlungen - gerade in
friihen Krankheitsstadien, in denen Therapien bereits ansetzen sollten, um die ir-
reversiblen Schadigungen der Nerven zu verhindern.

MS und Vitamin D

Hochdosiertes, orales Cholecalciferol, fand eine randomisiert-kontrollierte Stu-
die mit 316 Teilnehmern, reduzierte die Krankheitsaktivitat bei klinisch isoliertem
Syndrom Uber 2 Jahre signifikant. Die Autoren sehen sowohl Potenzial fiir Vitamin
D in Monotherapie in der Friihphase der Multiplen Sklerose, aber auch fiir hoch-
dosierte Pulse mit Vitamin D als erganzende Therapie. Jedoch wird betont, dass
Vitamin D, speziell hochdosiert, nicht ohne arztliche Begleitung und Verschreibung
eingenommen werden sollte.

© Alle Rechte: DeutschesGesundheitsPortal / HealthCom
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Darmbakterien konnten Entstehung einer Multiplen Sklerose
triggern

Bestimmte Darmbakterien kénnten mit der Entwicklung einer Multiplen Sklerose
(MS) im Zusammenhang stehen. Darauf weisen Ergebnisse einer aktuellen Studie
hin, an der eineiige Zwillingspaare, von denen ein Geschwister erkrankt war und
das andere nicht, teilgenommen haben. In den Stuhlproben der Teilnehmenden
lieBen sich Mikroorganismen, mit bestimmten Merkmalen identifizieren. Diese
kamen unterschiedlich haufig bei den Geschwistern mit MS und den Geschwis-
tern ohne MS vor. Im nichsten Schritt entnahmen die Forschenden Proben unter
anderem aus dem lleum von 4 ausgewahlten Zwillingspaaren. Das lleum gilt als
der Ort im Darm, an dem sich bei Mausen wahrscheinlich die meisten proinflam-
matorischen Th17-Zellen befinden. Diese seien fir die Auslosung der Krankheit
wesentlich, so die Hypothese des Teams. Das entnommene Material brachten die
Forschenden in keimfreie transgene Mause ein, die bei bakterieller Besiedlung
spontan eine MS-ahnliche experimentelle autoimmune Enzephalomyelitis (EAE)
entwickeln kénnen. Es zeigte sich, dass die von MS-Erkrankten stammenden Pro-
ben deutlich haufiger eine EAE auslosten als diejenigen von den Zwillingen ohne
MS. Zudem waren weibliche Mause haufiger betroffen als méannliche. Als ver-
mutlich wesentliche Organismen stellten sich E. tayi und Lachnoclostridium, Mit-
glieder der Familie der Lachnospiraceae, heraus, die das Team in Stuhlproben der
erkrankten Mause nachweisen konnte. Auch in den Stuhlproben von Zwillingen mit
MS kamen E. tayi haufiger vor als in den Proben von Zwillingen ohne MS. Diese
Mikroorganismen stellten weniger bedeutende Komponenten des fakalen Mikro-
bioms dar, so die Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler. Womaoglich seien sie
deswegen in vielen Studien unbemerkt geblieben. Kiinftige Studien, die dhnliche
Strategien anwenden, lieferten unter Umstanden ein vollstandigeres Bild. ,Sollte
sich herausstellen, dass das MS-férdernde Potenzial der intestinalen Mikrobiota
tatsachlich auf ein genau definiertes Taxon beschrankt ist, kdnnte dies therapeu-
tische Moglichkeiten eroffnen, so das Team weiter. Eine nicht-invasive, selektive
Veranderung des Mikrobioms kdnne eine wertvolle Erganzung der aktuellen The-
rapiestrategien, die das Immunsystem beeinflussten, sein.
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Epstein-Barr-Viren fordern die Wanderung von B-Zellen -
und verbreiten sich so im Korper

Epstein-Barr-Viren (EBV) befallen B-Lymphozyten des Immunsystems und regen
diese zur Wanderung an. Auf diese Weise verbreiten sich auch die Viren im Koérper.
In Deutschland sind mehr als 95 % aller Erwachsenen Uber 50 Jahren mit dem
EBV infiziert. Erstinfektionen in der Kindheit verlaufen meist ohne Symptome, In-
fektionen im Erwachsenenalter provozieren in einem Drittel der Falle das Pfeiffer-
sche Driisenfieber, eine spontan ausheilende Entziindung der Lymphknoten und
des Rachenraums. AnschlieRend verbleibt das Virus lebenslang meist unauffallig
im K&rper. Manche Menschen jedoch entwickeln unter dem Einfluss des EBV bos-
artige Tumore oder Autoimmunerkrankungen - auch fiir die Entwicklung einer
Multiplen Sklerose scheint EBV bedeutsam zu sein. Die Heidelberger Forschungs-
gruppe identifizierte 2 vom EBV produzierte Proteine, die das Homing-Verhalten
der B-Zellen in Gang bringen. ,Die Virusproteine EBNA2 und LMP1 erhéhen die
Aktivitat entziindungsfordernder Zytokine wie CCL4, die bei Multipler Sklerose
nachweislich relevant sind. Die EBV-manipulierten B-Zellen iberwinden den For-
schern zufolge die Barrieren des GefaRendothels und dringen unter anderem ins
Gehirn ein. ,Unter anderem ist der CCR1-Rezeptor involviert, der bei Multipler
Sklerose nachweislich eine wichtige Rolle spielt. Die Entschlisselung der Reak-
tionskaskade, die EBV-infizierte B-Zellen in den Homing-Modus versetzt, konnte
die Moglichkeit bieten, gezielt zu intervenieren. Im Tiermodell ist es der Arbeits-
gruppe bereits gelungen, die EBV-induzierte Migration von B-Zellen zu blockieren.

Quelle: Deutsches Arzteblatt

Fragen Sie lhren Hausarzt danach: Ultrakurzzeit-Therapie hilft
Patienten mit PTBS nach Aufenthalt in der Intensivstation

Rund ein Flinftel der Patienten, die von einer Intensivstation entlassen werden,
entwickeln innerhalb eines Jahres Symptome einer Posttraumatischen Belastungs-
stérung (PTBS). Diese Menschen haben die starkste Medizin mit viel kérperlichem
und psychischem Stress erlebt, haben dank der Intensivmedizin tberlebt - und
sind trotzdem oft unsicher und kommen im Alltag nicht wieder richtig in Tritt. Mit
einer Gesprachstherapie namens ,Narrative Expositionstherapie (NET)“ kénnen
Hausarzte diesen Betroffenen helfen. Bei der NET handelt es sich um eine evidenz-
basierte Behandlung fiir Traumafolgestérungen, die auch von Nicht-Psychothera-
peuten durchgefiihrt werden kann. Sie soll die ,Unordnung” im Gedachtnis der
Patienten wieder sortieren - denn im Gehirn der Betroffenen sind die Gescheh-
nisse auf der Intensivstation chaotisch abgespeichert. Mit der NET kénnen Haus-
arzte, die meist als erste Anlaufstelle fiir die Betroffenen dienen, die Erinnerungen
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durch eine bestimmte Gesprachstechnik entdramatisieren. Die Intervention kann
laut den Autoren die belastende Wartezeit auf einen Termin bei Fachkraften fiir
psychische Gesundheit Giberbriicken, die in Deutschland bis zu 20 Wochen betragt.

Im Schnitt dauert jede Sitzung 30 bis 45 Minuten. In einer kontrollierten Studie
erhielten 160 Betroffene die neue Intervention (in drei Einzelsitzungen) und 159
die Standardbetreuung durch ihren Hausarzt. Zusatzlich erfolgten sieben wochent-
liche Telefonvisiten durch eine medizinische Fachangestellte der Hausarztpraxis.

Resultat: Die Ultrakurzzeit-NET hat Zahl und Intensitat der Flashbacks reduziert
und das Denken der Patienten so veridndert, dass sie nicht mehr die Schuld fiir die
Erkrankung bei sich selbst suchen. Vermeidungsverhalten, also das Aus-dem-Weg-
gehen von bedrohlichen Situationen, und die Ubererregbarkeit wurden weniger
beeinflusst, daflir aber die Stimmung der Patienten. Nach einem Jahr waren die
Effekte immer noch nachweisbar, schwachten sich allerdings ab. ,Insgesamt ein
beachtliches Ergebnis fiir solch eine kurze Intervention®, findet Jochen Gensichen,
der das Verfahren fir ,absolut praxistauglich“ halt.

Quelle: Deutsches Arzteblatt

Originalpublikation: Effects of a general practitioner-led brief narrative exposure
intervention on symptoms of post-traumatic stress disorder after intensive care
(PICTURE): multicentre, observer blind, randomised controlled trial

doi: https://doi.org/10.1136/bmj-2024-082092

Von der Deutschen Rentenversicherung geférdert:

Welche Reha passt zu mir? Unterstiitzung bei der Reha Suche!

Die Webseite richtet sich an Versicherte der Deutschen Rentenversicherung mit
Rehabilitationsbedarf, insbesondere mit psychischen Begleiterkrankungen oder
arbeitsbezogenen Problemlagen. Die Seite ist primar fiir Personen gedacht, die
Leistungen der medizinischen Rehabilitation der DRV in Anspruch nehmen kénnen.
Die Seite informiert Giber verschiedene Fachbereiche der medizinischen Rehabili-
tation, wie z.B. Orthopédie, Neurologie, Kardiologie, Abhangigkeitserkrankungen
und mehr. Auch Fachkrifte in Rehabilitationseinrichtungen, niedergelassene Arzte
und Psychotherapeuten kénnen die Website als Informationsquelle nutzen. Die
Seite erklart, was Rehabilitation ist, welche Ziele sie hat und welche verschiedenen
Formen es gibt (stationdr, ambulant, etc.). Die Website hilft, die passende Reha-
Form fir die individuelle Situation zu finden. Es werden Reha-Kliniken und Reha-
Zentren in Deutschland vorgestellt.

https:/reha-passt.de/
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Chronische Schmerzen

Tiefe Hirnstimulation lindert chronische Schmerzen

Eine neue Variante der tiefen Hirnstimulation (THS) hat in einer ersten Studie die
Schmerzen bei mehreren Patientinnen und Patienten mit langer Schmerzanamnese
gelindert. Bei dieser neuen Form der THS wird zundchst mit mehreren intrakraniel-
len Elektroden nach den an der Schmerzverarbeitung beteiligten Zentren gesucht.
Erst nach dem Eintreffen von Schmerzsignalen werden diese dann spater Uber
permanente Elektroden stimuliert. In einer Pilotstudie erhielten die Patientinnen
und Patienten zunichst 8 temporare Elektroden in verschiedenen Hirnregionen
vorgeschoben (plus 2 oberflachige Elektroden tGiber dem sensorischen und motori-
schen Cortex). Diese gaben dann (iber 10 Tage probeweise elektrische Impulse ab.
AuRerdem wurden die mit den Schmerzreizen verbundenen EEG-Signale (iber die
Elektroden registriert. Bei einer 2. Operation erhielten die Studienteilnehmenden
dann auf beiden Hemispharen jeweils 2 permanente Elektroden: eine Elektrode
zur gezielten Stimulierung des individuellen Schmerzzentrums, die andere zur Re-
gistrierung der individuellen Schmerzsignale.

Das Ziel war, die Hirnstimulation nur dann zu aktivieren, wenn die Patienten
Schmerzen hatten. Dies sollte vermeiden, dass die Wirksamkeit der tiefen Hirnsti-
mulation mit der Zeit nachl3sst, was bei der konventionellen Hirnstimulation h3u-
fig der Fall ist. Um eine Placebo-Wirkung auszuschlieBen, wurden die Elektroden
zeitweise ausgeschaltet - ohne dass die Patientinnen und Patienten dies wussten.
Primarer Endpunkt der Studie war die Entwicklung der Schmerzen auf einer visu-
ellen Analogskala von O bis 100 mm. Es kam bei 5 der 6 Studienteilnehmenden zu
einer deutlichen Linderung der Schmerzen, die allerdings von Fall zu Fall zwischen
20 mm und 60 mm schwankte - sich aber deutlich von den Schmerzen wahrend
der Scheinstimulierung unterschied. Bei einem Patienten erzielte die Behandlung
keine Wirkung. Bei den anderen 5 Teilnehmenden hielt die Wirkung bisher tber
2 bis 3,5 Jahre an. Die 2-malige Operation und die Implantation mehrerer Elektro-
den erhdhten indes das Komplikationsrisiko.

Freitag, 29. August 2025/Deutsches Arzteblatt
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Nutzliche Informationen

Genetische Diagnostik verbessert die Patientensicherheit

Der Berufsverband deutscher Humangenetiker (BVDH) warnt vor geplanten
Sparmaf3nahmen

Seltene Erkrankungen an sich sind selten, insgesamt sind sie jedoch haufig. Unge-
fahr 3-4 Mio. Menschen in Deutschland sind betroffen. Die diagnostische Odyssee
von Patientlnnen mit seltenen Erkrankungen fiihrt zu unnétigen Therapiever-
zogerungen und kostet viel Geld. Eine friihzeitige humangenetische Diagnostik ist
der Weg zu einer modernen personalisierten Prazisionsmedizin bei seltenen Er-
krankungen.

Eine Begrenzung der Leistungserbringung fihrt zu einer begrenzten Patienten-
versorgung. Durchschnittlich werden pro Jahr 400 neue genetische Erkrankungen
definiert, bzw. ca. 7 pro Woche. Nun soll aber genau hier gespart werden, obwohl
bis zu 80% aller seltenen Erkrankungen genetische Ursachen haben. Bei seltenen
Erkrankungen hat die Humangenetik die hochste diagnostische Trefferrate.

Genetische Diagnostik verbessert die Patientensicherheit:

¢ Korrekte Diagnosen ermdglichen korrekte Therapien

¢ Eine korrekte Diagnose ermdglicht eine effiziente Patientensteuerung

e Verbesserung der klinischen Versorgung durch korrekte Risikoeinschatzung
o Moglichkeit praventiver MaBnahmen

Genetische Diagnostik ist ressourcenschonend:
e Einsparung nicht zielfihrender diagnostischer MalBnahmen
e Einsparung unwirksamer Therapien mit Nebenwirkungen und Folgekosten



Selten aber nicht allein
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
Beisitzer Sebastiano Sambasile  Kempten

Geschiftsfiihrerin - Katy Seier

Oboensteig 4, 13127 Berlin

Tel.: 01525 4211427

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

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

GBS CIDP Selbsthilfe NRW e.V.
Geschiftsstelle NRW, Fuggerstra3e 9a, 41468 Neuss-Uedesheim
Tel.: 0160 95578682, E-Mail: info@gbs-cidp.de

Landesverbidnde der Deutschen GBS CIDP Selbsthilfe e V.:
BERLIN/BRANDENBURG
c/o Rainer Zobel, Albert-Schweizer-Str. 8, 14929 Treuenbrietzen

BAYERN
c/o Sebastiano Sambasile, Westendstr. 16, 87439 Kempten

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

Die Ansprechpartner und Ansprechpartnerinnen in folgenden Regionen Deutsch-
lands erreichen Sie (iber die Bundesgeschéftsstelle:

BADEN-WURTTEMBERG Delfina Kendes, KURPFALZ, MECKLENBURG-
VORPOMMERN Doris Schiitt, RHEINLAND-PFALZ, SACHSEN T. Kluttig,
SACHSEN-ANHALT Rainer Putscher und THURINGEN
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Gemeinsam sind wir stark

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
Chefarztin Geriatrie, Klinikum Leer

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

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

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

Dr. med. Christian van der Veen
Oberarzt, Neurologisches Rehazentrum Godeshéhe - Bonn



Selten aber nicht allein
Europdische Verbédnde

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

Homepage: www.gbsinfo.ch
Raiffeisenbank Einsiedeln

Konto-Nr.: 80-18222-1

IBAN: CH45 8136 1000 0336 4218 7

Vorstand

vacant Prasident:in

Daniel Gaisser Vizeprasident

Dr. Olivier Scheidegger Medizinische Leitung

Nicole Fink Hotline GBS Kinder + Jugendliche + Organisation Treffen
+4179 9016551

Philipp Joller Aktuar/Informatik

Ursina Padrun Mitgliederbetreuung, Hotline GBS + Organisation Treffen
+4178 7137724

Guido Vogler Kassier

Medizinischer Beirat der Schweiz
PD Dr. med. Olivier Scheidegger
Leitender Arzt, Leiter Neuromuskulares Zentrum, Inselspital Bern

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

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 Gber die Bundesgeschaftsstelle.
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Gemeinsam sind wir stark
Aufnahmeantrag in die GBS CIDP Selbsthilfe e.V.

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 konnen Sie direkt in diesen
Verein eintreten. Auch dadurch sind Sie automatisch Mitglied im Bundesverband.

Name: Vorname:

Stra3e: Nr.:

PLZ/Wohnort:

Geburtsdatum: Tel.:

E-Mail:

D Ich mochte das Journal digital auf dieser E-Mailadresse erhalten.

Hiermit beantrage ich die Aufnahme in die GBS CIDP SelbsthilfeeV.ab: ______

Unabhéngig von meinem Wohnort méchte ich Mitglied beim Landesverband

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
e.V. und ihren Gliederungen gespeichert werden. Die erteilte Einwilligung kann je-
derzeit in schriftlicher Form mit Wirkung fiir die Zukunft widerrufen werden.

Datum Unterschrift
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Zahlung des Mitgliedsbeitrags im Einzugsverfahren:
Bitte Auswahl treffen!

|:| 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 e.V.
DE53 ZZZ0 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 ZZZ0 0001 8143 31

SEPA-Lastschriftmandat

Mandatsreferenz/Mitgliedsnummer:

(wird durch die Geschiftsstelle eingetragen)

Ich erméchtige den Bundesverband Deutsche GBS CIDP Selbsthilfe e.V. oder den
zustandigen Landesverband, Zahlungen von meinem Konto mittels Lastschrift ein-
zuziehen. Zugleich weise ich mein Geldinstitut an, die von der GBS CIDP Selbst-
hilfe e.V. auf meinem Konto gezogenen Lastschriften einzulésen.

Hinweis: Ich kann innerhalb von acht Wochen, beginnend mit dem Belastungs-
datum, die Erstattung des belasteten Betrages verlangen. Es gelten dabei die mit
meinem Geldinstitut vereinbarten Bedingungen.

Vor- und Nachname des Kontoinhabers:

StralRe: Nr.:

PLZ/Wohnort:

IBAN:

Ort, Datum Unterschrift




PLASMA

Blutspende kennt jeder - lernen Sie die Plasmaspende kennen!

www.dieplasmaspende.de

»

Plasma spenden kénnen Sie in:

Aachen, Annaberg-Buchholz, Augsburg, Bayreuth, Berlin, Bielefeld, Bochum,
Bonn, Brandenburg/Havel, Braunschweig, Bremen, Chemnitz, Cottbus, Darmstadt,
Dessau, Dortmund, Dresden, Erfurt, Essen, Frankfurt/Main, Frankfurt/Oder,
Freiberg, Flrth, Gera, GieBen, Gorlitz, Géttingen, Gotha, Grimma, Hagen, Halle,
Hamburg, Hamm, Hannover, Herne, Ingolstadt, Jena, Kassel, Kiel, Koblenz, Kéln,
Krefeld, Leipzig, Libeck, Magdeburg, Mannheim, Merseburg, Monchengladbach,
Miinchen, Nordhausen, Niirnberg, Oberhausen, Osnabriick, Paderborn, Plauen,
Potsdam, Regensburg, Rostock, Saarbriicken, Schwerin, Stuttgart, Weimar und
Zwickau.
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