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Sachsen PEPO

Unser Sachsen in der Selbsthilfe

Liebe Mitglieder und Gaste,
liebe Leserinnen und Leser,

Das 2. Halbjahr 2022 war geprdgt von
zahlreichen Veranstaltungen in Prasenz.
Erstmals nahmen wir mit einer Vertreterin
in Erfurt an der Mitteldeutschen Konferenz
teil.

Die Gesprachskreise in Dresden, Chemnitz, Leipzig, Zwickau, Bautzen
und Plauen waren gut besucht. Zusatzlich fiihrten wir noch
Patiententreffs durch.

In zahlreichen telefonischen Gesprachen konnten wir Betroffene und
ihre Angehdrigen beraten und unsere Informationsmaterialien zur
Verfligung stellen.

Claus Hartmann, Vorsitzender des PNP-Landesverbades Sachsen

Danksagung:

Bei den Krankenkassen und Spendern mochte ich mich fiir
die erbrachten Fordermittel auf diesem Wege ganz
herzlich bedanken. Sie haben uns sehr dabei geholfen,
unsere Aufgaben weitestgehend erfiillen zu kdnnen.

Ein Dank auch an den Vorsitzenden des Bundesverbandes
Herrn Albert Handelmann, den Mitstreitern im
Landesvorstand und den Vvielen ehrenamtlichen
Helferinnen und Helfern.
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Bericht von der 2. Mitteldeutschen
Selbsthilfekonferenz am 03.09.2022 in
Erfurt

Um 10 Uhr wird die Konferenz mit einem musikalischen Beitrag
eroffnet. Das Interesse warf sehr groff und so fanden sich bei
strahlendem Sonnenschein rund 250 Teilnehmer aus mehreren
Bundeslandern auf der Messe Erfurt ein. Unseren Landesverband hat
unser Mitglied Waltraud Nenner vertreten.
In seiner per Video Ubertragenen Ansprache betont der
Ministerprasident des Freistaates Thiiringen Bodo Ramelow die
Wichtigkeit der Arbeit in den Selbsthilfegruppen.
Danach beginnt die Talkrunde mit den Paritdtischen
Geschéftsfihrerinnen von Sachsen, Sachsen-Anhalt, Thiringen und
einem Vorstandsmitglied der  AOK Sachsen-Thiringen.
Es wird der besondere Stellenwert der SHG in der Gesellschaft
hervorgehoben, auch die Wichtigkeit der finanziellen
Unterstitzungen.

Es folgt ein sehr beeindruckender Vortrag von Frau Prof. Dr. Brohm-
Badry aus Trier (brohmbadry@dim.sc), vom Deutschen Institut fiir
Psychologie.

Sie sprach (iber die aktuellen Themen, die jeden bewegen. Uber die
Auswirkungen von Corona-Pandemie, dem Klimawandel, den
Ukraine-Krieg.
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Uber Isolation, Einsamkeit, Stress (bemerkenswert besonders bei
20-40-Jahrigen) Motivation, Entscheidungsmudigkeit. Sie sagte
auch, dass es in Ordnung sei, mal nicht besonders gut drauf zu sein,
dass Menschen und Tiere hilflos werden, wenn ihre Handlungen
unterdrickt bzw. eingeschrankt werden. Sie nimmt Bezug
auf Tierexperimente mit Hunden, veroffentlicht von Martin
Seligmann. Die Verhaltensweisen der Tiere sind auf Menschen
Ubertragbar.

Es gibt auch die erlernte Hilflosigkeit, sog. "Kopf in den Sand
stecken". Auch bei einem dominanten Partner ist bei dem anderen
Partner eine erlernte Hilflosigkeit festzustellen.

Daraus resultiert fehlende oder reduzierte Motivation, auch
psychische Beeintrachtigungen bis hin zu Schlafstorungen.
Was hilft: Positive Emotionen, Lebenszufriedenheit, Verbundenheit,
Aktivitaten.

Wichtiges positives Gefiihl ist die Hoffnung (Kranke gesunden, Krisen
werden Uberstanden, Sterbende konnen loslassen). Weiterhin
Enthusiasmus, Tatendrang, Neugier, Bindungsfahigkeit, Dankbarkeit
sind wichtige Elemente, um ein erfilltes Leben zu haben.
Negative und positive Emotionen sollten ins Gleichgewicht gebracht
werden, indem man die Perspektive andert. Negative
Selbstgesprache/Selbstbestimmungen bewusst stoppen.
Sich selbst aufbauende Fragen stellen, wie, was ist heute gut
gelaufen, woflr bin ich dankbar, was war ein schéner Moment.

Verbundenheit mit anderen Menschen ist ebenfalls sehr wichtig.
Inspirieren lassen durch Lebensfreude. Freude und Erlebtes mit
anderen teilen. Humor steigert Lebensfreude.
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Wichtigkeit von gutem Schlaf, der das Wohlbefinden férdert.
Ihr Hinweis: Handy ist ein Telefon. Anruf besser als SMS, analog
besser als digital! Das war ein sehr bemerkenswerter Vortrag.

Nach einer Pause beginnen die verschiedenen Foren zu den Themen
Achtsamkeit, Kommunikation, gesundem Schlaf, Social Media und
Ubungen fiir ein fitteres Gehirn. Ich habe am Forum 4 "Schlaf und
Gesundheit" teilgenommen. Frau Anke Sterdt, Schlafcoach aus
Magdeburg, brachte dieses Thema und die vielfaltigsten Probleme
damit sehr ausfihrlich zur Sprache. Hier konnte jeder Teilnehmende
fiir sich das Passende herausnehmen. Es gab geniigend Hinweise fir
einen guten Schlaf.

Und dass die vielen frei verkauflichen Mittelchen eigentlich nur
einem helfen...... dem Hersteller und dem Apotheker. Aber sie
betonte, wer daran glaubt, sollte diese Dinge auch nehmen.
Nach der Mittagspause wurde es sportlich. Es wurden alle
Teilnehmer unter Anleitung einer Physiotherapeutin zu
Bewegungsiibungen aufgefordert. Danach folgte eine Talkrunde mit
den Vertreterinnen der SHG Weimar, Erfurt und Jena.
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Ein weiterer Vortrag von Frau Prof. Dr. Sanger aus Jena folgte "Wie
kann es gelingen, Impulse zu nutzen". Sie stellte sehr bildlich den
Zusammenhang vom Wollen zum Ausfihren dar.

Es wurden Ratschldge und Erkenntnisse, belegt durch verschiedene

wissenschaftliche Studien, gegeben.

Am Schluss bedanken sich die Vorsitzenden der drei Paritatischen
Landesverbande mit dem Hinweis, dass 2024 die nachste
Veranstaltung in Sachsen durchgefiihrt wird
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Ein Video von der Konferenz gibt es unter:
https://youtu.be/m2zQdVTFcNA

Bericht: Waltraud Nenner
Bilder: Anette Byhan, © Der Paritatische Thiiringen - Frank Diehn

Erfurt am 03.09.2022



Sachsen PEPO

Bericht vom 12. Dresdner Selbsthilfetag am
03.09.2022

Auch wir nutzten den 12. Dresdner Selbsthilfetag, um unsere
Organisation zu prasentieren, bekannter zu machen und mit
Interessierten ins Gesprach zu kommen. Bereits zum dritten Mal,
nach zweijdhriger "Coronapause", waren wir im World Trade Center
prasent. Auch das Motto: ,Selbsthilfe ein verborgener Schatz”
erleben wir nunmehr schon langer als 10 Jahre bei unserer Arbeit.
Plnktlich 10:00 Uhr eroffneten alle 30 teilnehmenden
Selbsthilfegruppen ihre Informationsstande. Wie immer war das
Interesse fiir ausliegendes Informationsmaterial an unserem Stand
grol3. Wir hatten in zahlreichen Gesprachen Gelegenheit sowohl tiber
unsere Verbandsarbeit als auch {ber die Besonderheiten der
seltenen Polyneuropathien Auskunft zu geben. Rat suchten mehrere
Standbesucher beziglich ihrer Beschwerden und Symptomen und
einer nicht gestellten Diagnose. Die Besonderheit bei solchen
»Selbsthilfetagen” ist der Einblick auf die vielfaltigsten
Gestaltungsweisen in der Selbsthilfe tatig zu sein. Da wir zu viert am
Stand waren, konnte sich auch jeder von uns bei einer Runde einen
Uberblick verschaffen.

Danke an Stefanie Gilbricht und alle Mitarbeiter der Kiss Dresden fir
die professionelle Vorbereitung und die Betreuung wahrend der
Veranstaltung. (Noch mehr Besucher hatten nicht geschadet,
vielleicht ist eine Erwahnung im Radio oder Presse im Vorfeld
nitzlich.)
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12, Dresdner Selbsihilfetag
3. September 2022
Waorld Trade Center

P

Elke & Eckhard Schroter
Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.
GBS-CIDP-PNP Landesverband Sachsen

Dresden, 03.09.2022
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Bericht vom Gesprachskreis am 24.09.2022
in Chemnitz

Am 24.09.2022 trafen wir uns zum Gesprachskreis in der
Rembrandtstralle 13b in Chemnitz.

Lutz Brosam hielt einen Vortrag zum Thema ,,Polyneuropathie,
vielfaltig aber verstandlich erklart”

Das Polyneuropathie viele Ursachen hat, wussten wir bereits und
deshalb wurde wahrend des Vortrages dartber etwas ausfihrlicher
referiert.

Herr Brosam erlduterte den Aufbau des Nervensystems und dessen
Funktion sowie die Ursachen und Symptome, Diagnostik und
Therapien der verschiedenen Polyneuropathien.

Viele erkannten ihre eigene Krankheitsgeschichte wieder und
bekamen noch Hinweise und Tipps zur Verbesserung ihres
Zustandes.

Aufgrund der vielen Informationen gestaltete Herr Brosam seinen
Vortrag mit einigen kleinen technischen Raffinessen sehr
abwechslungsreich. Die Teilnehmer waren begeistert und zum
Schluss wurde sich noch (ber verschiedene Therapien, Erfahrungen
mit Kliniken und deren Diagnostik ausgetauscht.
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Die wichtigste Erkenntnis der Veranstaltung: Aufklarung Gber die
Erkrankung ist das Wichtigste, je mehr man dartber weil3, umso

besser kann man ihr begegnen

Vielen Dank an Barbara fir die Ausgestaltung des Gesprachskreises,
es war wieder eine gelungene Veranstaltung.

Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.
GBS-CIDP-PNP Landesverband Sachsen
Kerstin Brand (Text)

Barbara Schaarschmidt (Bilder)

Chemnitz,24.09.2022
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Bericht Uber den Gesprachskreis am
01.10.2022 in Leipzig

Nach einer langen CORONA- Pause konnte endlich wieder ein Treffen
am 01.10.22 der Polyneuropathie Selbsthilfe e.V. GBS-CIDP
Landesverband Sachsen organisiert und durchgefiihrt werden. Dazu
waren die Mitglieder und Betroffene durch E-Mail und schriftliche
Mitteilung recht herzlich eingeladen. Als Tagungsort wurde wieder
unsere gewohnte ABS- Raumlichkeit ,,Am Sonnenpark” in Leipzig
gebucht. Als Moderator hatte sich unser Vorstandsmitglied Herr Lutz
Brosam mit einem interessanten Videovortrag , Polyneuropathie-
vielfaltig, aber leichtverstandlich” bereit erklart.

Nach der BegriiRung der zehn anwesenden Gaste durch Herrn Rothig
erfolgten Informationen des Landesverbandes Sachsen.

Der Moderator Herr Lutz Brosam stellte sich und seinen Vortrag
selbst vor. Leider gab es am Anfang ein paar Probleme mit der
Haustechnik, die aber nach gemeinsamen Bemihungen gel6st
werden konnten. Danach konnte es losgehen. Fragen zum Vortrag
konnten zwischendurch gestellt werden, was von den Gasten auch
rege genutzt wurde. Lutz Brosam war keiner Antwort schuldig
geblieben und konnte mit Witz und Charme alle Fragen beantworten.

13
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Wieder eine gelungener Veranstaltungstag.

14
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Mit diesem Gruppenfoto beendeten wir diesen
Veranstaltungstag in Leipzig.

An dieser Stelle nochmals den herzlichsten Dank fiir einen
gelungenen Vortrag! Ich glaube, dass Jeder Informationen zur
Vielfdltigkeit der Polyneuropathie mit nach Hause genommen hat.

Zum Schluss ein herzliches Dankeschdn an die ASB Leipzig, speziell an
die Frau Hanuta, welche alle organisatorischen Fragen vorbildlich
gel6st hatte.

Danke fiir Ihr Kommen und bleiben Sie gesund!!

Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.
GBS-CIDP-PNP Landesverband Sachsen
Steffen und Christine Rothig

(Text und Bilder)
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Bericht vom Gesprachskreis am 05.11.2022
in Chemnitz

Heute am 5. November 2022 fand der letzte Gesprachskreis 2022 in
Chemnitz im Biiro des Landesverbandes statt.

Langsam geht das Jahr 2022 zu Ende. Wir haben Revue passieren
lassen, Uber die durchgefiihrten Veranstaltungen und Uber die
Veranderungen fiir den Landesverband Sachsen gesprochen.

Informativ gab es vorausschauend die ersten geplanten Termine fir
2023. Es werden 2-3 Gesprachskreis in Chemnitz und 2 im
Erzgebirgskreis durchgefihrt, geplant ist ein grolRer Gesprachskreis
im Marz 2023 bei der HAEMA in Leipzig. Wir werden wieder mit
eigenem Stand an der Messe ,therapie” in Leipzig teilnehmen. Dies
findet vom 4. bis 6. Mai 2023 statt.

Es wurde hingewiesen, dass alle Veranstaltungen auf unserer
Internetseite zu finden sind.

AnschlieBend haben wir uns in vertrauter Runde Uber die
verschiedenen Probleme, Restdefizite Betroffener ausgetauscht. Es
gab hilfreiche Hinweise, Anregungen u.a. Uber kompetente
Ansprechpartner. Ich finde, das ist immer das i-Tlpfelchen in so einer
Gesprachs-Runde. Es ist nach wie vor nicht einfach, kompetente
Ansprechpartner  fir die individuellen Restdefizite und
Behandlungen zu finden. Nach einer herzhaften kleinen Pause wurde
es Zeit fur unsere Leipziger Online-Selbsthilfetage 2022 — Schaltung.

Unser ausgewahltes Thema: "Patientenrecht und Widerspruch bei
Ablehnung von Antrdagen" unter Leitung der Referentin Frau Linda
Blume (Beraterin fiir sozialversicherungsrechtliche Fragen bei der
Unabhédngigen Patientenberatung Leipzig).

16
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Nach einer kurzen Vorstellung referierte Frau Blume Uber:

o das Recht auf Einsicht in die Patientenakte

¢ das Recht auf freie Arztwahl (bei einer
Hausarztversorgungen gibt es gewisse Einschrankungen)

¢ die Behandlungspflicht

¢ die Medizinische Rehabilitation (Anspruch auf Reha)

Frau Blume gab Hinweise, dass unter der

Website www.patientenberatung.de auch immer Musterschreiben

zu finden sind. Es ist gut zu wissen, dass man nicht immer gleich
einen Anwalt zu Rate ziehen muss. In Sachsen gibt es
Beratungsstellen der Unabhdngigen Patientenberatung in

Dresden: https://www.patientenberatung.de/de/beratungsangebot

/beratungswege/beratungsstellen/beratung-dresden

17
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Leipzig: https://www.patientenberatung.de/de/beratungsangebot/
beratungswege/beratungsstellen/beratung-leipzig

Eine Ubersicht aller regionalen Beratungsstellen finden Sie
unter: https://www.patientenberatung.de/de/beratungsangebot/b
eratungswege/beratungsstellen

Auch konnte man sich an einen Chat beteiligen. Diese Online-
Veranstaltung fand ich sehr kurzweilig, aufschluss- und hilfreich.

Der letzte Gesprachskreis fiir diese Jahr war fir alle Teilnehmer
interessant.

Barbara Schaarschmidt
Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.
GBS-CIDP-PNP Landesverband Sachsen

Chemnitz, 05.11.2022

18



Sachsen PEPO

Bericht vom Gesprachskreis am 17.11.2022
in Zwickau

Am 17.11.2022 14.00 trafen wir uns wieder wie gewohnt, in den
Raumen der KISS-Zwickau zu unseren 4. Gesprachskreis in diesem
Jahr. Diesmal lautete das Motto: ,Alter geworden, eine Behinderung
dazu gekommen, was haben wir fiir Rechte und Pflichten und Fragen,
die uns im Alltag betreffen”. Als Gast und Referent war es uns
diesmal gelungen Herrn Uwe Adamczyk von der VdK-Beratungsstelle
Zwickau, zu gewinnen. Nach einer kurzen Vorstellung seinerseits,
legte er uns dar, dass der Sozialverband VdK ein gemeinnitziger
Verein ist. Er bietet seinen Mitgliedern sozialrechtliche Beratung bei
Fragen und Problemen zum Beispiel mit ihrer Rente, ihrer
gesetzlichen Kranken- und Pflegeversicherung, der Anerkennung
ihrer Schwerbehinderung oder anderem. Als dann das Wort
Schwerbehinderten Ausweis viel, kamen unter den Mitgliedern viele
Fragen auf.

Zum Beispiel: Wann wird der Grad der Behinderung festgestellt?
Wenn Sie einen Schwerbehindertenausweis erhalten mochten,
miussen Sie lhren Grad der Behinderung feststellen lassen. Menschen
mit einem GdB von mehr als 50 bekommen einen
Schwerbehindertenausweis. Mit dem Ausweis erhalten Sie
bestimmte Hilfen und Nachteilsausgleiche. Zum Beispiel den
besonderen Kiindigungsschutz, den Zusatzurlaub oder bestimmte
Steuer-Vorteile. Wenn Sie einen Schwerbehindertenausweis
beantragen, sollten Sie Unterlagen oder Gutachten von Arztinnen
oder Arzten miteinreichen.
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Zum Beispiel diese Unterlagen:

e arztliche Gutachten zu Ihrer Behinderung oder chronischen
Krankheit

e Gutachten und Berichte aus einer Kur oder Reha

o Pflege- und Betreuungsgutachten

e EKG-, Labor- und Rontgenbefunde

Die Gutachten und Unterlagen sollten nicht dlter als zwei Jahre sein.
Am besten sprechen Sie mit lhrem Hausarzt oder lhrer Hausarztin,
bevor Sie den Ausweis beantragen. Der Arzt oder die Arztin kann
lhnen sagen, welche Unterlagen und Gutachten sie brauchen.
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Unser Gesprachskreis war fir eine Stunde angesetzt, durch die vielen
Fragen und Ausfihrungen vergingen 2,5 Stunden wie im Flug.
Deshalb waren wir uns einig Herrn Adamczyk im nachsten Jahr
wieder einzuladen. Fiir Kaffee und Geback war gesorgt und wir
dankten firr die Spende im Marienkéfer, den fleiRigen Frauen fiir Ihre
Arbeit, sowie Herrn Adamczyk mit einem kleinen Prasent fir sein
Kommen und seine Ausfithrungen herzlichst.

Lutz Brosam

Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.
GBS CIDP PNP Landesverband Sachen

Bilder von: Inge Hartmann

Zwickau, 17.11.2022
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Bericht vom Gesprachskreis am 26.11.2022
in Bautzen

In unseren 2. Gesprachskreis in der Selbsthilfe Kontaktstelle in
Bautzen am 26.11.2022 hat wuns die Gesundheits- und
Erndhrungsberaterin Heike Kowalewiez (iberzeugen koénnen, wie
wichtig es ist, dass Richtige zur richtigen Zeit dem Kérper zuzufiihren.
Gesunde Erndhrung wirkt jeder moglichen Folgeerkrankung
entgegen, welche durch dauerhaftes Zufiihren nicht guter
Lebensmittel und Getranke auftreten kann.

Gute Lebensmittel sind fiir Menschen mit Erkrankungen besonders
wichtig. Auf dieses Ergebnis kommt man, wenn man dariber
nachdenkt, dass im Korper dauerhaft Reparaturprogramme
ablaufen. Muss nun die Energie anderweitig in der Verdauung fir das
Binden und Entsorgen von Schadstoffen verwendet werden, fehlt
diese Energie flr die Zellen der Reparaturprogramme.

Das wichtigste Lebensmittel ist das Wasser, da der Mensch im
Erwachsenenalter zu ca. 80 bis 85 % aus Wasser besteht. Man sollte
30 bis 40 ml pro kg Korpergewicht trinken. Wer Kaffee, Tee,
Fruchtsaftgetranke o. a. trinkt, soll taglich mindestens 500 ml reines
Wasser trinken. In den Muskeln wird nur Wasser gespeichert,
welches nachts an Gelenke, Bandscheiben abgegeben wird. Ein
Zeichen filr eine zu geringe Flussigkeitszufuhr kann z. B. Mudigkeit
sein. Selbst Bluthochdruck wird als eine Folge beschrieben. Wasser
dient als Losungs- und Transportmittel. Also ist das richtige Trinken
fiir jeden, damit auch fiir PNP-Erkrankte, der erste wichtige Punkt.
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Essen ist immer wieder ein sehr interessantes Thema, (iber was man
sich stundenlang unterhalten kann. Dabei ldsst sich das Essen in
folgende Bestandteile zerlegen: EiweiRe, Fette, Kohlehydrate,
Ballaststoffe, Wasser, Vitamine, Mineralstoffe, Spurenelemente. In
unserer industrialisierten und hektischen Zeit geht der Trend immer
mehr zu Fertiggerichten und Fastfood. Der Blick auf Zutatenlisten
und Inhaltsstoffe sollte uns vom Kauf und Essen abhalten. Selbst
zubereiten ist das Beste. Kompromisse kann man da aber eingehen,
wenn man z. B. bei einem Suppenfond auf entsprechende Qualitat
und die Zutatenliste achtet. Regional, saisonal, abwechslungsreich,
frisch sollten die Lebensmittel sein, welche auf unseren Tischen
landen. Diese Lebensmittel besitzen noch natirliche Vitamine,
welche Industrienahrung durch das Erhitzen nicht mehr haben kann.

Eine wichtige Rolle bei der Ernahrung spielen die Fette. Fette sollten
30% als Bestandteil des taglichen Speiseplanes nicht tGbersteigen. Ein
wichtiger Inhaltsstoff fiir den Aufbau von Hormonen und Zellwanden
sind die Fettsauren. Fette versorgen uns mit wichtigen fettléslichen
Vitaminen. Eine gute Wahl ist das Leindl.

Jedes Essen hat Einfluss auf den Sdure-Basen-Haushalt. Sauren
entstehen durch den Stoffwechsel und werden problemlos
ausgeschieden, wenn gentigende basische Minerale verfligbar sind.
Fehlen diese auf Dauer, kdnnen die gebildeten Saduren nicht
gebunden und abtransportiert werden, verbleiben sie im Korper,
Ubersdauern wir und werden krank.
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So viel (iber Essen gesprochen werden kann, so darf auch die Zeit des
nicht Essens nicht vergessen werden. Lebensmittel haben
unterschiedliche Verweilzeiten im Magen. Damit der Insulinspiegel
wieder ausgeglichen werden kann, sollten Essenspausen von
mindestens 3 Stunden eingelegt werden.

Fazit: Wir essen oft zu schnell sowie die falschen Sachen zur falschen
Zeit. Verdauung beginnt im Mund. Richtig kauen ist sehr wichtig.

Jana Besser

Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.
GBS-CIDP-PNP Landesverband Sachsen
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Bericht vom Gesprachskreis am 26.11.2022
in Dresden

Am Samstag, 26.11.2022 trafen sich 10 Betroffene oder Angehorige
zum vorweihnachtlichen Erfahrungsaustausch. Alle Teilnehmer
nahmen aktiv am Gesprach teil. Viele personliche Details kamen zur
Sprache. Hauptsachlich ging es um die Themen

e Zusammenarbeit mit der Krankenkasse
e Schwierigkeiten beim Bezug des Schmerzmittels Cannabis
e Diagnostik Ursache PNP

Im Fazit stellten wir fest. Eine Polyneuropathie kann ohne, dass die
Ursache bekannt ist, nur symptomatisch behandelt werden.
Aullerdem gibt es grof3e Schwierigkeiten notwendige Behandlungen
Uber die gesetzliche Krankenkasse zu erhalten. Bei unklarer Genese
empfiehlt sich, dass der Patient bzw. Betroffener sich um eine
umfassende Diagnostik bemiht. Das braucht Zeit und Geduld. Die
psychische Belastung in dieser Zeit ist hoch, nicht nur fir die
Betroffenen auch fiir die Angehorigen. Unterstitzung bietet der
Erfahrungsaustausch in einer Selbsthilfegruppe.Die zwei Stunden
waren schnell vorbei, die Verabschiedung herzlich. Ich danke allen
fiir ihre Offenheit und ihr Vertrauen. -
u\\

Heike Busch
Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe
e.V.

GBS CIDP PNP Landesverband Sachen

Bilder von Heike Busch

Dresden, 26.11.2022
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Bericht vom Gesprachskreis am 26.11.2022
in Plauen

Am 26. November haben wir zu unserem weihnachtlichen
Gesprachskreis ins Mehrgenerationenhaus eingeladen.

Plnktlich um 13.00 Uhr eroffnete Claus Hartmann die Veranstaltung
und begriilte die Referentinnen aus Erfurt, Schwarzenberg und
Plauen und natirlich auch alle Teilnehmer. Leider mussten Einige
sehr kurzfristig aus gesundheitlichen Griinden absagen.

Frau Kim Schukar von der Firma OMT Medizin st
Anwendungsspezialistin und zustandig flir die Patienten Betreuung
in Sachsen und Thiringen. Die Firma beschaftigt sich mit
Infusionstherapien in den Bereichen Immunologie, Pulmonale
Arterielle Hypertonie, Heimparenterale Erndhrung, Schmerztherapie
und Onkologie und Hamatologie.

Frau Schukar unterstiitzt und schult die Patienten rund um den
Einsatz der ambulanten Infusionstherapien, so auch Betroffene
unseres Landesverbandes.

Sie erlauterte die Vorteile der subkutanen Therapie flr den
Patienten, den behandelnden Arzt und den Kostentrdager und
berichtete von den Erfahrungen ihrer Arbeit.
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Danach hielt Frau Sandra Urbank ihren Vortrag zum Thema: ,Der
Weg vom Plasmaspender zum Medikament”.

Frau Urbank ist Mitarbeiterin bei der HAEMA AG. Sie kommt vom
Blutspendezentrum Erfurt und ist verantwortlich fir die
Spendergewinnung im Raum Thiringen, Plauen und Zwickau. lhr
Vortrag untergliederte sich in die Schwerpunkte Blutspende,
Plasmaspende und Allgemeines.

Taglich werden in Deutschland 14000 Blutspenden bendtigt. Aber
nur etwa 3% der Bevolkerung spendet Blut. Frau Urbank erldutert die
Blutbestandteile, die Spendenarten und was beim Spenden so alles
zu beachten ist. Die Spenden sind 30 Jahre nachverfolgbar. Corona
brachte groBe Probleme mit sich und Patienten mit Covid missen
auch einen extra Fragebogen ausfillen. Als Erstspender kann man
sich bis zum 65. Lebensjahr melden. Alle Vollblutspenden kommen in
das Labor nach Leipzig und werden von da aus in die Krankenhduser
verteilt.

Die Plasmaspende ist eine moderne Form der Blutspende. Hierbei
wird nur der flissige Teil des Blutes gespendet. Durch die
Plasmapherese werden maschinell das Blut in Blutplasma und
Zellbestandteile des Blutes getrennt. Dies geschieht in drei bis vier
Zyklen — bis die gewiinschte Menge Plasma erreicht ist. Diese
schonende Form der Blutspende macht es méglich hdufiges Plasma
als Blut zu spenden.

Das Blutplasma enthdlt wichtige Plasmaproteine aus denen
Arzneimittel hergestellt werden. Der Weg vom Plasma bis zum
Spender dauert 8-12 Monate und es bedarf 465 Spenden pro Jahr fir
einen CIDP-Patienten.
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Im dritten Teil berichtete Frau Urbank Einiges zur Firmengeschichte.

Die Firma Haema ist ein tatiges Unternehmen im Bereich Blut- und
Plasmaspenden sowie der Versorgung mit daraus hergestellten
Medikamenten und gehort zur im spanischen Barcelona tatigen
Grifols-Gruppe.

Das bei Haema gesammelte Plasma wird von Grifols zu wichtigen,
unentbehrlichen Medikamenten zur Behandlung schwerwiegender,
chronischer und manchmal lebensbedrohliche Krankheiten
verarbeitet.

HAEMA unterhalt derzeit 41 Spende Zentren, davon 12 in Sachsen, 5
in Thiringen und eine in Sachsen-Anhalt
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Nach 90 Minuten beendete Frau Urbank ihren fir uns sehr
interessanten Vortrag.

Im dritten Teil referierte Frau Bettina Werner von der IKK classic in
Plauen zur Situation der Versorgung durch die Krankenkassen. Die
finanzielle Lage ist insgesamt bei allen Kassen nicht gut. Die Beitrage
innerhalb der GKV werden sich 2023 erhohen missen. Sie erklarte in
Ausziigen die geplanten Entlastungsmallnahmen der
Bundesregierung. So wird der Bund seinen Zuschuss an den
Gesundheitsfonds erhéhen, die Arzneimittelausgaben werden durch
die Erhohung der Herstellerabschlage gebremst und die Verglitung
flr zahnarztliche Leistungen begrenzt. Die Neupatientenregelung
stellt die schnellere Behandlung und Vermittlung von Patienten
durch Vergitungszuschldge in den Vordergrund. Ob das die kritische
Situation bei Hausarzten, Augenarzten und Hautadrzten in der Region
wesentlich verbessert, ist aber fraglich. Zum Thema Krankenkasse
gab es viele Fragen und es kam zu einer regen Diskussion.
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AbschlieBend informierte Claus Hartmann Uber die fir 2023
geplanten Vorhaben und bedankte sich im Namen aller Anwesenden
ganz herzlich bei den Frauen Schukar, Urbank und Werner fir ihre
Teilnahme und interessanten Vortrage. Wir werden in Kontakt
bleiben.

Nach Uber 3 und einer halben Stunde endete unser &auRerst
informativer Gesprachskreis.

Ein Dankeschon auch fir die Sach- und Geldspenden und die
grofRartige  Unterstitzung bei der Durchfiihrung unseres
weihnachtlichen Gesprachskreises.

Claus Hartmann

Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.
GBS CIDP PNP Landesverband Sachen

Bilder von Inge und Claus Hartmann, Angelika Mattner

Plauen, 26.11.2022
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Bericht vom Gesprachskreis am 15.12.2022
in Zwickau

Zu unserem 5. (in Zwickau) und letzten Gesprachskreis in diesem
Jahr, trafen wir uns am 15.12.2022 um 14.00 wieder in den Raumen
der KISS-Zwickau. Zum Jahresabschluss kamen insgesamt 12
Mitglieder und Gaste zu Kaffee, Gebadck und echten Erzgebirgstollen.

Nach ein paar Worten Uber die Vorhaben unseres Landesverbandes
im nachsten Jahr, durch Claus Hartmann, sahen wir uns ein Video aus
der MDR-Sendung ,Hauptsache Gesund” Uber ,Symptome bei
Polyneuropathie” an. Darin erklarte Neurologe Dr. Rolf Malessa vom
Hufeland Klinikum in Weimar, wie man Patienten bei defekten
Nerven helfen kann. Gerade bei entzindlichen Nerven-Schaden
sollte zum Beispiel der Diabetes richtig eingestellt werden, bei
Vitamin Mangel kann man helfen und auch wenn die Ursache nicht
gefunden wurde, kann man helfen. Zum Beispiel erklarte Dr.
Malessa, dass da viel ausprobiert wird und man versucht lokal zu
behandeln, wo der Schmerz auftritt. Dazu wird auch schon das
Hustenmittel Ambroxol zum Einreiben genutzt, da dieses Mittel eine
entziindungshemmende Wirkung aufweist.
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Auch erklarte er in diesem Video, dass es in den USA ein
Nahrungsergdanzungs- Praparat gibt, was bei Krampfen helfen kann,
die auch bei einer Polyneuropathie auftreten kdnnen. Dieses hat man
nachgebaut, da es interessant ist, dass manche Gewirze auf
Schmerzfasern wirken und dadurch Muskelkrampfe verhindern
konnen. Zum Beispiel einen Teeloffel Zimtpulver, einen halben
Teel6ffel Ingwerpulver, und eine Messerspitze Cayennepfeffer in ein
Glas geben und dies dann mit Orangensaft auffillen, durchriihren
und 6fters trinken. Diese Gewiirze docken an die Nervenrezeptoren
an, und fihren dann zu einer Hemmung der Aktivitdt, so das
Schmerzhafte Muskelkrampfe dadurch unterdriickt werden. Nach
diesem interessanten Video bekamen wir noch erklart, wie die 12
SchiRRlersalze die es gibt, hieRen und flir was man sie anwenden
kann.

Ja es gab diesmal wieder viel zum Mitschreiben fiir zu Hause.

Im zweiten Teil unseres Gesprachskreises sahen wie noch ein paar
schone Videos liber unser Weihnachtsland Erzgebirge an, und lieSen
dann unseren Nachmittag bei wunderschoner Weihnachtsmusik
ausklingen.

Als kleines Weihnachtsprasent bekam jeder Teilnehmer noch einen
Polyneuropathie- Kalender fir 2023, der sehr gut ankam.
Wir dankten fir die Beflillung des Marienkafers und unseren
fleiRigen Helfern bei der weihnachtlichen Herrichtung der Tische, des
leckeren Kaffees und unserer Kerstin Brand mit Gatten fiir den
grofRartigen Erzgebirgsstollen
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und wiinschten Allen ein schones Weihnachtsfest im Beisein ihrer
Familien, einen guten Rutsch ins neue Jahr, verbunden mit viel
Gesundheit.

Lutz Brosam

Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.
GBS CIDP PNP Landesverband Sachen

Bilder von: Claus Hartmann

Zwickau, 15.12.2022
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Polyneuropathie: Eine Schwerbehinderteneigenschaft ist
moglich und gerechtfertigt!

Viele Betroffene einer Polyneuropathie denken nicht oder erst sehr
spat daran, dass ihnen gerade bei zunehmender Einschrankung auch
Nachteilsausgleiche nach dem Schwerbehindertenrecht zustehen.
Oftmals haben Betroffene zudem massive Schwierigkeiten, ihre
Anspriiche geltend machen zu kénnen — und der Amtsarzt beurteilt
ihr Stoérungsbild als vollkommen unzureichend. Generell kann bei
leichten Verlaufsformen davon ausgegangen werden, dass ein
sogenannter ,,Grad der Behinderung” (GdB) im unteren Bereich von
30 — 40 festgestellt wird, der eine Aussage darlber trifft, ob und in
welchem Umfang Erkrankte zum Beispiel Steuererleichterungen,
Unterstlitzung am Arbeitsplatz oder moégliche Fahrtkosten-
pauschalen geltend machen kénnen. Auf der zwischen 0 und 100
festgelegten Skala gilt ein Mensch im Sinne des SGB IX bereits ab
einem Wert von 20 als ,behindert”, ab 50 dann letztlich auch als
,schwerbehindert” mit dem Anspruch auf Ausstellung eines
Schwerbehindertenausweises zum Nachweis fir mogliche Rechte.
Bevorteilungen sind auch bei einem Wert von 30 und 40 schon
moglich, arbeitsrechtlich ist dann eine Gleichstellung im Job als
Schwerbehinderter denkbar und damit verbunden ein besserer
Kindigungsschutz, bevorzugte Einstellung oder ein Mehrurlaub. Und
auch mit GdB 20 konnen bereits verschiedene Steuernachldsse
erfolgen.

Der GdB wird auf Antrag vom Versorgungsamt anhand der jeweiligen
Aktenlage festgelegt. Eine personliche Begutachtung durch den
Sachbearbeiter erfolgt in der Regel also dabei nicht. Das Verfahren
ist flir den Betroffenen unabhangig des Ausgangs kostenfrei. Gegen
den Bescheid ist Widerspruch maoglich. Regelhaft wird bei Vorliegen

einer Polyneuropathie zumindest ein GdB von 30, bei schweren
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Verlaufen aber durchaus bis 60 angenommen. Demnach wird eine
Polyneuropathie gemdl den motorischen Einschrankungen,
Sensibilitatsstorungen, moglicher Muskelatrophien, feinmech-
anischer Beeintrachtigungen, Gangstorungen und der
Schmerzsymptomatik dquivalent zu Nervenschaden in Einklang mit
den ,Versorgungsmedizinischen Grundsatzen” festgesetzt. Hierbei
ist somit also anzunehmen, wonach zumindest lokalisiert ein
Zusammenkommen von entsprechenden Beschwerden als Basis fir
eine deutliche Behinderung in nahezu allen Lebensbereichen
qualifiziert wird. Nach giiltiger Rechtsprechung kommt gerade bei
Lahmungserscheinungen, Fehlstellungen der GliedmaRen oder
anhaltender Immunreaktion auch ein GdB von wenigstens 70 in
Betracht. Auch hohere Werte sind dann durch aus moglich.

Dariiber hinaus gehen syndromale Bilder wie die Polyneuropathie
oftmals sehr weit Uber die Kernsymptomatik hinaus. Es ist nicht
einmal Bettldagerigkeit notig, um auch einen GdB von jenseits 80
zugesprochen zu bekommen. Denn die Bewertung orientiert sich an
den ,funktionellen Auswirkungen”. Das bedeutet, dass nicht die
Diagnose allein aussagekriftig ist, sondern die Beschwerden (welche
im Schwerbehindertenrecht als ,Funktionsstérungen” bezeichnet
werden). Schlussendlich heillt das, es miissen alle betroffenen
Systeme des Korpers betrachtet werden: Beispielsweise kommen zu
neurologischen Einschrankungen nicht selten auch
schmerzmedizinische, orthopéadische, psychiatrische, urologische,
gastroenterologische oder internistischen Beschwerden hinzu —
welche zwingend zu einer Erhdéhung des einzelnen, fir die
Grunderkrankung festgestellten Grades der Behinderung fiihren und
eine Einstufung im oberen Bereich der Spannbreite vorsehen muss.
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Abhangig davon, welcher Bereich den hochsten Einzel-GdB aufweist
(der im Verhéltnis zu anderen Krankheitsbildern auf Basis der
Leitlinien eingeordnet wird), wird dieser als Ausgang fur die
Berechnung des endgiiltigen Gesamt-GdB herangezogen. Sind
darliber hinaus gehende Storungen in weiteren Funktionsbereichen
vorhanden, kann der Einzel-GdB um bis zu 20 erhoht werden — sofern
sich beide Leistungsbeeintrachtigungen nicht ohnehin schon
wechselseitig beeinflussen und damit im Ursprungs-GdB ausreichend
bericksichtigt sind. Beispielhaft kann bei einer Polyneuropathie mit
maRigen Auswirkungen von einem Einzel-GdB von 50 ausgegangen
werden. Liegen aber exemplarisch gleichsam noch eine neurogene
Blasenfunktionsstoérung mit einem eigenen Einzel-GdB von 20 sowie
eine neuropathisch bedingte Gastroparese mit einem Einzel-GdB von
10 vor, welche jeweils eine individuelle Kategorie darstellen und mit
den Beeintrachtigungen durch die grundlegende Problematik nicht
abgegolten sind, kann sich am Ende doch ein Gesamt-GdB von 70
ergeben. Bei einer sensomotorischen Polyneuropathie mit
ausgepragter Schmerzsymptomatik, Hypasthesien und
Gangunsicherheit bedingen diese Beschwerden einen Einzel-GdB von
50, hinzukommend kann bei einem ursachlichen Diabetes mellitus
unter aufwandiger Therapie (mehrmals taglich Insulingabe) mit
einem Einzel-GdB von 30 ein Gesamt-GdB bei 70 festgesetzt werden.
Dieser wird nicht durch das bloRe Addieren der Einzelwerte gebildet.
Stattdessen ist auch hier die Krankheit mit dem hochsten Einzel-GdB
wegweisend, zu dem bei erheblichen Begleiterkrankungen oder dem
Hinzukommen von Stérungsbildern aus anderen Korper- und
Funktionsbereichen ein meist maximaler Aufschlag von bis zu 20
erfolgen kann, woraus sich letztendlich der Gesamt-GdB ergibt. Es
muss beachtet werden, dass bei Vorliegen mehrerer Erkrankungen
aus den jeweiligen Einzel-GdB ein Gesamtgrad der Behinderung zu
bestimmen ist. Entscheidend ist das komplette Bild der
Funktionsbeeintrachtigung.
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Deshalb ist es beim Antrag auf Feststellung der
Schwerbehinderteneigenschaft auch nicht ausreichend genug, wenn
arztlicherseits eine Diagnose nach den geltenden Kriterien
festgestellt und attestiert wird. Viel eher muss daneben erganzend
bescheinigt werden, inwiefern konkrete Einschrankungen der
Alltags- und Lebensqualitat vorliegen und welche Funktionssysteme
des Korpers und der Psyche in welchem Ausmal’ explizit betroffen
sind. Oftmals scheitert der Ausgang im Verfahren an der
ungeniigenden Beschreibung dieser Beeintrachtigungen durch den
behandelnden Facharzt. Patienten sollten insofern stets darauf
abheben und bestehen, dass die Befunde nicht nur einen ICD-10-
Code ausweisen. Bedeutsamer ist viel eher die klare Darlegung,
welche Konsequenzen die Krankheit hat. Empfehlenswert ist daher
auch, dass die Betroffenen ihrem Antrag an das Versorgungsamt
einen eigenen Erfahrungsbericht beifligen, in welchem auch sie
nochmals bildlich festhalten, in welchen Lebensbereichen und
Funktionssystemen Probleme bestehen. Orientierend hilft dabei die
Frage: Was kann ich heute nicht mehr (so gut) wie vor Manifestation
der Krankheit?

Bei stark beeintrachtigenden Bewegungsstorungen ist zudem auf das
Zuerkennen von sogenannten ,Merkzeichen” im Schwer-
behindertenausweis abzuzielen. Regelhaft kann ein Anspruch auf
»Erhebliche Gehbehinderung” (G) oder ,Begleitperson” (B) bestehen
und geltend gemacht werden. Beide Merkmale bedingen weitere
Entlastungen, beispielsweise die Kraftfahrzeugsteuer-ErmaRigung
oder eine verbilligte Beférderung im OPNV.

Autor: Dennis Riehle, Sozialberater — Kontakt: Beratung@Riehle-
Dennis.de
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Organigramm

GBS CIDP PNP Landesverband Sachsen

Vorsitzender: Claus Hartmann
Vertreterin: Antje Heinrich
Schatzmeisterin: Heike Busch

Beisitzer: Lutz Brosam
Beisitzerin: Jana Besser
Beisitzerin: Kerstin Brand
Biirobesetzung Barbara Schaarschmidt

Hans Weilflog

Regionale Ansprechpartner

Bautzen, Gorlitz Antje Heinrich Tel.:

Jana Besser Tel.:
Pirna, Dresden Eckhard Schréter Tel.:
Freiberg Gert Grellert Tel.:
Leipzig, D6beln Steffen Rothig Tel.:
Chemnitz, Erzgebirge Hans WeiR3flog Tel.:

Kerstin Brand Tel.:
Zwickau Lutz Brosam Tel.:
Plauen, Vogtland Claus Hartmann Tel.
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Aufnahmeantrag in die Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.

Name/n:

Vorname/n:

StraRe/Nr:

PLZ / Wohnort:

Geburtsdatum: Tel.

Beruf (freiwillige. Angabe)

E-Mail:

Hiermit beantrage ich die Aufnahme in die
Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe ab:

O als ordentliches (normales) Mitglied bzw.
Familienmitgliedschaft (Jahresbeitrag) € 12,-
O oder mehr als den Jahresbeitrag €

Bei einer Familienmitgliedschaft konnen bis zu 2 zusatzliche Familienmitglieder an
der Mitgliedschaft ohne Mehrkosten beteiligt werden. Es muss dabei die gleiche
Anschrift wie oben sein. Ordentliche Mitglieder haben volles Stimmrecht.

Name, Vorname, Geburtsdatum eines weiteren Familienmitgliedes:

Name, Vorname, Geburtsdatum eines weiteren. Familienmitgliedes:

O als Fordermitglied: Jahresbetrag €
O ich beantrage Beitragsbefreiung: Begrindung:

O Ich bin an Polyneuropathie erkrankt.
Art:
O Ich bin Angehoriger.
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O Ich Giberweise meinen Mitgliedsbeitrag auf das Konto der Deutschen
Polyneuropathie Selbsthilfe

SEPA Nummer DE97 3105 0000 0004 7195 48 bei der Stadtsparkasse
Moénchengladbach.

O der Beitrag kann im Lastschriftverfahren von meinem Konto abgebucht
werden: Glaubiger-ldentifikationsnummer der Deutschen Polyneuropathie
Selbsthilfe: DE182Z2Z00002067394 SEPA Lastschriftmandat Mandatsreferenz /
Mitgliedsnummer wird durch die Verwaltung eingetragen.

Ich erméchtige die Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe, Zahlungen von meinem
Konto mittels Lastschrift einzuziehen und weise mein Geldinstitut an, diese
Lastschriften einzulésen und verpflichte mich, fir die Beitragsdeckung
einzustehen. Hinweis: Ich kann innerhalb von 8 Wochen, beginnend mit dem
Datum der Belastung, die Erstattung des belasteten Betrages fordern. Es gelten
dabei die Bedingungen meines Geldinstituts.

Bank / Sparkasse:

IBAN:

Datum / Unterschrift:

Allgemeine Datenschutzerklarung:

O Hiermit gebe ich mein Einverstandnis, dass meine Daten zu Zwecken der
vereinsinternen Datenverarbeitung  gem. den aktuellen gultigen
Datenschutzbestimmungen in Mitgliederverzeichnissen gespeichert werden.

O Weiterhin gebe ich mein Eiverstandnis darliber, dass von mir Fotos auf der
Vereins WEB Seite und/oder in der Vereinszeitung gezeigt werden konnen, die auf
Selbsthilfeveranstaltungen zum Zwecke der Berichterstattung gemacht wurden.

Diese Erklarung kann ich jederzeit ohne Angabe von Griinden auch teilweise
widerrufen.

Datum/Unterschrift:

Riickfragen an:
Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.
info@polyneuro.de
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Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.
PNP Geschaftsstelle Landesverband Sachsen
GBS CIDP PNP Landesverband Sachsen
Rembrandtstr. 13 b

09111 Chemnitz

Telefon: 0371 / 4445893

www.pnp-gbs-sachsen.de \/
o
PNP-Hauptverwaltung / Zentrale ",

Carl-Diem-Str. 108
41065 Monchengladbach
Telefon: 02161 / 480499
www.polyneuro.de

PNP Geschiftsstelle Bundesverband Kribelline
Im AWO ECK

Brandenberger Str.3 -5

41065 Monchengladbach

Telefon: 02161 / 8277990

www.polyneuro.de

PNP Geschaftsstelle Landesverband NRW
(Nordrhein - Westfalen)

Speicker Str. 2

41061 Moénchengladbach

Telefon: 02161 / 8207042
www.selbsthilfe-pnp.de
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Hier haben Sie Platz fur eventuelle Notizen: <\
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Wir kennen unsere Krankheit
Und helfen lhnen gern weiter
wenn Sie Fragen haben,

Sprechen Sie uns an”
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