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Unser Sachsen in der Selbsthilfe !H

Liebe Mitglieder und Gaste, =
liebe Leserinnen und Leser, '

im zweiten Halbjahr 2024 haben wir unsere
Veranstaltungen wie geplant durchfiihren kénnen.
Das war nicht immer ganz einfach, hatten wir als @
Organisatoren ofter mit gesundheitlichen Problemen zu kampfen.

Die sommerlichen Gesprachskreise in Zwickau und Plauen waren
wieder sehr interessant und gut besucht. Ein H6hepunkt war der
Gesprachskreis in Pulsnitz mit Professor Dr. Pohl.

Auch in Bautzen, Freiberg, Annaberg und Chemnitz haben wir

unsere Veranstaltungen planmaRig durchgefihrt.

Im Oktober fand in Iserlohn ein grolRartig organisiertes Symposium

des Bundesverbandes statt. Wir haben mit einer kleinen Delegation
daran teilgenommen.

Fir Mittelsachsen haben wir einen Ansprechpartner gewonnen und
wollen 2025 in Dobeln eine neue Gruppe aufbauen. Unser Plan fir
kommendes Jahr ist schon gut aufgestellt, Hohepunkte sollen die
Teilnahme an der Messe ,therapie Leipzig” im Mai und eine groRe
Veranstaltung im Oktober in Freiberg werden.

Ich méchte mich ganz besonders bei allen Mitstreitern, Helfern,
Sponsoren und Spendern fiir ihre aktive Unterstlitzung bedanken.

Und nun wiinsche ich im Namen unseres Vorstandes allen Mitgliedern
und Gasten ein besinnliches Weihnachtsfest und einen guten

Start in ein gesundes und friedliches Neues Jahr!

Herzlichst Ihr Claus Hartmann
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4. Gesprachskreis in Plauen

,Ubersduerung unseres Koérpers bei Polyneuropathie und erste
Erfahrung mit dem E. Rezept.”

Am 02. Juli haben wir uns in Plauen zu unserem 4. Gesprachskreis der
Gruppe Vogtland getroffen.

Zu diesem Gesprachskreis hatte die Familie Schippmann in ihren Garten
eingeladen und alles vorbildlich vorbereitet. Sicherheitshalber wurde ein
Zelt aufgebaut und das war auch gut so, hatte doch der Sommer wieder
einmal eine Pause eingelegt. Die Teilnehmer kamen nicht nur aus dem
Vogtland, sondern auch aus Bayern und Thiringen. Alle brachten etwas
mit und so wurde aus dem Gesprachskreis ein kleines Sommerfest.
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Eingeladen als Referentin hatten wir nicht zum ersten Mal die Inhaberin

der Marien-Apotheke Frau Gertrud Kaa. Sie sprach zu den Themen

,Ubersduerung unseres Korpers bei Polyneuropathie und erste

Erfahrungen mit dem E-Rezept”. Viele Krankheiten und Beschwerden

haben als Ursache eine Ubersduerung, die wir Giber eine lange Zeit nicht
spliren, da der Kérper versucht diese auszugleichen.

In unserem Organismus gibt es Bereiche, die sauer sein missen (das

L1l ’ Scheidenmilieu zum Beispiel oder der

” '””m/m Dickdarm) und es gibt Bereiche, die

A —l um ordnungsgemaR funktionieren zu

' konnen basisch sein miissen. (Zum

Beispiel das Blut, die

Zwischenzellflissigkeit oder der
Diinndarm).

Apothekerin Frau Kaa (links)

Um diesen fein ausgekligelten Saure
= =~ . Basen-Haushalt in seinem
Gleichgewicht zu halten, gibt es verschiedene korpereigene
Regelmechanismen. Zu diesen Mechanismen gehoéren die Atmung, die
Verdauung, der Kreislauf und die Hormonproduktion. Sie alle sind stets
darum bemiht, den gesunden pH-Wert im Korper aufrecht zu halten.

Die Ubersiduerung wird geférdert durch Lebens- und Genussmittel wie
zum Beispiel Fleisch, Fisch, Wurst, Eier, Milchprodukte, Teig-und
Backwaren, SuR3stoffe, Cola, Kaffee, Alkohol und Nikotin. Dazu kommen
Ubertriebener Sport, Bewegungsmangel oder auch Stress.

Der Korper schafft es nicht mehr die entstehenden Sauren und Schlacken
zu entsorgen. Schlacken sind die neutralisierten Sauren. So kann es zu
Cellulite, verklebte Faszien oder zu Arthrose und Arthritis fiihren. Sie
kdnnen auch Gallen- Nieren- oder Blasensteine bilden und in den
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Blutgefdalen durch Verengungen Herzinfarkte oder Schlaganfille
verursachen.

Den Saure- Basen
Haushalt kdnnen wir
aber mit gesunder
Erndhrung regulieren.

Dabei ist die
Ausgewogenheit in der
Nahrungsaufnahme
sicher das beste Mittel
der Wahl. Eine
gesunde

baseniberschissige Erndahrung sollte zu 75% aus basenbildenden und zu
25% aus saurebildenden Lebensmitteln bestehen.

Neben der Erndhrung kann man Uber Sport, Sauna und Basenbadern
einer Ubersiduerung entgegenwirken. Letztendlich helfen auch ein
gesunder und ausreichender Schlaf und wenig Stress. Im zweiten Teil
berichtete Frau Kaa dann Uber ihre Erfahrungen im Umgang mit dem neu
eingeflhrten E- Rezept. Dabei kam es zu einer regen Diskussion, konnte
doch jeder von uns schon entstandene Probleme berichten. Als ein grof3er
Mangel wird die fehlende Kontrolle und Einsicht auf das Rezept durch den
Patienten angesehen. Ist es das richtige Produkt, die richtige Dosierung
und ist es ein griines Rezept. Theoretisch kdnnte man als Patient noch auf
das ausgedruckte Rezept bestehen. Frau Kaa berichtete auch Uber ihre
Sorgen und Probleme in der Zusammenarbeit mit den Krankenkassen. Die
Blirokratie wurde nicht abgebaut, sondern gegenwartig noch verscharft.
Es gibt also noch viel zu tun.

Nach dem Vortrag haben wir dann noch viele Erfahrungen in einer sehr
angenehmen Atmosphare austauschen kénnen. Um 17.00 Uhr
konnten wir dann alle Teilnehmer verabschieden.
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Wir bedanken uns noch einmal herzlich bei den Gastgebern und
allen helfenden Handen. Auch unser Marienkafer war wieder gut
geflllt.

Bildergalerie:
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Bericht vom 3. Gesprachskreis Zwickau

Bericht: Kerstin Brand, Bilder: Inge Hartmann, Kerstin Brand

Am 15.08.2024 trafen wir uns zu unserem 3. Gesprachskreis in Zwickau
in den Raumen der KISS-Scheffelstrasse 42. Es hatten sich viele
Mitglieder fir diesen Termin angemeldet, doch aufgrund der heiRen
Temperaturen fiel die Teilnahme etwas geringer aus. Flr unser heutiges
Treffen hatten wir Susann Schulze von der Erlebnis Imkerei Crottendorf
eingeladen. Sie prdsentierte uns einen Vortrag zum Thema:

,, Vitalitdt im Alltag und Beruf mit Bienenprodukten”.

Seit iber 40 Jahren widmet sich
die Bio-Imkerei aus dem
Naturschutzgebiet am
Scheibenberg ihren Bienen. Sie

- sind Mitglied im Imkerbund und
legen groRen Wert auf die
Naturlichkeit und Qualitat ihrer
Bienenprodukte. Sie nutzen 300
Bienenvdélker in Sachsen.
Bienenprodukte machen

- Appetit auf die ,,siiRe Medizin“.
Honig, Blitenpollen, Gelee
Royal und Propolis liefern mehr als zweihundert Nahr — Vitalstoffe aus
der Wabe an den Tisch. lhre lebenswichtigen Bausteine sind Helfer bei
Krankheiten, spenden Energie, starken das Immunsystem und kraftigen
Koérper und Geist.
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Was enthalt der Imkerhonig?

Honig ist mehr als ein Brotaufstrich

Um 500g Blitenhonig zu produzieren, missen die
Arbeitsbienen eines Stockes mehr als 50000
Kilometer zuriicklegen und den Nektar von bis zu
10 Millionen Blaten sammeln. Mit Enzymen
,organischen Sauren und weiteren Stoffen
verfeinert, wird er in den Waben des
Bienenstockes gelagert. Reifer Honig enthalt
weniger als 20% Wasser, Traubenzucker,
Fruchtzucker und andere Zuckerarten(gesamt 75-80%),Enzyme, Eiweil3e,
Aromastoffe, organische und anorganische Sauren, Vitamine,
Mineralstoffe und Spurenelemente.

Honig ist ein Energiespender: der Traubenzucker geht vom
Verdauungstrakt schnell in den Blutkreislauf und von dort ins Gehirn,
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und andere Kérperteile, dadurch erhdlt man nach
dem Verzehr eine energiereiche Verbindung. Der

{ Fruchtzucker dient als Energiereservoir fur kinftige

. Aktivitaten, da er erst in der Leber abgebaut wird.
Starkungsmittel: durch seinen hohen Nahrwert und
der schnellen Verfligbarkeit seiner vielen
Inhaltsstoffe ist er ein ideales Mittel zur Starkung
des Korpers. Besonders geeignet fir stillende,
schwangere, heranwachsende, Sportler, sowie
Menschen, die geistig stark beansprucht sind oder
korperlich geschwacht sind.

et

s ST
Nerwedfiog

Gegenspieler von Bakterien und Entziindungen: innerlich angewendet
unterstltzt er den Korper bei Entziindungen und im Kampf gegen
Infektionen der Atemwege. Auf die Haut aufgetragen beugt Honig
bakteriellen Infektionen vor, entzieht den Zellen Wasser, regt die
Zellneubildung an und fordert somit die Wundheilung.

Geregelte Verdauung und gesunden Appetit: durch seinen Gehalt an
Sauren und Enzymen regt er den Appetit und die Verdauung an.

Herz und Kreislauf: fordert die Durchblutung, hat eine reinigende
Wirkung auf die Gefalle, eine positive Wirkung auf die Herztatigkeit und
positiven Einfluss auf die Blutbildung (Herstellung des Hamoglobins).

fordert die Entgiftung: regt die Lebertatigkeit an, unterstitzt somit die
Entgiftung. Honig hat je nach Einnahme eine aufputschende oder
beruhigende Wirkung. Lindenblitenhonig eignet sich gut bei
fieberhaften Infekten. Akazienhonig ist gut flir Diabetiker — erhoht nicht
die Insulinausschiittung.

Verzehrempfehlung: 1-2 Teelo6ffel pro Tag ,Honig nicht iiber 40 Grad
erwdrmen, nicht in heiRen Tee geben, erst abkiihlen lassen.

10
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Medizinischer Honig — Hilfe bei Problemwunden i "_}_

Chronische Wunden heilen manchmal nicht, selbst Antibiotika und das beste
Wundmanagement versagen mitunter. Da verwendet man nicht den normalen
Frihstlickshonig, sondern den medizinischen Honig. Dieser besteht aus einer
Mischung australischer und neuseeldndischer Honigsorten. Gemeinsam bilden
sie aus Wasserstoffperoxid und Methylglyoxal einen Cocktail hochwirksamer
bakterientétender Substanzen. AuRerdem wird der medizinische Honig extra
bestrahlt und keimfrei gemacht. Medizinischer Honig ist rezeptfrei in der

Apotheke und im Internet erhaltlich, doch die Behandlung sollte bei groRen
Wunden immer durch einen Arzt begleitet werden. Denn nicht bei jeder
Wunde ist die Anwendung sinnvoll.

Propolis — starkstes natiirliches Antibiotikum

Propolis ist ein Gemisch aus Harz und Wachs, Honigbienen bilden es aus
eigenen Korpersekreten, dem Harz von Baumrinden und Knospen. Es
dient als Kitt die Waben und Ritzen des Bienenstockes zu verkleben. Die
Substanz wirkt antibiotisch und macht dadurch den Bienenstock
keimfrei. Neben Bakterien halt Propolis auch Pilze fern und Dank seiner
Flavonoide vermag es die Vermehrung einiger Virenarten
einzuschranken. Somit ist es das starkste natiirliche Antibiotikum. Es
wirkt GbermaRigen Entziindungsreaktionen entgegen, verringert
Nebenwirkung der Chemotherapie, wirkt Zahnfleischentziindungen
entgegen und festigt Zahne, schiitzt Haut und Schleimhaute, wirkt
Histamin senkend, unterstitzt die Fresszellen im menschlichen
Immunsystem in der Krebstherapie ( Studie Propolis gegen Krebs),wirkt
antidepressiv.

11
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Anwendungsgebiete: geschwachte Abwehr, Entziindung der Bindehaut, der
Harnwege sowie des Mund und Rachenraumes,

Erkaltungskrankheiten, Gelenkbeschwerden, Hautkrankheiten (Akne, Abszesse,
Herpes, Girtelrose),Verletzungen der Haut. Rohpropolis ist beim Imker
erhaltlich. In Apotheken und Reformhdusern gibt es Propolis als Tinktur, in
Salben, Lutschtabletten, Kapseln und Zapfchen. Propolis kann in speziellen
Verdampfern vernebelt und bei chronischen Atemwegserkrankungen
eingesetzt werden. Bei Halsschmerzen wird mit verdiinnter Tinktur gegurgelt,
bei Herpes die Tinktur bei ersten Beschwerden auf die betreffende Stelle

tupfen.
'&-(\03("
Pollen das Kraftwerk aus der Bliute )
N,
Pro Jahr sammelt ein Bienenvolk bis zu 40
Kilogramm Bliitenpollen, die ihm und seinen Larven als

Nahrung dient. Sie bestehen aus winzigen Kérnchen, die sich in den
Staubbeuteln von Bliten befinden. Sie lagern sie in die Wabe ein,
Uberziehen sie mit Propolis und verarbeiten sie zu Bienenbrot. Es ist
nicht nur fiir die Biene ein Powerpaket, sondern auch fiir den Mensch
eine ideale Nahrungsergdnzung. Pollen sind reich an Kohlehydraten
,Eiweil3, Mineralstoffen und Vitaminen und werden vor allem
Vegetariern als EiweiRquelle empfohlen. Trockenpollen sind beim Imker,
im Reformhaus in der Apotheke und im Naturkosthandel erhaltlich. Vor
dem Verzehr bitte in milchsauren Lebensmitteln wie Joghurt oder
Sauermilch etwa 20 Minuten einriihren, erst dann sind sie vertraglich.
Anwendungsgebiete: starkt das Abwehrsystem, starkt Augen bei langer
Bildschirmtatigkeit, beruhigt das vegetative Nervensystem, fordert den
Leberstoffwechsel, Anregung des Appetits, reguliert die Darmtatigkeit,
Steigerung der geistigen und korperlichen Leistungsfahigkeit, Auffillung
der Vitalstoffdepots.

Verzehrempfehlung: friih 1 Teeloffel

12
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Gelee Royal — das konigliche Aufbaumittel

Die Bienen erndahren mit diesem speziellen
Futtersaft ihre Larven und ihre Konigin, diese
wird ihr Leben lang damit ernahrt. Von einem
Bienenvolk kann pro Jahr nur ungefahr ein
halbes Kilo des kostbaren Gutes gewonnen
werden. Es besteht aus 185 verschiedenen
Bestandteilen, z.B. Wasser, Eiweile,
Kohlenhydrate, Fette, verschiedene Spurenelemente, Mineralstoffe und
Vitamine. Inzwischen wird schon synthetisches Gelee royal hergestellt,
doch aufgrund der komplexen Zusammensetzung ist ein Nachbau des
natirlichen Produkts in Ganze nicht moglich. Gelee royal kann vor freien
Radikalen schiitzen, gegen Bakterien, Viren und Pilze wirken , das
Immunsystem starken, den Stoffwechsel anregen, korperliche und
geistige Leistungsfahigkeit steigern und den weiblichen
Hormonhaushalt normalisieren. Die Heilwirkungen beruhen jedoch auf
Einzelberichte und Erfahrungswerte, nicht auf wissenschaftliche Belege.
Gelee royal ist pur erhéltlich, als Trinkampulle oder Kapsel.
Anwendungstipp: pur schmeckt es sehr sauer und kratzt im Rachen, am
besten mit einem Loffel Lieblingshonig einnehmen. Fiir Schwangere und
Stillende ist die Einnahme nicht geeignet. Verzehrempfehlung:
Einnahme morgens oder spatestens am Nachmittag, spater kann es
sonst zu Einschlafproblemen kommen. Genaue Verzehrmenge beim
Imker oder Handler erfragen.

Stocklufttherapie - nicht nur heif3e Luft

Die Luft im Bienenstock hat konstant rund 35 Grad. Mit Pollen, Propolis,
Harzen, Honig, Wachs und anderen natiirlichen Substanzen bilden sie
ein einzigartiges Dampfgemisch. Dem wird eine heilende Wirkung fir
den Menschen nachgesagt, insbesondere fir Patienten mit Asthma,

13
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chronischer Bronchitis oder Heuschnupfen. Die Luft verlustfrei aus dem
Bienenstock zu bekommen, war die grofSte Herausforderung.

Ingenieur und Imker Jirgen Schmiedgen aus Walthersdorf hat ein
System entwickelt, was jetzt seine Zulassung als Medizinprodukt
erhalten hat. Erste Kliniken arbeiten bereits mit dem neuen

Therapiemodul.
Oxymel — Medizin aus Honig und Essig "\ ; (‘
Oxymel ist ein medizinischer Sirup aus Honig £ p :

Wahl und einen naturtriiben ungefilterten
Apfelessig verwenden. Oxymel bietet eine
vollwertige Alternative zu raffiniertem
WeiRzucker und Zitronensaure, die die
Ubersiduerung des Organismus férdern. Mit
Oxymel kénnen rohe ,vollwertige und

haltbare Sirups und Erfrischungsgetranke
hergestellt werden. Oxymel hat antibakterielle,
entziindungshemmende, nervenstarkende, verdauungsférdernde und
schlaffordernde Inhaltsstoffe sowie kraftspendende Mineralstoffe,
Spurenelemente, Vitamine, Enzyme und Aminosauren. Man kann
Oxymel selbst herstellen oder beim Imker, im Internet oder Reformhaus
erwerben.

und Essig. Dazu kann man den Honig seiner ,@ h’

14
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Honigmassage

Eine Honig Riickenmassage fordert die Durchblutung und regt den
Stoffwechsel an. Sie 16st Schlacken im Kérper, 6ffnet Poren und entgiftet
das Gewebe, der Gesamtorganismus erfahrt eine komplette Reinigung.
Energien, die blockiert waren, kdnnen wieder ungehindert flieRen.
Dadurch wird das Immunsystem gestarkt und ein gesundheitliches
Wohlbefinden stellt sich ein. Die Haut wird zart und geschmeidig. Dank
der Zupf-und- Pump-Technik lassen sich dabei Verspannungen l6sen. Die
Massagedauer sollte 60 Minuten betragen.

e .)'f' 1

’ L o S
Am Ende des Vortrages waren alle iberrascht, fliir was man die
Bienenprodukte einsetzen kann und was sie in unserem Korper Positives
bewirken. Zum Ende wurden noch Fragen beantwortet und Hinweise zu
den Produkten gegeben. Es war ein sehr informativer und angenehmer
Nachmittag. Wir danken Frau Schulze fiir den groBartigen Vortrag, den
Helfern fur die Vorbereitung und Durchflihrung des Gesprachskreises
und fur die Spende im Marienkafer.

15
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Bericht vom 5. Gesprichskreis Plauen
Bericht und Bilder: Claus Hartmann

Am 20. August hat in Plauen der 5. Gesprachskreis der
Gruppe Vogtland stattgefunden

Zu diesem zweiten sommerlichen Gesprachskreis hat uns die Familie
Richter in ihren idyllisch gelegenen Garten am Rande des Plauener
Stadtparkes eingeladen. Auch dieses Mal kamen wieder Gaste aus

Bayern und Thiringen. Fast jeder brachte etwas mit und so war der
Tisch reichlich gedeckt.

16
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Claus Hartmann begriif3te alle Teilnehmer und berichtete Gber die
Arbeit des Verbandes der letzten Monate und informierte Gber die
kommenden Veranstaltungen in Sachsen und liber das Symposium des
Bundesverbandes im Oktober in Iserlohn. Danach berichtete er tGber
seine ersten Erfahrungen beim Testen mit einem Schmerzchip aus der
Schweiz.

In den kommenden neunzig Minuten kam es dann zu einem regen
Erfahrungsaustausch zu den verschiedensten Themen. So gab es eine
erste Bewertung zu der medizinischen Anwendung von Honig. Dazu
hatten einige von uns in der Vorwoche in Zwickau an einem sehr
interessanten Vortrag einer Imkerin aus dem Erzgebirge teilgenommen
und erste Eigenversuche vorgenommen. Das ist doch ein noch sehr
wenig beachtetes Thema.

Ein weiteres Themenfeld war die medizinische FuRpflege bei
Polyneuropathie. Die Bereitstellung von Rezepten dafir ist oft noch ein
Problem.

Auch zum Thema Schmerzen und deren Bewaltigung gab es viel
Gesprichsstoff. Die Arzte wollen und kénnen oft auch nicht wirklich
helfen. Vieles ist sicher auch eine Kopfsache und jeder geht anders an
die Losung.

Immer wieder kam es auch zum Austausch auf den gegenwartig
unbefriedigenden Zustand auf vielen Gebieten in der Region, wie die
medizinische Versorgung und arztliche Betreuung. Es kann nur noch
besser werden war dazu der Tenor.

So konnten wir viele Erfahrungen in einer sehr angenehmen
Atmosphére austauschen und gegen 17.00 Uhr fand die Veranstaltung
ihr Ende.

Wir bedanken uns noch einmal herzlich bei den Gastgebern und allen
helfenden Handen. Auch unser Marienkafer war wieder sehr gut gefillt.
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Bildergaler

18



Sachsen PEPO

19



Sachsen PEPO

Bericht von : HAEMA Besuch in Dresden

Bericht und Bilder : HAEMA, Lutz Brosam

Plasma — Spende lebenswichtig fiir uns
CIDP - Patienten

R

Haema Blut-und Plasmaspendezentrum Dreéaen RosenstraRe 30, 01067 Dresden

Haema zu Besuch am 22. August 2024 in Dresden

Zu Gast dieses Mal: Frau Blrgermeisterin Dr. Kristin Klaudia Kaufmann,
Beigeordnete fiir Arbeit, Soziales, Gesundheit und Wohnen der
sachsischen Landeshauptstadt Dresden. Im Rundgang durch das
Zentrum und bei Gesprachen mit Spendern und Patientenvertretern,
hat sich wieder einmal gezeigt, wie wichtig die Arbeit der HAEMA AG in
den Spende Zentren ist.

20
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Auch diesmal wurden wir wieder eingeladen, an dieser Veranstaltung
Teil zu nehmen.

Unser Mitglied und Patientenvertreter Gert Grellert, der Deutschen
Polyneuropathie Selbsthilfe e.V., Landesverband Sachsen war
plinktlich angereist. Als Empfanger von Medikamenten aus Plasma,
nutzte er die Gelegenheit sich bei den Spendern zu bedanken, die auch
an diesem Tag fleiBig spendeten. Digitale Unterstiitzung erhielt er von
Marion Wilkens, alphal Deutschland e.V., die ebenfalls nur dankbare
Worte hatte fiir die Spender in ganz Deutschland.

Dr. Markus Reichel, MdB, ehrte in Dresden einen Spender anlasslich der
1000. Spende.

21
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Es ist immer wieder sehr ergreifend, wenn wir als Patienten uns mit
den Spendern unterhalten und sie erfahren, was eigentlich mit ihrer
Plasmaspende geschieht, und was fir ein lebenswichtiges Medikament
entsteht.

22
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3 —— ~——
so schaut das gespendete Blutplasma aus und wartet auf die Weiterverarbeitung.

Deshalb nutzen wir gern jede Gelegenheit, die uns geboten wird, um
einfach, aber von ganzem Herzen Danke zu sagen!!

23
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Gern nutzte Gert Grellert die Chance, sich mit Frau Blirgermeisterin
Dr. Kristin Klaudia Kaufmann, zu unterhalten und sie Gber unsere
Krankheit und unsere wertvolle Arbeit in unserem Landesverband
Sachsen, der Deutschen Polyneuropathie Selbsthilfe e.V. aufzuklaren.

Des Weiteren erklarte er den Mitarbeitern, des Spende-Zentrums, was
wir fir eine Krankheit haben, den langen und tiber Jahre an dauernden
Weg bis hin zur endgiiltigen Diagnose. Zu dem legte er dar, wie wir CIDP
- Patienten uns dieses Medikament, was aus dem Plasma entsteht, Gber
die subkutane Infusion zu Hause selbst verabreichen.

Natirlich dankte er auch allen fleiBigen Mitarbeitern, die taglich fir

uns die wertvolle Arbeit am Spender und was alles noch dazu gehort
durchfihren.

24
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Zum Abschluss dieses Tages entstand noch ein kleines Video, was Sie
Uber folgenden Link 6ffnen kénnen:
https://www.instagram.com/reel/C_S9fdHNAIZ/?igsh=Y3Jramo3angld2
ol

Wir danken Frau Diebel von der Haema fiir die Moglichkeit Danke zu
sagen!

25
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Erfahrungsbericht iiber meine Erkrankung am akuten
Guillain-Barré-Syndrom (GBS) und der

Krankengymnastik am Gerat (KG-Gerat)
Bericht und Bild: Jorg Girbig

Ende Oktober 2015 erkrankte ich mit 49 Jahren am akuten Guillain-
Barré-Syndrom (GBS). Von heute auf morgen war ich komplett gelahmt.
Nach 3 % Wochen, auf der Intensivstation im Fachkrankenhaus
Hubertusburg Wermsdorf und 376 Tagen Reha im Neurologisches
Rehabilitationszentrum Leipzig in Bennewitz, habe ich die Einrichtung im
Rollstuhl verlassen. Seitdem bekomme ich regelmaRig Ergo- und
Physiotherapie.

Ende des Jahres 2017 erhielt ich eine zweite Reha in Pulsnitz. Hier war
es mein Ziel, viel Therapie im Wasser zu machen, um das zu trainieren
was aulerhalb des Wassers noch lange nicht méglich war, wie z.B.
Treppe steigen, und die Armkraft steigern. AuRerdem hatte ich dort die
Méglichkeit, die ersten Ubungen fiir verschiedene Muskelgruppen an
den Geraten, zunachst ohne Gewichte, auszuprobieren. Unter anderem
mit einem Ganzkorpertrainer. Dieser ist ahnlich aufgebaut, wie ein
Crosstrainer, nur das man darauf sitzen kann. Da ich vor meiner
Krankheit bereits auf einem Crosstrainer trainiert habe, wusste ich, dass
man mit ihm viele Muskelgruppen gleichzeitig durchbewegen kann. Ich
hatte mich sehr dartiber gefreut, auf so einem Gerat versuchen zu
kénnen meine Muskeln zu bewegen.

Nach dieser Reha habe ich damit begonnen, in Absprache mit meinem
Physiotherapeuten und meinem Arzt, auf Rezept mit gerdtegestiitzter
Krankengymnastik gezielt bestimmte Muskelgruppen zu trainieren. Das
ging bis zum Ende 2020 alles gut.

Im Jahr 2021 kam dann die neue liberarbeitete Heilmittelrichtlinie vom
Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA), dem hdchsten Gremium der
Selbstverwaltung im Gesundheitswesen Deutschlands. In dieser
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Heilmittelrichtlinie war zu diesen Zeitpunkt GBS unter dem IDC-Code
(Internationale Zuordnung der Krankheit) Nummer G61.0, samt der
Diagnosegruppen PN und EN3 noch nicht mit aufgefiihrt. Daher konnte
mein Arzt die Therapien nicht mehr so verordnen wie bisher.

Nach meiner zweiten Reha habe ich angefangen nach und nach im
Internet zu stdbern, was es alles fir Informationen iber meine
Erkrankung gab. Dadurch bin ich darauf gestoRen, dass es ab 2021 eine
neue Heilmittelrichtlinie geben wird. Ich habe dann damit begonnen,
mich intensiv mit dem Thema ,,Heilmittelrichtlinie” und den neuen
Verordnungen fir die therapeutischen Behandlungen zu befassen.
Dabei bin ich auch auf die Seite vom G-BA gestolRen. Wo man die
Heilmittelrichtlinie unter anderem herunterladen kann. AuRerdem habe
ich dort die ,,Patienteninformation, Genehmigung eines langfristigen
Heilmittelbedarfs”, vom Gemeinsamen Bundesausschuss gefunden. In
dieser steht, welche Maoglichkeiten es gibt, wenn eine Erkrankung nicht
in der Heilmittelrichtlinie aufgefiihrt ist und wie man diese als
langfristiges Heilmittel bei der Krankenkasse unter Vorlage der
entsprechenden Verordnung beantragen kann.

Im Februar 2021 habe ich mich dazu entschlossen, meine Therapien bei
der Krankenkasse als ,Langfristiges Heilmittel” zu beantragen. Diese
Antrdge wurden alle, mit dem Verweis auf die Heilmittelrichtlinie und
das GBS mit dem IDC-Code G61.0 nicht in der Heilmittelrichtlinie mit
aufgefihrt ist, abgelehnt.

Nach meinem Widerspruch bekam ich dann die Information, dass GBS
mit dem IDC-Code 61.0 ab Juli 2021 in die Heilmittelrichtlinie
aufgenommen wird. Allerdings wurde die Therapie ,,KG-Gerat” nicht mit
aufgefihrt. Ich erhielt auch die Hinweise, was bei der Ergotherapie und
bei der Physiotherapie auf den Verordnungen stehen muss. Zeitgleich
erhielt ich im Marz diese Information von der Selbsthilfegruppe per E-
Mail. Mit diesem Wissen ist mir ein Stein vom Herzen gefallen und
somit waren meine Behandlungen Krankengymnastik und die
Ergotherapie weiter gesichert.
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Die Therapie am Gerat hat mir bisher sehr geholfen einzelne
Muskelgruppen ganz gezielt zu trainieren, um mich wieder
alltagstauglicher zu machen und das bisher Erreichte zu erhalten.

Das dies ein guter und richtiger Weg ist, habe ich in vielen Berichten
Uber die Krankheit GBS und deren Therapien, lesen kénnen.

Auf der Suche nach Informationen fir das Geratetraining bei
Neurologischen Erkrankungen, bin ich auf einen Artikel in einer
Fachzeitschrift aus dem Jahr 2021 gestoRRen.

In diesem Artikel ging es unter anderem um das Verordnen von KG-
Gerat im Allgemeinen und auch welche Vorteile diese Therapie bringen
kann. Fir neurologischen Behandlungen kann es sogar zielfiihrend sein,
wenn KG-Gerat mit der Diagnosegruppe EX (Erkrankungen der
Extremitaten und des Beckens) verordnet wird.

Patienten, die schon Uber lange Zeit an GBS erkrankt sind, werden
festgestellt haben, dass wenn man nicht an den gezielten Therapien
dranbleibt, es auch wieder zu Riickschritten im Bereich der Muskulatur
und der Belastbarkeit des Kérpers kommen kann. Der Erfolg der
Therapien ist auch stark von der Tagesform abhangig. Um das bereits
geschaffte erhalten zu kénnen, ist es ganz wichtig, gezielt die
Behandlungen durch die Therapeuten auf die Schwachstellen im Korper
zu richten.

Da ich festgestellt habe, dass wie in meinem Fall, eine gezielte Therapie
an Geraten fir den Erhalt der bereits aufgebauten Muskulatur hilft,
habe ich nach Ricksprache mit meinem Arzt und der entsprechenden
Verordnung, Physiotherapie, GBS G61.0, KG-Gerat unter der
Diagnosegruppe EX, eine langfristige Heilmittelbehandlung bei der
Krankenkasse beantragt.

Diesen Antrag habe ich bei der Krankenkasse im Februar 2022
eingereicht. Dieser wurde mit der Begriindung abgelehnt, das in der
Heilmittelrichtlinie die Diagnosegruppe EX unter dem GBS mit dem IDC-
Code G61.0 nicht mit aufgefiihrt ist. Erst nach meinem Widerspruch ist
mir diese Verordnung fiir 2 Jahre genehmigt worden. Da in diesem Jahr
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meine Genehmigung auslauft, habe ich den Verlangerungsantrag erneut
gestellt. Diese ist zunachst abgelehnt worden. Nach meinem erneuten
Widerspruch bekam ich die Zusage, dass ich meine Therapien
weiterfiihren darf.

Durch meine Erkrankung habe ich viele Erfahrungen gemacht, die mir
beim Umgang und der Bewaltigung meines Krankheitsverlaufes geholfen
haben. Alles fing damit an das mir die Arzte gesagt haben, dass bei einer
GBS die Lahmung wieder zuriickgeht und man sich wieder bewegen kann,
aber ich viel Geduld haben misse. Man konnte aber nicht voraussagen,
wie der Heilungsprozess verlaufen wird, wie lange er dauert, wie viele
und welche Restdefizite bleiben werde. Dadurch, dass ich schon immer
viel Geduld hatte und dies nicht erst erlernen musste, ist es mir leichter
gefallen, mich auf die Therapien zu konzentrieren. Ich konnte mich somit
Uber die kleinsten Fortschritte, die ich Uber lange Zeitraume gemacht
habe, immer Freuen. Durch meine positive Einstellung im Umgang mit
meiner Krankheit, auch wenn es manchmal schwerfillt, habe ich viel
erreicht. Mit einer verniinftigen Kommunikation mit Arzten, Therapeuten
und der Krankenkasse, sowie viel eigener Willensstarke und mit den
entsprechenden Hilfsmitteln, ist ein Leben mit der Krankheit zu Hause
und in der Offentlichkeit moglich. Da ich nur kurze Strecken laufen kann
und Einschrankungen in den Handen beim zu greifen habe, bin ich
aullerhalb vom Haus mit einem faltbaren Elektro-Rollstuhl unterwegs.

Dadurch sind mir Wanderungen mit der Familie und mit
Freunden moglich. Diese werden so geplant das ich diese in
meinem Elektrorollstuhl begleiten kann. Oder auch Besuche
von Veranstaltungen.
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Wir danken Jorg Girbig fiir seinen interessanten Erfahrungsbericht
und freuen uns auf seine Bereitschaft im Landesverband Sachsen,
der Deutschen Polyneuropathie Selbsthilfe e.V. aktiv mitzuwirken.
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Bericht vom Gesprachskreis Pulsnitz

Bericht Eckhard Schroter, Bilder Antje Heinrich

Am 27. September hat in Pulsnitz wieder ein
Gesprachskreis in der VAMED Klinik Schloss Pulsnitz
stattgefunden.

Am 27.09.2024, 10:00 Uhr konnten wir die fast 60 Teilnehmer
begriRen. Viele der eher Angekommenen hatten sich schon
umfangreich in Gesprachen (iber Erfahrungen und relevante
Probleme ausgetauscht. Fiir die Veranstaltung hatte auch die
Klinik ihre, in den vergangenen Jahren behandelten
GBS/CIDP-Patienten eingeladen. Herzlichen Dank dafiir.

Nach ein paar kurzen BegriiBungs-Worten durch Lutz Brosam vom
Landesverband Sachsen begann
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Professor Dr. med. habil. Marcus Pohl seinen Vortrag zum Thema
Langzeitbehandlung von GBS und CIDP.

Er prasentierte den aktuellen Stand der Forschung zu
Autoimmunerkrankungen und beleuchtete die Methoden zur
Behandlung, insbesondere die Wirkung von Medikamenten und die
Bedeutung von Placeboeffekten. Professor Pohl sprach dariiber, dass
sich die Behandlung sicher verandern wird, neue Medikamente auf den
Markt kommen werden, was auch Hoffnung fiir die Betroffenen
bedeutet. Jeder Fall ist einzigartig, besonders bei CIDP wird

»probiert”, was den Betroffenen hilft, ist sehr unterschiedlich.

Sehr eindrucksvoll war ein ,Befindlichkeitsgesprach” zwischen dem
Referenten und einer Patientin der Klinik mit CIDP, die im Rollstuhl sal
und zur Verbesserung ihres Krankheitszustandes liber Jahre immer
wieder nach Pulsnitz kam. Diese personliche Perspektive verdeutlichte
die Herausforderungen und Hoffnungen der Erkrankten. Der Austausch
wurde mit Beifall von den Anwesenden gewiirdigt, was die Bedeutung
und den Wert solcher Gesprache unterstrich.

W
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Prof. Pohl war in Zeitnot, beantwortete uns aber alle Fragen ausfiihrlich,
die er bereits im Vorfeld schriftlich erhalten hatte bzw., die sich nach
seinem Vortrag ergaben.
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Physiotherapeut Christian Zange sprach nach einer kurzen Pause tber
die Themen Muskelabbau und Muskelverkiirzungen infolge von
GBS/CIDP. Er fuhrte zahlreiche Beispiele an, die die Wechselwirkungen
zwischen aktiver Behandlung und dem Engagement der betroffenen
Personen verdeutlichten. Herr Zange ermutigte die Teilnehmer, sich
nicht aufzugeben und kleine Erfolge zu feiern, um die Motivation
aufrechtzuerhalten.

Fazit:

Sein Vortrag wurde
durch praktische
Tipps zur
Physiotherapie
erganzt, die den
Teilnehmern halfen,
ihre Mobilitat und
Lebensqualitdt zu
verbessern. Auch
hier hatten die
Anwesenden die
Moglichkeit, Fragen zu stellen, sowohl wahrend des Vortrags als auch
am Ende.

Das Selbsthilfetreffen in der Schlossklinik Pulsnitz war ein voller Erfolg
und bot den Teilnehmern nicht nur wertvolle Informationen, sondern
auch die Gelegenheit, miteinander ins Gesprach zu kommen. Die
Referenten, Professor Pohl und Christian Zange, trugen malRgeblich dazu
bei, das Verstandnis fiir die Erkrankungen GBS und CIDP zu vertiefen
und Wege aufzuzeigen, besser mit der Situation umgehen kdnnen.
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Die positive Resonanz und der Austausch unter den Teilnehmern
verdeutlichen die Bedeutung solcher Treffen fiir die Betroffenen und
ihre Angehdrigen. Es bleibt zu hoffen, dass weitere Veranstaltungen
dieser Art stattfinden, um die Gemeinschaft zu starken und den
Wissensaustausch zu fordern. Ein Dankeschon an die Klinik fiir die
Unterstitzung, der Vorbereitung und der Durchfiihrung, sowie ein
besonderes Dankeschdn an Herrn Professor Dr. habil. Pohl und Herrn
Christian Zange fiir ihre Zeit.

Bildgalerie:
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PNP-Patientensymposium ,,Nordsauerland“

Bericht: Albert Handelmann
Bilder: Monika Willemsen, Klaus Haschke und Claus Hartmann

Vom 11. bis 13. Oktober 2024 fand in Iserlohn im Hotel
Vierjahreszeiten - ein PNP-Patientensymposium mit
Vortragen von Neurologen statt, die sich intensiv mit

Polyneuropathien beschaftigen.

www.vierjahreézéiten-isedohn.de

Langfristig geplant, vorbereitet und umgesetzt wurde diese
Fachveranstaltung fir Patienten, um deutlicher auf die
Polyneuropathien aufmerksam zu machen und um Neues aus der
wissenschaftlichen Forschung zum Wohle der betroffenen
Patienten zu erfahren. Die Anzahl der gemeldeten Teilnehmer lag
bei 53, die hauptsachlich aus dem Sauerland kamen. Weiter
Teilnehmer kamen aus Sachsen und Mecklenburg-Vorpommern.
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Bereits am Vortag ging es am spaten Nachmittag los mit der Vorstellung
der einzelnen Gruppen. Fir die Gruppen im Nordsauerland referierte
Horst Riedel, der bei den Griindungen mit dabei war. Er erlduterte
ausfiihrlich, warum nach dem ersten Treffen die Gruppen aufgrund der
hohen Teilnehmerzahl aufgeteilt werden mussten. So entstanden
zunachst Gruppen in Iserlohn, Letmathe, Gesprachskreise, die sich

mit Zunehmender Teilnehmerzahl entwickelten.

Horst Riedel bei der Vorstellung der
_PNP Gruppen Sauerland Nord

Es folgte Kurt
Podstata, der
Uber die
Entwicklung der
Gruppen in
Mecklenburg-
Vorpommern
berichtete. So
wurden Rostock,
Schwerin und
Stralsund
erwahnt.
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Claus Hartmann (Vorsitzender des PNP-Landesverbandes Sachsen)

erklarte die aktiven Gesprachskreise, die flaichenmaRig in vielen Stadten
von Sachsen stattfinden.

Albert Handelmann erlduterte die Aufgaben und Tatigkeiten der
Deutschen Polyneuropathie Selbsthilfe e.V., die in diesem Jahr bereits

Uber 110 Neumitglieder begriien konnte und das Jahr ist noch nicht zu
Ende.

Der Abend klang mit vielen interessanten Dialogen aus.

Samstag, 12. 10. 2024
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Zunachst wurden die ankommenden Teilnehmer registriert. Der Saal war
durch das Hotelpersonal exzellent eingerichtet. Alles funktionierte, was
bei verschiedenen anderen Veranstaltungen nicht immer so gut
funktioniert. Das GruRwort unseres Schirmherrn, dem
Bundestagsabgeordneten Dr. Glinter Krings, lag in jeder Mappe fiir die
Teilnehmer. Es wird auch diesem Bericht angehangt.

' " - Alexander von der
Begrﬁfsung - Groeben (ehemaliger Judo
‘ Europameister und
Moderator) eroffnete das
Symposium mit der
BegriiBung der
Referenten und
Teilnehmer

Alexander
von der

12/10/2024

Groeben
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Prof. Min-Suk Yoon

Time is Nerve
= Frilbe Diagnose und Therapie -

Warum ist das so wichtig?

Als erster stellte Herr Prof. Min-Suk Yoon (Chefarzt der Neurologie
Hattingen und Mitglied unseres Beirats) sein Referat ,Leitlinien und
generelle Informationen zur PNP“ vor.

« Symmetrische, distale und proximale
Muskelschwiche |

+ Abgeschwachte Muskeleigenreflexe oder Areflexie

« Paristhesien, sensible Defizite

. Selten Beteiligung von Hirnnerven
(seltener als bei GBS)

« Chronisch-progredienter oder schubformiger Verlauf
(> 2 Monate)

« In der Regel gutes Ansprechen auf Immuntherapie

Dieses Schaubild sagt sehr viel aus. Die Symptome einer beginnenden
Chronischen Inflammatorischen (entziindlichen) Demyelinisierenden
(Ummantelung der Nerven betroffen) Polyneuropathie wurden
ausfiihrlich erlautert und Nachfragen beantwortet.
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Frau PD Dr. Kalliopi Pitarokoili von der Univ
Bochum und Mitglied im Beirat, referierte tber ,Neue Studien”

ersitatsklinik

und medikamentdse Ansatze bei CIDP.
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B. Haut. Efgartigimod, ein Medikament, welches die Antikorper
blockiert?
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Beteiligte Wissenschaftler bei der Studie

Prof. Dr. med. Ralf Gold < .
Prof. Dr. med. Yoon Efﬂg_mffﬂ:c’ hel!

PD Dr. med. Anna-Lena Fisse UCRUB ot
Dr. med. Jeremias Motte

N Dr. med. Thomas Griter "\.’/
Dr. med. Rafael Klimas prims o

Zornitsa Gasz
Sophie Huckemann

s Neur logical | v
Jil Brunger M. Sc. Melissa Sgodzai
Medical doctors M.Sc. Niklas Rilke
I N H I T Alina Hieke Aurelian Schumacher M.5¢. Xiomara Pedréiturria
B l Hannah Mork Fynn Schmitz Katharina Kloester
o g Pia Renk
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Herr Prof. Dr. Helmar Lehmann, Chefarzt der Neurologie im Klinikum
Leverkusen und Sprecher des Beirats der Deutschen Polyneuropathie
Selbsthilfe  e.V. referierte Uber ,Neues bei GBS“ und
Behandlungsmoglichkeiten bei unklarer PNP.

Er berichtete hauptsachlich (iber Neuigkeiten beim Guillain-Barré
Syndrom GBS. Es ist die einzige Polyneuropathie, die einen schnellen
Beginn hat und lebensbedrohlich verlaufen kann.

In der Fragestellung wurde auch nach ,,Giften“ gefragt. Hierzu gibt es

einen Fragebogen, der in diesem Bericht eingearbeitet wurde

Das Guillain-Barré Syndrom: Selten auftretende Autoimmunerkrankung,
eine entzlindliche Polyradikuloneuritis.

46



Sachsen PEPO

Statistische Erhebungen. Beachtenswert die Ausloser durch COVID 19
Impfungen verglichen mit der Grippe Impfung. AusschlieBlich die
Impfungen mit Vektor-basierten Impfstoffen haben zu einer geringfligig
erhohten Rate von GBS-Fallen gefiihrt, nicht mit den mRNA-Impfstoffen.

Danach ging es in die nicht diagnostizierbaren Polyneuropathien, als wo
keine Ursache gefunden werden konnte. Da kam Spannung auf.

Keine Ursache gefunden, da kann man nur Hinweisen und Risikofaktoren
nachgehen, wie in der Schautafel ersichtlich.
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Sehr haufige Frage war, welche Gifte
Eine Rolle spielen kénnen?
Dazu wird eine Studie vorbereitet.
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Sabine Hansen, Kiinstlerin: erkrankte am Guillain-Barré Syndrom,
erlduterte ihren Leidensweg und stellte ihre kiinstlerische Arbeit
,GetBetterSoon — 1000 & 1 Gesicht vor. Ein Teil lhrer Werke wurde hier
ausgestellt
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Sachsen PEPO

CSL Behring ist Hersteller
von Immunglobulinen, mit
denen entziindliche
Polyneuropathien (GBS +
CIDP) standardmaRig
behandelt werden.

Das Sanitatshaus Willecke ist ein
bekanntes Unternehmen fiir |
Hilfsmittel in der Orthopéadie und
Neurologie zur Unterstiitzung
und Verbesserung des
Bewegungsapparates.

GRIFOLS ist Hersteller von
Immunglobulinen, mit denen
entziindliche Polyneuropathien
(GBS + CIDP) standardmaRig
behandelt werden
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Sachsen PEPO

Die Abendveranstaltung am Vortag bestand aus regem Austausch liber
alles das, was in Erfahrung gebracht wurde, und es entstand ein reger
Austausch liber die gesamte Palette der Polyneuropathien.

Bei dieser Gelegenheit bedankte sich Albert Handelmann bei allen
Helferinnen und Helfern. Besonderer Dank geht an die Neurologen und
Moderator, die ihre Freizeit zur Verfiigung gestellt haben. Sie haben
sehr viel geleistet auch im Vorfeld. DANKE

% k%

Stimmen und Meinungen zum Patientensymposium

Fiir die nette Einladung zum Symposium in Iserlohn mdéchte ich mich
herzlich bedanken. Fiir mich war es ein aufregendes Wochenende in
eurer Mitte. Denn es war das erste Mal, dass ich an so einer Veranstaltung
teilnehmen durfte. Ich habe eure Gastfreundschaftlichkeit sehr genossen
und habe mich sehr wohl gefihlt. In den drei Tagen habe ich viel
Wissenswertes in den Beitragen dazugelernt und fir mich und unsere
Polyneuropathie Gruppe in Rostock mitgenommen. Ich wiirde mich sehr
freuen, an weiteren wissenschaftlichen Veranstaltungen teilnehmen zu
dirfen.

Viele liebe GriiRe Ingolf aus Rostock

Das Symposium hat mich sehr beeindruckt, die Vortriage der Arzte hat
viele interessiert. Der Moderator hat seine Ansagen sehr professionell
gemacht. Die Uberraschung mit den Leuchttiirmen war sehr gelungen
und kam gut an. Die Location war exzellent ausgesucht. Es war eine sehr
schone und gelungene Veranstaltung.

Monika aus Monchengladbach
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Alle Fachvortrage waren ausgezeichnet und besonders der Vortrag von
Prof. Lehmann hat mir viele neue Erkenntnisse gebracht. Es war auch sehr
schon, Sabine Hansen kennenzulernen. Die Unterbringung und
Versorgung durch das Hotel fanden wir hervorragend. Besonders fiel uns
die Freundlichkeit und Hilfsbereitschaft der Mitarbeiterinnen auf.

Es hat uns am Freitagabend gefreut endlich einmal die Mitstreiter aus
vielen Regionen des Landes etwas naher kennenzulernen. Es war fast wie
friher, sehr schén und ein Dankeschon an die aktiven Vorbereiter und
Unterstitzer der Veranstaltung

LG Claus aus Plauen

Das Symposium in Iserlohn war fiir mich sehr interessant. Obwohl ich
schon viel Uber die Krankheit Polyneuropathie wusste, waren die
Vortrage sehr gut, informativ und praxisbezogen.

Viele Fragen sind nochmal erklart und angesprochen worden.
Der Austausch in den verschiedenen Gruppen funktionierte direkt. Die
Stimmung der Menschen untereinander war wertschatzend.
Sehr emotional war der Vortrag der selbst betroffenen Frau Hansen.
Herr Handelmann hatte am letzten Morgen des Wochenendes ein
Planspiel in Gruppenarbeit eingefiihrt. Zufrieden mit dem Wissen, guter
Betreuung im Hotel und vielen Erfahrungen fuhren alle Teilnehmer nach
Hause

Gisela aus Rheydt.

Das Patienten Symposium

SELBSTHILFEFORDERUNG

wurde gefordert von
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Bildergalerie und Schnappschiisse:
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Sachsen PEPO

Das neue Symbol, der PEPO-Leuchtturm wird durch Albert
Handelmann erldutert. Er ist multifunktional und modular
erweiterbar. Er kann die Stromversorgung sowohl aus dem
Stromnetz als auch aus einem USB-Computeranschluss
nehmen. Beim Wechsel des Lampchens mit einem USB-
Stick wird der Turm zum Speichermedium. Eine PEPO-
Entwicklung  aus  Blumentopfen und  Zubehor,
Marmeladenglas, LED-Birnchen, USB-Kabel und
Ladestation. Durch weitere Blumentépfe kann er
vergroRert werden. In das obere Loch des Turmes kann
auch ein Fahnchen o. a. eingesteckt werden.
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Sachsen PEPO

Bericht vom Gesprachskreis Freiberg
Bericht und Bilder: Gert Grellert

Am 18.10.2024 fand unser Gesprachskreis in der Begegnungsstatte des

Sozialverbandes VDK Sachsen e.V. in Freiberg, SchillerstralRe 3 Freiberg
statt

Wir hatten dazu Herrn Dr. Henning Bagelmann, Chefarzt der Neurologie
im Freiberger Krankenhaus, eingeladen. Er wollte unsere Fragen zu den
einzelnen Krankheitsbildern von GBS und Polyneuropathie beantworten
und uns Tipps zu Verhaltensweisen bei den jeweiligen Formen von
Polyneuropathien geben.
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Er ging auf alle Fragen der Anwesenden ein, gab Hinweise und
Empfehlungen, um den Alltag mit Polyneuropathien besser zu
bewaltigen. So zum Beispiel das Medikament Metformin welches zur
Anwendung bei Zuckererkrankung gegeben wird, ist ein B12 Blocker.
Dies sollten die jeweilig betroffenen bei lhrem Hausarzt mit einer
Blutprobe abklaren lassen. Sollte Mangelerscheinung B12 vorhanden
sein, sollte B12 zugefiihrt werden, oder ein anderes Medikament bei
Zuckererkrankung verschrieben werden. Herr Dr. Bagelmann hat alle
Fragen verstandlich, anschaulich und mit einem gewissen Humor
beantwortet. Es war eine entspannte, lockere und verstandliche
Gesprachsrunde. Daflir mochten wir uns bei Dr. Bagelmann herzlich
bedanken. Wir schatzen sehr, dass Dr. Bagelmann uns seine eng
bemessen Zeit zur Verfligung gestellt hat.




Sachsen PEPO

Bericht von den Gesprachskreisen in Chemnitz
am 21.September und 21.November 2024 in Zwickau

Bericht: Kerstin Brand, Bilder Lutz Brosam

Beide Treffen standen unter dem Motto:
»Hilfsmittel, die den Umgang mit Polyneuropathie

erleichtern”

Am 21. September flhrten wir einen Gesprachskreis in den Raumen
unserer Geschaftsstelle in Chemnitz durch. Dazu hatten wir Herrn
Deckert von der Firma Alippi eingeladen, um uns einige Hilfsmittel zu
prasentieren, die uns den Alltag mit unserer Erkrankung erleichtern.
Dieser Vortrag war sehr informativ, deshalb beschlossen wir, ihn auch in
Zwickau in den Raumen der KISS ScheffelstraBe 42 anzubieten. Dort

. o £

N

[ T

Ubernahm Frau Franke ,ebenfalls von der Firma Alippi die Prasentation.
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Sie zeigten uns verschiedene FuRheberorthesen zur Unterstltzung beim
Gehen und erlduterten uns die Herstellung orthopadischer Schuhe.
Besonders interessant war vor allem die Vorstellung der kleinen
Alltagshilfen. Sie demonstrierten uns verschiedene Offner ,um leichter
Flaschen, Glaser, Knopfe und ReiRverschliisse 6ffnen oder verschlielRen
zu konnen, erklarten Anziehhilfen fir Socken und
Kompressionsstrimpfe, eine Unterstltzung zur Handhabung des
Schlissels, verstarkte Griffhilfen fiir Besteck und Stifte sowie eine
Greifzange zum Aufheben von Gegenstidnden. Verschiedene Hilfsmittel
wurden nach dem Vortrag ausgiebig getestet. Am Ende erklarten die
Referenten, welche Hilfsmittel bei der Krankenkasse beantragt, werden
kénnen und welche man selbst erwerben muss. Alle Anwesenden waren
sehr begeistert von den Tipps und Anregungen.

Vielen Dank an die Referenten fir die interessanten Vortrage und ein
herzlicher Dank an die Helfer bei der Ausgestaltung der Gesprachskreise.
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Bericht vom 6. Gesprachskreis in Plauen
Bericht und Bilder: Hartmann, A. Mattner, R. Schippmann

Am 30. November haben wir in Plauen im Mehrgenerationenhaus
unseren letzten Gesprachskreis des Jahres durchgefiihrt.

Claus Hartmann informierte zu Beginn ausfiihrlich vom Symposium in
Iserlohn. Dort hielten drei renommierte Arzte sehr interessante Vortriage
und es gab viel Neues und Interessantes zu berichten.

L -all .

2 L™ o ‘:‘-h - ’ %
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Im zweiten Teil gab es Informationen zur Arbeit des Landesverbandes.
So gab es Veranderungen im Landesvorstand, es wurden neue

Ansprechpartner gewonnen und es wurde zu wichtigen Fragen der
Finanzen beraten.

In unserer Gruppe haben wir 2024 neue Mitglieder gewonnen und
mussten leider auch von einer Teilnehmerin Abschied nehmen.

Im Anschluss daran haben wir gemeinsam unsere Termine fiir 2025
abgestimmt und zu welchen Themen wir Gaste einladen wollen.

Unser Erfahrungsaustausch erfasste viele Themen und auch die aktuelle
Situation im Land wurde nicht ausgespart. Die Suche nach einem Arzt,
die Verordnung von Therapien und Medikamenten und fehlende Gelder
flr viele soziale Projekte bewegt uns doch sehr.
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Im zweiten Teil gab es Informationen zur Arbeit des Landesverbandes.
So gab es Veranderungen im Landesvorstand, es wurden neue
Ansprechpartner gewonnen und es wurde zu wichtigen Fragen der
Finanzen beraten.

In unserer Gruppe haben wir 2024 neue Mitglieder gewonnen und
mussten leider auch von einer Teilnehmerin Abschied nehmen.

Im Anschluss daran haben wir gemeinsam unsere Termine fir 2025
abgestimmt und zu welchen Themen wir Gaste einladen wollen.

Unser Erfahrungsaustausch erfasste viele Themen und auch die aktuelle
Situation im Land wurde nicht ausgespart. Die Suche nach einem Arzt,
die Verordnung von Therapien und Medikamenten und fehlende Gelder
flir viele soziale Projekte bewegt uns doch sehr.

Bildgalerie:
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Der medizinische und wissenschaftliche Beirat der
Deutschen Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.

Prof. Dr. med. PD Dr. med. Prof. Dr. med.
Helmar Lehmann Kalliopi Pitarokoilil Claudia Sommer
(federfiihrend , (Koln) (Bochum) (Wiirzburg)
PD Dr. med. Prof. Dr. med.
Mark Stettner Min-Suk Yoon
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Sachsen PEPO
Organigramm

e GBS CIDP PNP Landesverband Sachsen

e Vorsitzender: Claus Hartmann

e \Vertreter: Lutz Brosam

e \Vertreterin: Kerstin Brand

e Schatzmeisterin: Antje Heinrich

e Beisitzerin (Schriftfiihrerin): Bettina Werner

e Beisitzer: René Waurich

e Biirobesetzung Barbara Schaarschmidt

Hans-Jirgen Weiltflog

e Verantwortliche Regionale Ansprechpartner

e Bautzen, Gorlitz Antje Heinrich Tel.: 035872-39747
e Pirna Eckhard Schroter Tel.: 03501-588671
e Freiberg Gert Grellert Tel.: 03731-1698079
e Dobeln Jorg Girbig Tel.: 034328-60711
e Chemnitz Hans-Jirgen WeiRflog Tel.: 03774-1893695
e Erzgebirge Kerstin Brand Tel.: 037343-2239

e Zwickau Lutz Brosam Tel.: 037204-82696
e Plauen, Vogtland Claus Hartmann Tel.: 03741-132049

Riickfragen an:
Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.
info@polyneuro.de
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Sachsen PEPO

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 kénnen bis zu 2 zuséatzliche 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: Begriindung:

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

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

O der Beitrag kann im Lastschriftverfahren von meinem Konto abgebucht werden:
Glaubiger-ldentifikationsnummer der Deutschen Polyneuropathie Selbsthilfe:
DE18ZZZ00002067394 SEPA Lastschriftmandat Mandatsreferenz / Mitgliedsnummer
wird durch die Verwaltung eingetragen.

Ich ermdchtige die Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe, Zahlungen von meinem Konto
mittels Lastschrift einzuziehen und weise mein Geldinstitut an, diese Lastschriften
einzuldsen und verpflichte mich, fur 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:

Aligemeine Datenschutzerkldrung:

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

O Weiterhin gebe ich mein Eiverstandnis dariber, 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 Erkldrung kann ich jederzeit ohne Angabe von Griinden auch teilweise
widerrufen.

Datum/Unterschrift:
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Impressum
Herausgeber: Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.
Landesverband Sachsen
Altchemnitzer Stralle 27
09120 Chemnitz
Telefon: 0371- 444 589 83
WEB: www.pnp-gbs-sachsen.de
Mail: info.chemnitz@pnp-gbhs-sachsen.de
Vereinsregister: Monchengladbach VR 5287
Steuernummer: 121/5782/6085
Die Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.
Ist nach Par. 5 Abs. 1 Nr. 9 KStG von der
Korperschaftssteuer befreit.
Redaktion / Layout: Lutz Brosam
Druck: saturndesign

Erscheinungszeitraum 1 -2 xjahrlich

Spendenkonto: SPK Vogtland
DE75 8705 8000 0101 0377 40
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Sachsen PEPO

Deutsche Polyneuropathie Selbsthilfe e.V.
info@polyneuro.de

PNP Geschiftsstelle Landesverband Sachsen
GBS CIDP PNP Landesverband Sachsen
Altchemnitzer StraBe 27

09120 Chemnitz

Telefon: 0371 / 44458983
www.pnp-gbs-sachsen.de

PNP-Hauptverwaltung / Zentrale
Carl-Diem-Str. 108

41065 Monchengladbach
Telefon: 02161 / 480499
www.polyneuro.de

PNP Geschiftsstelle Bundesverband
Im AWO ECK

Brandenberger Str. 3 -5

41065 Moénchengladbach Kribbeline
Telefon: 02161 / 8277990

www.polyneuro.de

PNP Geschiftsstelle Landesverband NRW
(Nordrhein - Westfalen)

Speicker Str. 2

41061 Moénchengladbach

Telefon: 02161 / 8207042
www.selbsthilfe-pnp.de

PNP-Geschiftsstelle Landesverband Hessen
Karl-Marx-Str. 12

64625 Bensheim

Tel.: +49 (0) 6251-78 92 76
www.pnp-hessen.de
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Sachsen PEPO

»Wir kennen unsere Krankheit
und helfen Ihnen gern weiter.
Wenn Sie Fragen haben,

sprechen Sie uns an.”
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