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In dieser Ausgabe:

= Neues aus dem Vorstand.
» Trotz Sturm & Regen ein Erfolg

= Nervenleitgeschwindigkeit &
positives Denken

» Hande waschen - aber richtig!

* In eigener Sache. Mitglied werden.

= | ast but not least. Schmoker-Ecke.

Neues aus dem Vorstand

® Vorhaben

Bisher haben wir uns speziell fir GBS- u.
CIDP-Betroffene eingesetzt.

Ein neuer Schwerpunkt wird nun auch
die Erweiterung auf Polyneuropathien an
sich sein.

Wir werden in Zukunft auch fir
Betroffene anderer Polyneuropathien da
sein.

® Antrag

Der GBS-Impuls e.V. wird erneut einen
Antrag auf Mitgliedschaft in der Landes-
vereinigung  Selbsthilfe  Berlin  e.V.
stellen.

® Erfahrungsaustausch

Ein weiteres Vorhaben st der
Erfahrungsaustausch mit den Langzeit-
erkrankten der Deutschen GBS-Initiative
e.V. sein.

Wir planen eine vereinsibergreifende
Zusammenarbeit zwischen dem GBS-
Impuls e.V. und der Deutschen GBS-
Initiative e.V.

® Telefon

Unsere Geschaftsstelle ist ab sofort nur
noch unter der Nummer 030 65488000
erreichbar.

® 12. Gesprachskreis

Im Dezember werden wir den 12.
Gespréachskreis des GBS-Impuls e.V. in
Zusammenarbeit mit dem Mieter-
schutzbund Euchwalde/Zeuthen u.
Umgebung e.V. durchfuhren.

Thema: "Polyneuropathie-Betroffene und
die  Durchsetzung des barrierefreien
Wohnens".

® www.gbs-impuls.de

Wir wirden uns sehr freuen, wenn auch
die Mitglieder unseres Vereines und die
Leserlnnen unserer Zeitung das Forum
sowie das Gastebuch auf unserer
Homepage mit Fragen, Themen und
Tipps emsig nutzen wirden.

Hans-Joachim Hinz
Vorsitzende
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Trotz Sturm & Regen ein Erfolg

Wir waren auf dem Berliner Selbsthilfe-Tag 2015

Am 20. Juni fand der erste Berliner
Selbsthilfe-Tag 2015 statt, organisiert
von der Landesvereinigung Selbsthilfe
Berlin e.V. gemeinsam mit vielen
Partnern.

Behindertengerechter Veranstaltungsort
war das Rolandufer in Berlin-Mitte ganz
in der N&he der Jannowitzbriicke.

Auch der GBS-Impuls e.V. war an einem
der 39 Gastgebertische vertreten.

Drei Mitglieder hatten sich bereiterklart,
die Standbetreuung zu Gbernehmen.

N .

Wir schmickten unseren Stand mit
grolem Sonnenschirm gegen den
Regen, héngten bunte Schmetterlinge
als Erkennungszeichen daran, risteten
unseren Stand regenfest aus und freuten
uns auf interessante Gespréache.

Schon im Vorfeld des Selbsthilfetages
hatten wir uns mit Betroffenen und
Interessierten fir diesen Tag verabredet.
Und so kamen zu uns Menschen mit
Fragen zu  Polyneuropathien, zu
Therapien, zur Beantragung von
Hilfsmitteln und und und.

Nicht immer konnten wir erschopfend
antworten. Das bedeutet, dass wir uns
auf den Selbsthilfe-Tag 2016 noch
grundlicher vorbreiten mussen.

Wir nutzten auch Gesprache mit anderen
Selbsthilfegruppen und holten uns
vielfaltige Informationen.

Der Selbsthilfe-Tag war gut organisiert,
auch fur das leibliche Wohl der
Teilnehmer war gesorgt.

L4
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Einziger Wehmutstropfen war das Wetter
mit Regen Sturm und wilden Wolken.
Gut, dass wir nicht die Zierlichsten sind.
So wurden wir von den vielen Sturmbéen
nicht weggeweht.

Eines aber steht fir uns fest: Wir werden
beim Berliner Selbsthilfe-Tag 2016
wieder dabei sein.

Zu weiteren Ergebnissen des Berliner
Selbsthilfe-Tages 2015:
http://Ilv-selbsthilfe-
berlin.de/aktuelles/selbsthilfe-tag-2015-
rueckblick/  und http://www.selbsthilfe-tag
berlin.de

Klaudia Schultz:
Stellv. Vorsitzend
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Nervenleitgeschwindigheit 8 positives Denken

Bericht vom 11. Gesprachskreis des GBS-Impuls e.V.

(]
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Am 26. September 2015 trafen sich 15
Mitglieder des Vereines, Betroffene und

Interessierte zum traditionellen
Gespréachskreis im KEH in Berlin-
Lichtenberg. Vereinsvorsitzender
Joachim Hinz gab einen kurzen
Uberblick Uber die vergangene Arbeit
und einen Ausblick auf 2016. Da werden
wir gemeinsam mit dem Mieterschutz-
bund Eichwalde/Zeuthen u. Umgebung
e.V. mit einem Stand auf der Messe
"Miteinander Leben" vertreten sein (07. -
09.04.2016).

Kurz nach Beginn des Gesprachs-
kreises kam Oberarzt Dr. Alexej
Abraham vom KEH auf eine Stunde zu
uns. Er hatte sich bereit erklart, alle
unsere Fragen zu GBS, CIDP und
weiteren Polyneuropathien zu
beantworten. Nun ging es Schlag auf
Schlag.

Zur Frage nach scheinbar zunehmenden
Fallen von GBS und CIDP erklarte er,
dass es keine neuen Daten zur
vermehrten Haufigkeit gabe. Danach
sprach er Uber Schwierigkeiten bei der
Messung der Nervenleitgeschwindigkeit.
Generell ist diese diagnostische
Methode sehr teuer. In einigen Kliniken
wird die Messung von Arzten, in anderen
von MTA durchgefuhrt. Wesentlich dabei
ist, dass die untersuchenden Mediziner

genugend Praxis und Erfahrung haben.
Bei fortgeschrittenen Befunden und
schweren axonalen Schadigungen kann
es kaum verwertbare Ergebnisse geben.
Die Messung muss sehr sorgféltig
durchgeftuihrt werden, eine zu starke
Reizung des betreffenden Nervs kann zu
falschen Befunden fuhren.

Ergibt die Messung der Nervenleit-
geschwindigkeit am Bein einen Wert
<40 m/s und am Arm <50 m/s, kann man
von einer krankhaften Schadigung
sprechen. Gut ist, wenn der Arzt den
Patienten und den Verlauf seiner
Erkankung kennt.

Ein Teilnhemer merkte kritisch an, dass
gerade der ungenaueste Teil der
Diagnostik oft primér zur Festlegung der
Erkran-kung und der Therapie
herangezogen wird.

Mehrere Teilnehmer schilderten ihre
Krankheitsverlaufe und die Schwierig-
keiten beim Erkennen der Polyneuro-
pathien und der richtigen Behandlungs-
methoden. Dr. Abraham bot den
Betroffenen ganz  speziell Einzel-
gesprache an.

Ein weiteres Fragethema war die
Regeneration sensibler Nerven. Bei
schweren axonalen Schadigungen ist die
Prognose schlecht, bei Demyelinisierung
hingegen besser.
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Sowohl er als auch mehrere
Gesprachsteilnehmer verwiesen auf die
Wichtigkeit einer positiven Einstellung,
standiger Motivation und vor allem auf
regelmaRiges physiotherapeutisches
Training, um die Muskeln zu erhalten.
Allerdings kann man diese Prozesse nicht
beschleunigen, denn Nervenwachstum
lasst sich nicht beeinflussen.
So berichtete Herr Hinz, der seit 11 Jahren
GBS-Betroffener ist, dass er taglich 1,5 bis
2 km laufe.

Auf die Frage nach nach Ursachen von
Polyneuropathien fuihrte Dr. Abraham aus,
dass man bei rund 20% der Erkrankungen
die Ursachen nicht kenne und dass damit
auch Therapien nicht immer klar seien.

Oft  widrden nur symptomatische
Behandlungen durchgefihrt.

Desweiteren ging er auf den Einsatz von
Medikamenten wie Gabapentin, Kortison
und Immunglobulinen, Immunsuppressiva
sowie auf die Transfusionsmedizin ein.

So sind Immunglobuline Blutersatzmittel
und konnen allergische Reaktionen
auslosen.

Die Gefahr der Krankheitstibertragung ist
gering aufgrund der strengen Kontrollen
bei der Herstellung der Praparate.
Immunglobulin und Kortison sind in ihrer
Wirkung gleichwertig, allerdings hat
Kortison mehr und langfristige
Nebenwirkungen.

Erste gute Erfahrungen wurden in neuen
Studien gewonnen. Die stol3weise
Verabreichung von Kortison verursachte
bei gleicher Wirkung weniger
Nebenwirkungen.

Eine Teilnehmerin erlauterte, wie ihr bei
rheumatischen Beschwerden Biestmilch,
also tierisches Immunglobulin, geholfen
hatten, wieder zu gesunden.

Wir mochten an dieser Stelle Oberarzt
Dr. Abraham fir sein Engagement und
seine Geduld beim Beantworten aller
Fragen danken.

Danke sagen wir auch dem
Verwaltungsteam des KEH fur die
Gastfreundschatft.

Klaudia Schultz:

Mail info@gbs-impuls.de

»> Hilfe & Beratung

Herr Ralph Kriiger, Kassenwart des Gl-Impuls e.V. und Fachmann im Sozialrecht,
berat ehrenamtlich in sdmtlichen sozialrechtlichdfragen.

Anfragen per Telefon 03-65488000 (Anrufbeantworter), FAX 030-65488001,




Leben mit GBS & CIDP o

Zeitschrift des GBS-Impuls e.V. o

HANDEWASCHEN - ABER RICHTIG

Ob Grippe oder Brechdurchfall - wer sich
regelméRig die Hande wascht, steckt
sich viel seltener an. Denn Viren und
Bakterien kleben gern an Turklinken,
Geldscheinen oder an anderen viel
berihrten Gegenstanden.

Darum RICHTIG Handewaschen!
I. GRUNDLICH ANFEUCHTEN
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Hande grundlich unter dem Wasserhahn
anfeuchten. Warmes Wasser ist besser
als kaltes, denn es lost Schmutz und
Bakterien gruindlicher.

2. TUCHTIG EINSEIFEN

\; |;'.'.
o)

\ b
Hande grundlich einseifen. ldeal ist eine
PH-neutrale Seife, die den Schutzmantel
der Haut nicht angreift. Seife zun&chst
zwischen den Handflachen aufschau-

men.

-

3. HANDRUCKEN SCHRUBBEN

Die Handriicken im Wechsel mit der

jeweils anderen Hand bearbeiten.
Quelle:

http://www.netdoktor.de/Bildergalerie/Haendewasch

en-aber-richtig260/1.htm

4. IWISCHENRAUME NICHT VERGESSEN

Dazu die Finger ineinander verschrénken
und tdchtig hin und her bewegen.
Daumengrube separat reinigen.

5. LETZTE STATION FINGERSPITZEN
/ﬁhi‘“x__

Fingerspitzen verhaken und hin und her
bewegen. 20 bis 30 Sekunden Zeit sollte
man sich fir den gesamten Einseif-
vorgang nehmen.

6. GRUNDLICH ABSPULEN

Anschliel3end die Hande grindlich unter
unter flieBendem Wasser absplilen ...

7. RICHTIG ABTROCKNEN
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:":__,— — _"r?ﬁl‘—/
j’?': E_'.:_E- S B

Ideal - ein Papierhandtuch. Wasserhahn
erst zum Schluss mit benutztem
Papiertuch  zudrehen. Daheim fur
erkrankte Personen separates Handtuch
benutzen.

Seite 6
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IN EIGENER SACHE:

Sind Sie neugierig geworden auf unseren Ve
Haben Sie Interesse und Lust sich zu engagi
Dann werde Sie Mitlied im GBSmpuls e.V. un
fullen Sie den unten stehenden Antrag

Wir wirden uns freuen, Sie in unserem Kreis
Mitglied begrif3en zu kdnne

g

7o e Hans-Joachim Hinz
Vorsitzende
-~

S
GBS-Aufnahmeantrag:

Name: Vorname:

StralRe: Nr.:

PLZ / Wohnort

Geburtsdatum: Tel. | FAX:

Beruf: E-Mail:

Hiermit beantrage ich die Aufnahme in den GBS-Impuls e.V. ab:
O als ordentliches (normales) Mitglied bzw. Familienmitgliedschaft (Jahresbeitrag
€ 24,-) 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. ordentiiche Mitglieder haben volles Stimmrecht.

Name, Vorname, Geburtsdatum

1. Familienmitglied:

2. Familienmitglied:

O als Fordermitglied (Jahresmindestbetrag € 50,-)

Fordermitglieder haben kein Stimmrecht
O ich beantrage Beitragsbefreiung: Begriindung:

Ich bin damit einverstanden, dass meine postalischen Daten fir die Méglichkeit einer
Kontaktaufnahme zwischen Mitgliedern der GBS-Impuls e.V. an diese
weitergegeben werden kénnen. O Ja O Nein

Der Beitrag kann im Lastschriftverfahren von meinem Konto abgebucht werden:
Bank / Sparkasse:
Konto Nummer: BLZ:

Hans-Joachim Hinz — GBS-Impuls e.V. Berlin
Konto: 1060732390, BLZ: 10050000, IBAN: DE49 1005 0000 1060 7323 90,
BIC: BELADEBEXXX, Berliner Sparkasse

Datum / Unterschrift:

Schicken Sie den ausgeflllten Antrag bitte an die Geschaftsstelle des GBS-Impuls e.V.,
Schonerlinder Str. 15 , 12557 Berlin, per Post oder per Fax: 030 — 65 48 80 01 oder
Email: info@gbs-impuls.de
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Last but not least

| Die Schmoker-Ecke |

» Therapie mit Immunglobulinen

Dr. Karsten Franke, Leitender Oberarzt
Hamatologie und Onkologie am St.
Marienkrankenhaus in Siegen Uber die
Immunglobulin-Therapie.
https://www.youtube.com/watch?v=B056
2cUvGUg

» Das Guillain-Barré-Syndrom
Neuauflage, Wolfgang Trabert,
ISBN: 3-8311-4737-x, Preis: € 14,-
Das Buch ist eine Dissertation.

»> Gefahrliche Polyneuropathie

Mit Dr. Katrin Hahn, Arztin an der
Klinik far Neurologie der Charité -
Universitatsmedizin Berlin.
https://www.youtube.com/watch?v=0VS
y2PRCMzc

» HOr-Tipp:

Wenn die N erven angegriffen werden:
Das Guillain-Barré-Syndrom

HELP FM auf Hitradio Babelsberg
sendete am 27.6.2013 Interviews zum
Thema GBS und CIDP.

Nachzuhoren im Internet auf:
http://helpfm.de/wenn-die-nerven-
angegriffen-werden-das-guillain-barre-
syndrom/

Herausgeber:
Vorstand des Landesverbandes Berlin-
Brandenburg des GBS-Impuls e.V.
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Geschaftsstelle des GBS-Impuls e.V.
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Tel. : 030 65488000

Fax: 030 65488001
E-Mail: info@gbs-impuls.de
Web: www.gbs-impuls.de

Wir sind fir Sie da:

montags, mittwochs u. freitags, 9.00 —
12.00 Uhr sowie donnerstags, 9.00 —
18.00 Uhr
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Unter Leitung von
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Um Hinweise, Anregungen
und Kritiken wird gebeten.

Konto flr Spenden:

Hans-Joachim Hinz - GBS-Impuls e.V.
Berliner Sparkasse, Konto: 1060732390,
BLZ: 10050000, BIC: BELADEBEXXX,
IBAN: DE49 1005 0000 1060 7323 90




