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Neues aus dem Vorstand

® G@GriBe & Dankeschén

wir wiinschen allen Leserlnnen unserer
Zeitung, allen Polyneuropathie-
betroffenen und ihren Angehdrigen, allen
Freunden und Interessierten, allen
Mitmacherlnnen und Mitdenkerlnnen ein
gesundes, erfolgreiches und gllickliches
neues Jahr 2020.

Wir haben im neuen Jahr wieder viel vor
und freuen uns auf das Wiedersehen —
zum Beispiel bei unseren Gesprachs-
kreisen.

® www.ebenan.de

Der GBS-Impuls e.V. ist auch im Internet
auf der Nachbarschafts-Plattform
www.nebenan.de vertreten.

Wir werden auch dort Uber unsere
Aktionen und Veranstaltungen aktuell
informieren.  Also, ab und zu
nachzuschauen, lohnt sich ;-)

® Telefonische Beratung

Zu Fragen und Anliegen rund um
unseren Verein und Polyneuropathien
bieten wir telefonische Beratung mo.-fr.,
9-11.45 Uhr an unter 030 65488000.
Naurlich auch per Email unter info@gbs-
impuls.de.

® 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. Sagt uns
Eure Meinung, Wiinsche und Sorgen.

Hans-Joachim Hinz
Vorsitzender
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Zeit zum Gesprach

Bericht vom 23. GBS/CIDP-Gesprachskreis

Punktlich um 14 Uhr begann am 26.
Oktober 2019 unser Gesprachskreis im
James-Isreal-Saal des Jidischen
Krankenhauses Berlin.

Im Vorfeld hatten wir 86 Einladungen
verschickt und jede Menge Info-Zettel
ausgelegt. Die Resonanz war leider nicht
so grof3: 12 Teilnehmerlnnen.

Als  kompetente  Gesprachspartnerin
hatten Frau Dr. Frauke Stascheit,

Neurologin an der Charité Berlin-Mitte
eingeladen.

Im ersten Teil des Gesprachskreises
hatte jede/r Anwesende Gelegenheit,
sich der Runde vorzustellen, ausflhrlich
Uber seine Erkrankung zu berichten und
die sich daraus ergebenden Fragen zu
stellen.

Dabei zeigte sich, wie verschieden
sowohl Verlaufe als auch Beschwerden
bei Poly-neuropathien wie GBS und
CIDP bei den Betroffenen sind.

Mehrfach kam dabei zur Sprache, dass
sich nach hoher Einnahme von Statinen
(Blutfettsenker)  die  neurologischen
Beschwerden wie Muskelschwéche,
Schmerzen und Krampfe verstarkten.
Frau Dr. Stascheit erklarte, dass sich
unter  Statingabe  Polyneuropathien
verschlechtern kénnen. Statine kénnen
Myopathien verursachen.

Die behandelnden Neurologen sollten
sehr genau auf die betroffenen Patienten
héren und die Statingabe reduzieren
bzw. auf andere Medikamente zur

Blutfettsenkung zurlckgreifen.

Frau Dr. Stascheit erlauterte, dass Poly-
neuropathien haufiger auftreten, die
CIDP als eine Form der Polyneuropathie
eher seltener. Polyneuropathien schrei-
ten langsamer fort.

Dabei werden die peripheren Nerven
angegriffen, aber nicht das Gehirn.

Frau Dr. Stascheit ging auch ausfihrlich
auf die Bedeutung der Erndhrung bei
CIDP ein, wies auf Erndhrungsstudien
hin und empfahl eine Erndhrung nahe an
der ,Paldo-Diat".

Als kleinen Geheimtipp nannte sie
frisches  Sauerkraut, dass auch
krampfldsend auf die Muskeln wirkt.
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Eine Teilnehmerin treibt 5x in der Woche
Sport und hat seitdem weit weniger
Krampfe.

Mehrere Anwesende beklagten, dass die
behandelnden Neurologen nicht
genltgend auf deren Beschwerden und
Symptome  eingehen bzw. keine

adaquate Therapie vornahmen.

Frau Dr. Stascheit bot an, dass sich die
Betroffenen an die  Neurologische
Ambulanz der Charité wenden kdénnten.

(Sekretariat: 030 450560561)

Gegen 16.30 Uhr beendeten wir unseren
Gesprachskreis, bei dem wir uns diesmal
viel Zeit fir Gesprache genommen
haben.

Wir dankten Frau Dr. Stascheit herzlich
far ihre kompetenten, einfihlsamen und
far alle verstandlichen Ausfihrungen, fur
die praktischen Tipps zum Umgang mit
Polyneuropathien und fir die Zusage,
unsere Selbsthilfegruppe auch weiterhin
zu unterstitzen.

Klaudia Schultze
Stelly. Vorsitzende

Das E-Rezept kommt

So warb das Bundesgesundheitsministe-
rium im August 2019 auf seiner
Webseite. Wie stehen die Dinge jetzt?

Das Gesetz, mit dem Bundesgesund-
heitsminister Jens Spahn das E-Rezept
im Gesundheitswesen einfuhrt, ist als
das ,Gesetz fur mehr Sicherheit in der
Arzneimittelversorgung (GSAV)“ am 16.
August 2019 in Kraft getreten. Nun
haben die Spitzenorganisationen im
Gesundheitswesen sieben Monate Zeit,
die notwendigen Grundlagen fir die
Verwendung des elektronischen
Rezeptes zu schaffen.

Mit der Umstellung auf das E-Rezept
kébnnen wird ab Sommer 2021
gerechnet, . Der Zeitplan sieht so aus,
dass es zum 30. Juni 2020 eine erste
Regelung mit technischen Spezifika-
tionen geben wird, in denen dann genau
geregelt ist, wie ein digitales Rezept flr

Kassen- und Privatpatienten aussieht,
wie es eingelést wird und wie der
Datenschutz geregelt sein wird.

Ein Jahr spater dann wird es diese
Regelungen auch fir das sogenannte
,ariine  Rezept“ geben, also fir
Verordnungen, bei denen der Patient das
Arzneimittel selbst bezahlen muss.

Und es wird Regelungen fir Rezepte mit
Betaubungsmittel-verordnungen geben.
Das ware dann Ende Juni 2021.

Von da ab soll dann das elektronische
Rezept bundesweit umgesetzt werden.

Es sind also noch viele Fragen offen
beim E-Rezept.

Quelle:
https://www.deutschlandfunk.de/digitales-
gesundheitswesen-der-zeitplan-fuer-das-e-

rezept.676.de.html?dram:article_id=463028
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Damit der Ful8 sich hebt

Erfahrungsbericht

Seit 30.10.2019 bin ich elektrisiert.

An dem Tag weihte mich Frau Anika
Gimbel von HELLER-MEDIZINTECHNIK
in die Handhabung des kabellosen
FuBhebersystems innoSTEP-WL ein.

Meine Krankenkasse hatte mir die Probe-
nutzung zur Therapie gegen meine
FuBheberschwache flir einen Monat
genehmigt. Es konnte also losgehen!

HELLER veomnrectaik

innoSTEP-WL — Anlegen der Manschette ‘

Quelle: www.heller-medizintechnik .de

Ich habe das Gerat fast taglich getragen
gut 10 Stunden lang. Wenn ich mal nicht
so viel unterwegs war, habe ich den
20mindtigen Trainingsmodus 2-83mal am
Tag genutzt.

Die Handhabung war einfach.
Ich gewdhnte mich schnell an die
Manschette mit den Elektroden, die man
unterhalb des betroffenen Knies anlegt
und die dann den Perondusnerv
Lelektrisiert".

Dieser Nerv gibt die elektrischen Impulse
als Befehl zur Kontraktion an die
Muskulatur weiter, so dass sich mein
rechter Fuss rechtzeitig beim Laufen
heben kann. Toll!

Schon am zweiten Tag stellte ich fest,
dass ich ausdauernder und sicherer lief.
Ich humpelte und wackelte nicht mehr
soviel wie vorher, ich nahm auch kaum
noch Schonhaltung ein und hatte weniger
Schmerzen in den Knien und im Ricken.

Und das ist wahrend des
Trainingsmonats auch so geblieben.
Irgendwelche negativen Nebenwirkun-
gen konnte ich nicht feststellen.

Der innoSTEP-WL z&hlt auch die
zurlickgelegten Schritte. Das animierte
mich, mehr zu laufen, wortiber sich auch
unser Hund sehr freute.

Beim Autofahren muss man das Geréat
ausschalten aus Sicherheitsgriinden.

Dezember 2019. Die Probezeit ist
abgelaufen. Wie geht’s nun weiter?

Ich warte noch auf die Folgeverordnung
von meiner Neurologin zur weiteren
Nutzung des Gerates.

Die Folgeverordnung geht als nachstes
an die Medizintechnikfirma, die dann die
Kostenlbernahme fir die Therapie mit
dem innoSTEP-WL  bei meiner
Krankenkasse beantragt.

Ubernimmt die Kasse die Kosten der
weiteren Therapie, werde ich meinen
FuBheber weiter trainieren. Wenn nicht,
werde ich mit einem Widerspruch darum
kampfen.

Ich mdchte ein Stiick Lebensqualitat und
Beweglichkeit zurlickgewinnen.

Klaudia Schultze

M. peronaeus
communis

M. peronaeus
profundus

M. peronaeus
supeicialis

NACHTRAG: Am 07.01.2020 kam Post.
Meine Krankenkasse Ubernimmt die
Kosten. Ich freue mich ©

Es lebe der Perondusnery!
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Fluorechinolone

Antibiotika mit schweren Nebenwirkungen

Antibiotika aus der Wirkstoffgruppe der
Fluorchinolone sind hochwirksame Medi-
kamente, die Schwerstkranken das
Leben retten kdnnen. Doch sie werden
schon langer mit schweren Nebenwir-
kungen in Verbindung gebracht, die
bereits nach der Einnahme weniger
Tabletten auftreten kénnen.

Zu den moglichen Nebenwirkungen
zahlen:

Kribbeln im Gesicht und in den Hénden,
Taubheitserscheinungen, Schmerzen
und Risse im Bereich der Sehnen,
Muskelschmerzen, Angstzustdnde una
Panikattacken sowie Leberschaden.
Die Nebenwirkungen kénnen nach dem
Absetzen des Medikaments monatelang
oder sogar auf Dauer bleiben und sie
kénnen auch erst viel spater auftreten.

Neue Studien lassen zudem vermuten,
dass Betroffene nach der Einnahme von
Fluorchinolonen ein erhdhtes Risiko
haben, ein Aortenaneurysma zu erleiden.

Zugelassene Wirkstoffe aus der Gruppe
der Fluorchinolone sind in Deutschland:
Ciprofloxacin, Levofloxacin, Moxifloxacin,
Norfloxacin und Ofloxacin.

Bereits 2008 hat die Arzneimitteloehérde
FDA in den USA eine Black-Box-
Warnung eingefiihrt. Der auffallige
schwarze Kasten auf dem Beipackzettel
macht plakativ auf mdgliche bleibende
Sehnenschaden aufmerksam. 2016 ver-
héngte die amerikanische Arzneimittel-

agentur die hoéchste  Sicherheits-
warnstufe far Fluorchinolone wegen
bleibender  Nervenschaden.  Sofern
andere Antibiotika flr die Therapie zur
Verflgung stehen, rat die Behorde
Arzten, Fluorchinolone nicht mehr zu
verordnen. Beim Auftreten von Neben-
wirkungen solle ein Fluorchinolon zudem
sofort abgesetzt und auf ein anderes
Antibiotikum umgestellt werden.

Doch trotz allem gibt es in Deutschland
bisher keine aufféllige Warnung im
Beipackzettel. Die mdglichen unum-
kehrbaren Schaden durch Fluorchino-
lone verstecken sich im Kleingedruckten.

In einem Report des Wissenschaftlichen
Institutes der AOK (WIdO) vom Mai 2019
wurden erstmals Zahlen fir Deutschland
errechnet.

Fluorchinolon-Antibiotika wurden 2018
von etwa 3,3 Mio. Patienten genommen.
Bei etwa 40.000 kam es zu schweren
Nebenwirkungen — so die Schéatzung.
Und laut der Studie sind 740 Patienten
an den Nebenwirkungen gestorben.

Patienten sollten im eigenen Interesse,
eine Verordnung mit Fluorchinolonen
kritisch hinterfragen und mit ihrem Arzt
Uber Alternativen sprechen!

Quelle:
https://www.swrfernsehen.de/marktcheck/Antibi
otika-mit-Fluorchinolonen-koennen-
lebensbedrohliche-Nebenwirkungen-
haben,nebenwirkungen-antibiotika-100.html

Mail info@gbs-impuls.de

»>  Hilfe & Beratung

Herr Ralph Kriiger, Kassenwart des GBS-Impuls e.V. und Fachmann im Sozialrecht,
berdt ehrenamtlich in simtlichen sozialrechtlichen Fragen.

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

Seite 6
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IN EIGENER SACHE:

Sind Sie neugierig geworden auf unseren Verein?
Haben Sie Interesse und Lust sich zu engagieren?
Dann werden Sie Mitlied im GBS-Impuls e.V. und
fiillen Sie den unten stehenden Antrag aus.
Wir wiirden uns freuen, Sie in unserem Kreis als
Mitglied begriifen zu konnen.
Hans-Joachim Hinz,
Vorsitzender

GBS—-Aufnahmeantrag:

Name: Vorname:

StraBBe: 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 kbnnen bis zu 2 zuséatzliche 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 Férdermitglied (Jahresmindestbetrag € 50,-)

Férdermitglieder haben kein Stimmrecht
O ich beantrage Beitragsbefreiung: Begrindung:

Ich bin damit einverstanden, dass meine postalischen Daten fir die Moglichkeit 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:

Mit der Aufnahme als Mitglied im GBS-Impuls e.V. erkenne ich die Satzung an und stimme der
Verwendung meiner Daten entsprechend DSGVO-Neu zur Regelung meiner Interessen durch den
Verein zu. Die Satzung und die DSGVO-Neu, sind unter www.gbs-impuls.de/datenschutz einsehbar.

Schicken Sie den ausgefillten Antrag bitte an die Geschéftsstelle des GBS-Impuls e.V.,
Schénerlinder 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

Bie Schmiber-Eche |

» 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=Bo56
2cUvGUg

»> So therapieren Sie Polyneuropathie
ganzheitlich und effektiv,

Sigrid Nesterenko, ISBN: 978-3-942179-
37-9, Rainer Bloch Verlag, Preis: 19,99 €

» Gefahrliche Polyneuropathie

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

» TV-Tipp: Abenteuer Diagnose
Wenn das Immunsystem die Nerven
angreift — CIDP.

Eine spannende und ergreifende Suche
nach der Ursache im Fall einer
Betroffenen.

Aus der NDR-Sendung ,Visite"
vom 17.10.2017
http://www.ndr.de/ratgeber/gesundheit/A
benteuer-Diagnose-CIDP,cidp100.html

Herausgeber:
Vorstand des Landesverbandes Berlin-
Brandenburg des GBS-Impuls e.V.

Anschrift:
Geschéftsstelle des GBS-Impuls e.V.
Schonerlinder Str. 15, 12557 Berlin

Ansprechpartner:
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Tel. : 030 65488000

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

Wir sind fur Sie da:

montags, mittwochs u. freitags, 9.00 —
12.00 Uhr sowie donnerstags, 9.00 —
18.00 Uhr

Redaktionsgruppe:
Unter Leitung von
Hans-Joachim Hinz (V.i.S.P.)

Layout:
Klaudia Schultze

ASK

Die Gesundheitskasse.

Erstelit mit Unterstiitzung der
AOK = Nordost — Die Gesundheitskasse

Die Online-Ausgaben finden (Bl gk}

Sie auf www.gbs-impuls.de. - "
Um Hinweise, Anregungen
und Kritiken wird gebeten.

Konto fiir Spenden:

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




