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Liebe Milglieder der GAS Initiathva a V|1
Liebe Leserinnen und Lesar von GBS Akiuall |

lch begriBe Skie rechi
harzlich wm  Oar  ersten
Ausgabe von GBS Akiu-
all

Mit dieser kleinen Zel-
fung, von Betroffenen for
Betroffene, hal die GBS
Initiative a.V. einen wel-
teranm  wichigen Schritt
Zur Varbassarung dar In-
formationan fir Betroffe-
ne und batrollans Ange-
hénge getan

Es begann vor etwas
mehr als sinem Jahr, als
die Internetseiten  der

GBS-Info und des zent-
ralen GBS-Infoservers
erfolgreich  vorgestellt
wurden. Gleichzeltiy wur-
den ein ,Ofentiiches Dis-
kussionstorum” und ain

SGeschiossenes Diskus-
gionsforum™ eingerichist

in etzteremn haben sich
rwischenzeitich mehr als
100 Teilnehmer registrie-

ren lagsan. fum  Ver-

gheich: Im internationaken
Forum sind heuie siwa
85 Teilnehmer registriert
Wir kénnen haute mi
Stolz sagen, dass wir in-
fernational mehr als auf-
naban,
Ganz basonders ireul as

geschigssan

uns abar, dass auch an-
dere Selbsthilagruppen
von unseram Internetaut-
intt begeistert snd wnd
somit auch von unserer
Arbeit In Form von Syn-
angien prafifieran. UInd 50
alwas lindean wir gut,

Des weiteren konnle un-

sere  Organisalion der
GBS Imtiative e V. aul
die wir zu recht siolz

sind, sehr vielen Betrol-
fenan und Angehdrigen
durch Basuche oder auf-
klgrende Telefongespra-
che weiterhallan

mdachie  eh
meiren  Vor-

Bedanken
mich bei
standskollegen, den vie-
lan Helerinnen wund Hal-

Alter Handsirmann
1. WarsLEsnoei

GBS Imliglive & W

fer, die mil 2u dieser Ent-
wicklung beigatragan ha-
ben

Crannoch, wir slehan arst
am Anfang und es liegt
noch ain weilar WE-'IQ oI
uns. In den kommenden
Ausgaben werde ich
mich an dieser Stelle ge-
sundhaiispolilischan
Theman, dia GBS batret-
fan, widmean.

Herzliche GriilRsa
Ihr
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Alber Handalmann
1. Vorsitzender
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Der Verein

Zur Histone
e arsten Aktivitdten wurden stindige Finanzamt.
bareits m 2. Halbahr 1998 in

Angriff genommen. Es wurden

Fiegl unseres Versins isl es,

Batroffenen des Guillain-

deutsch- ___ Barre-Syndroms,
sprachige  ob Patienten odar
Intarmetsei- ::E Angehdrigen, mit
ten geaplant " = Rat und Tat zur
und ersie i Seite zu stahen.

Baratungs- Dach das allsin

gasprache § genigt micht. Wir

ur  Unier- Lo

[ Grundungsmetgiodes dier (GBS Initiathe o,
gtutzun O Siahend: Gisssis Hardsmann lirragard Fram- auch zur Aufoga-

3 nach, Etfneda Mowen, Walburpa Mile, Frank &
geflhrt. Im mike Strerd: Hugo Frambach, Alberl Handol ba

haban as wuns

gemacht,

marn, Haetian Hubl, E8 lefil Gorler Beck
Jahre 2000

wurdan dia Intermelsailan ain-
gerichiel. Dazu kam ain dflent-
liches Diskussionsforum und
gin geschiossenes Diskussi-
onstorum, auch Mailing Liste

genannl.
sprache nahmen ainen grota-

Diea Barahingsge-

ren Umifang an

Zur organisiarten  Weiterfih-
rung der besiehandan Akiivita-
ten wurde im Januar 2001 die
GBS Initiative als Verein ge-
grindet und beim Amtsgerichi
honchangladbach  angemal-
del. Wenig spiter erfolgten dia
Eintragung in das Vereinsre-
VR2145
und dia Fasislellung der Ge-

gister unier dar Nr

meinnitzigkeil durch das zru-

Arrta, Kliniken,
Therapauten und Pllegeparso-
nal dber die neusten Erkennt-
nisse zu informieren. Durnch
diese Ar der Aufklarung hof-
len wir, die Friberkennung
van GBS deutlich zu varbas-
sem, und die Behandlungsma-
thoden erfolgreicher zu gestal-
tan, Mach dam Molto geteilles
Leid ist halbes Leid” bistan wir
geme unsers LUnterstiizung
beim Aufbau won Selbsthitfe-
gruppen an. Denn die Efah-
rungen der Vergangenheit ha-
ben gezeigt, welch grole Hille
der rege Austausch zwischen
dean Balrolfenan darstellf

Die Aufgabengebiete und
ihre Ansprechpartner:

GBS-Hotline
Frank Milke

Akutes GBS [ Forschung /
Recht I Sozlales

Alberi Handalmann

Internationale Koordination
Eva Fels

Chronisches GBS
Harbart Kuhl

GBS | CIDP bei Kindern
Christiane Leisten

Rehabilitation
Birgit Spath

Offentlichkeitsarbeit
Julia Kral

internetaufiritt
Wull Schwick

Die Telelornummeam unserar
Ansprechparner erfahren Sie
untar der Telafonmummiesr

02162-103-851




Der Verein

In dissar Ausgabe von GBS Aktu-
el wollen wir Frank Milke von der
Hofline vorstellen. Taglich von
B0 bis 17:00 wacht Frank Milke
{ 51 ) Gber die GBS Hotline Num-
mar; 02162-103-851. Komml ain
Anruf, meddet er
gich mit GBS
Hotline, mein Ma-
mi st Frank Mil-
ke, was ich fir
SIE tun

Dann hirt er aul- Frark Miaks von der GES-Hatine

mearksam Zu,

nimmi alie notwendigen Daten
wie Name, Telefonnummer, Ad-
resse und den Status auf und hai-
let diese Informationen weiler an
den zustindigan Fachberaich o-
der dan Grlichen Ansprechpart-
ner. Diese Vorgehansweise hat
sich bereits sail Inbetriebnahme
der Hofling Anfang Mirz 2001
bawahrt,

Frank ist kein GBS-Batrolanar,
Frank ist querschnittgeldhmt In
der Rehabilitationsklinik | Godes-
héhae" larnte er Albert Handel-
MENN KEnmnen.

Rickblick:

Barcelona im Sommer. Es war
der 4. August 1974. Um 12:00
war die Welt fir Frank noch in
Ordriung. Dann der Sprung in
das Schwimmbecken, walchas
morgens noch mit Wasser golliit
war, Frank erkannte zu spét,
dass dar Wassarspiegel im Laufe

das Vormittags abgesenk! wurdea
Er erwachta im Krankenhaus von
Barcelona. Dort bemdhten sich
dig Arzie um alles Notwendige
und konnien seinen kntischen
Zustand stabilisieran. Lange K-
nikaulanthalte hal er
geitdam  hinter  sich,
| Heute kann ar dank ei-
| gener  Anstrengungen
® am Stock einigerma-
Ben gehean,

Frank managed nicht
nur die GBS Holling, er
it auch [or die Fimanzen der
GBS Initiative eV, verantwortlich,
Alles dieses machi ar mit starkem
Engagement. Darlber hinaus ist
Frank ein begeisterter Formal 1-
Fan. Sein Traum: einmal als Be-
sucher in einer ,BOX" mil dabei
Zu sain,

Treffen der GBS Initiative
am 25. August 2001

20 Imerassierte lieBen sich von
den hohen Temperaturen nicht
abschrecken und waren a&us
Duisburg, Aemscheid, Kéin,
Neuss, Viersan, Willich und Kre-
leld nach Ménchengladbach an-
gereist, um sich dbar GBS auszu-
fauschen,

Mach einer Einfihrungsrede von
Albert Handelmann wurde lebhaft
diskutiert. Anwesende mit dem
chronischen GBS tauschien ihre
Erahrungen Ober die Wirkung
von Immunglobulinen, Korisonan

Imurek aus. Und aine
Teilnehmerin  benchtela  von
ihren Erfahrungen und Erfol-
gen mit anthroposophisch |
hombopathischen Praparaten

und

Bei den Diskussionsn um das
akute GBS grenria es fast an
gin Wunder, dass eing m 4,
Monat schwangere Frau aus
Manchengladbach bereits &
Wochen nach Aufireten des
GBS wieder ohne Gehhille
laufen konnta. Begeistert er-
zdhlle sie von der hervorra-
gend abgestimmten Zusam-
manarbell der Neurologen und
Gynakologan.

Aufgrund der gulen Resonanz
wurde fur den 8. Dezembar al-
ne Weihnachtsfeier in  Mon-
chengladbach gaplan

Zum Schluss noch ein ganz
harzliches Dankeschin an die
Evangelische Kirchengemein-
de, die uns die RaumBchkeiten
kostenfrei zur Verdlgung ge-
slalli hat

[

Aund 20 Tobrmhmes wanen o dem GBS-
Tretlen mach Bonchengiadbach gakoms-
M




International

Dia GBS-Initiative e.V. ist nichi
nur in Deutschland aktiv. Auch
im banachbarten Ausland sind
LInse e #.nspr&cnparmar IFTITEr
fur Sie da und bemihen sich,
e Fragen rund um GBS zu
beantworien

Schweiz

Unsar Ansprachpar-
ner in der Schweiz ist
Danial Zihlmann., Er
ist 38 Jahre afl und
arkfankie im Sommer
des vergangenen
Jahres an GBS,
MNachdam bes ihm
im Krankenhaus in Olten GBS
gingnoshzien wurde, wurde ar
zur weiteren Behandlung in das
Insalspital nach Bam wverlagt,
das er dank sechs Plasmapha-
rasa-Behandlungan nach rind
drei Wochen an Gehilfen verlas-
gan kannie, Die anschiieBende
Raha verbrachie ar in Montana
im Wallis, wo er innerhal kir-
rester Zoit vollsldndig laufen
lamte.

Hewls arbaillel er wieder voll als
Geschafisfihrer in seiner aige-
nan Firma und mein! selbst,
OESS af slch schon wiadar ain
weanig zurickhalten muss, damit
83 nichl ruviel wird. Von skch
selbst sagt er ich habe &in
rweiles Leben bakommen mit
dam ich heute versucha wviel
sensibler umzugehean.”
Momeantan frainiert Daniel Zihdl-
mann, der im Herbst zum zwei-
tan Mal Vater wird, flr den Po-

werMan in Zofingen, der eben-
falls im Herbsi stattfindet. 8.5
km laufen dann 50 km Radfah-
ren und schieflich noch einmal
5.2 km lauten siehan dabei aul
dem Programm. Das habe er
sah worgenomimen, als er zu
Beginn der Genesung war.

Wir alle dricken unss-
rem PowarMan
ganz fest die Dauman!

Daniel

Uiy Schweiror Ansprochaarn
nar Dansal Jihimane

Lischtenstaln

Auch im Flrstentum Liechien-
slain haben wir eine Ansprech-
partnerin. Hier ist es Vroni
Gschwenter, dig sich um al-
la Fragen rund um das Guil-
lain-Barré-Syndrom  kim- &
e,

Yronl Gschwenter st 51
Jahre ait und seil 28 Jah-
ren wverheiratel. Vor drel
Jahren enlpuppte sich bal der
Muiter von dral Tochiern aine
slarke Sommargrippa als die
Vorboten des Gulliain-Barna-
Syndroms

Aulgrund der starken Schmer-
Zen wurde sio schliefiich in ain
Krankenhaus eingewiesen. Die
Arzte konnten jedoch nichl b=
rausfinden, was ihr fehlie. Als
gi@ sich nach ainar Wocha Gber-

haupt nicht mehr bewegen

konnte, wurde Vroni Gschwan-
ler in das Kantonsspiial nach
St Gallen verlegl, wo dia Diag-
nose gestellt wurde,

Mach dred Wochen wurde sie er-
neutl verlegt dieses Mal in die
Aehaklink Yalens, Zu diesem
Zeitpunkt war Vroni Gschwenier
immar noch komplald galdhmi

Dank esmes infensiven  Pro-
gramms mit Physio-, Engo-,
Mund- wnd Wassertherapie

konnten sich die Fortschrifie se-
han tassen! Nach rund dred Mo-
naten wurde sig, mmer noch
stark gehandicapt, nach Hause
gntlassen.

In der Zwischenzeail ist sie wie-
oar selbsidandig geworden, wor-
Uber die 51-Jahrige sehr gilck-
lizh |st. Dennoch holft sie, dass
sig auch weilarhin Forl-
schritte machl, da dar linke
FuBheber und auch die
Hande einfach noch micht
50 fehilg mitsplelen waol-

_'r..i.

Jg... len
WVenni Geshvsriar

AL L st ianalam

lhrer Familie spricht sig 8in
wundarbaras Kompliment hrer
Familie aus: .Die Unterstitzung
memnar Familie war und st im-
mes noch vorbildlich. Dank med-
nen Lieben, bin ich in kein seel-
sches Tief gefallent”




Recht und Soziales

Es sl lobder S0 Im unSeram
Rechsstaat, wer sich nicht
wehr oder wehren kann, mufl
mit erheblichen Beanachtsaili-
gungen rechnen. In diesam
Fall, dar sich in NRW rugaira.
gen hal, hat sich ein Betrofie-
ner gewehrl. Der Rechissireit
gndete mit sinem Verglekch

zum Yorizll des Betroflenan

Hier der Fall:

Ein 1997 an akulem GBS or-
krankisr Pabant, staifle noch
i Rollsiuhl sitzend sinen An-
trag auf Schwerbehindanng
mit dem Merkzeichen G (G =
Gehbahindart). Nach sinigen
Monaten kam dor Beschesd
Grad der Behinderung 50¢
umd G fiir 3 Jahre,

Mach 3 Jahren fragte das Ver-
sorgungsamt nach whd Ubes-
prifte neu”. Bed der Neufest-
s#zung minderte das Versor-
gungsamil den Grad der Be-
hindarung auf 30" Mehrere
Einspriiche des Betroflenan
wurdan schlichl wnd ainfach
nicht gewlrdigt. Auch die U-
berprifung durch eine vorge-
satzie Dienstsielle verlisf ahne

Erfalg. Es fehlen im dbrigen
dig allgemesinen Voraussel-
zungen rur Schwearbehinda-
rung, war dar Komtaxl in dan
Antwonan. Es blleb Gafer mur
noch der Klageweq, zumal der
Betroffens einen unsicheren
Gang hatte; denn in dem vor-
deran Fullbareich blieb es
taub. Aullerdem koonle ed
nicht mehr schnell gehen wund
ansonaien war 81 unauffallig
wig es sich so schan im Amts-

deutzch nenmt.

Der  Hichbor arbedete alles
sahr sorgfdltig aul. Prozessual
bedingl bol das Versorgungs-
amt einen Vergleich an: Grad
der Behinderurng 40° wm dan
Rechisstreit zu baendon, Dar-
aufl liell sich der Betroflens
nicht en;, denn seine GBS
Restdefizite schieman ihm

nichl hinreichard barucksich-
tiggt.

Das Getichi bestelite nun ei-
nen neutraien Guilachier und
das Ergebnis der Uniersu-
chung gab dem Betroflanan
Rechl. Aulerdem siolite der
Gutachier fesi, dass bel der
Erstlesisteliung der Behinde-

rung im Jahr 1937 Fehler ge-
macht wurden, die den Betrof-
fenen Derefls benachteiligten;
dann der Grad der Behinde-
rung hatte rweifelios hbher
ausfallen missen. Im Gulach-
tan st dissas Fahler genau be-
schmaben

fach digsem Guiachien kam
das ‘Versorgungsami mil @l
Verghaichevor-
schiag, def @nen Behinde-

neEm  mawan

rungsgrad von 507 vorsah, a-
ber kein JG° und Ubemahme
won 50% der auBergenchili-

chen Kosien,

Obwohl man sich noch (ber
das .G hite wirklich streiien
kinnen, hat der Batroffena
dem ‘Verglesch zugestimiml
Ein grofar Erfolg i0r den Be-
troffenan. Die GBS Ind:ative
hat ihm dazu gratulierdt,

Fazit Michi aulgeben, weamn
man sich ungaracht bahandal
Fiihdt




Kurz gemeldet

Mit der Dhagnose GBS hat der
Patient Anspruch auf dauvernafie

Frankangymnastik.

GBS-Initiative & V. weckt intema-
ticnales Interesse

In jungster Verganganhal hawlan
sich im Intemet-Forum Anfragen
daran Adressalen aus dam Aus-
land siammen, darunier sogar
Anfragan aus MNofwegen und |s-
ragl. Der Grund: dort existiaren
kaing Saiten im Intermet, Wir mei-
nan, alin Grund mahr, um unsans
Arbeil auf diesam Gebist zu ver-

Slarkan!

Kirzlich diskutierte Albert Han-
galmann mit Dawvid Lim aus Sin-
gapur Uber die Restdefizite nach
GBS, Dawd Lim st Obrigens
BerglOhrer und |eitet auch heute
mach, trotz einiger Schwachen in
dan FiliBen, Expaditionan zum Hi-
mala@a amschliedlich des Mound
Evergst. Wenn das kein Grund
zum Hatfen ist..,

David hat

Ubrigens a@in  Buch

"Mountain to chimb® Uber seine

Erkrankung geschriaban. Mahara

Imfos dazu gibt es im Internst,

Zu einem emeuten Erahrungs-
austausch |adt die GBS Initiative
zur Weihnachisfeler am 8. De-
zember nach Moanchengladbach
aiin

D s (LATE Wia WV
by Bl ihreen KA ey Hody

= LT
Bun srd S getragh

Leserbriefe

Fir uns als neua Insti-
tutian ist es wichtig, ain
Feedback zu bekom-
man. Schiielllich mach-
ten wir in unsarer GBS-
Akuall Theman aulgrei-
ten, die fir Sie wirklich
van  Inleresse  sind
Waenn Sie alse Fragen
Horitik

haban, uben

midchien oder viellelcht
einige nitrliche Tipps
fir unsere Leser. dann
saizen 5Sie sich doch
ginfach mit uns in Ver-

bindung.

Spandankonio:
Sladisparkasse
Monchangladbach
BLZ: 310 500 00
Konto Mr. 4085560

Unser Maskottchen
braucht einen Namen!

fn disser Slalle mdchten wir Sia

um [hre Unterstitzung bitlen;
wir haben eln Maskotichen, od-
nan kleinen Marenkafer, der lei-
dar bislang noch keinan Namen
hat. Wenn [hnen also ein scho-
Maskoil

chen einfallt, schicken Sie ihn

nar Mame fir unsar
an folgends Adressa

GBS aktusll, Bomhaimer Land-
sirafe 39, 60316 Frankfur

Unier allen Einsandungen verla-

sen wir drei tolle Praisa

Impressum

GBS Initiative e\,

Harawsgeksar

@GBS Initiaknye 8.
Carl-Diem-5tr. 108

D=2 1065 Monchangiadbach
Talefon J2161-280480
Fax: 02161-4B80205

E-Mail: hotline & gbsindo.de

FHadaktion und Leyowut
Alhart Mandekmann (varaniwarnich)

Julia Krai
Bornhaimer Landstrale 39
B0318 Frankiur

S1E FINDEN UMS AUCH IM WEBS:
HTTR: /Wi . GESINFO.NET
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Bericht von der WEB Seite der GBS Initiative e.V. http://www.gbsinfo.net|
Berichte/ Reports/ News Bericht Nr. 1 Erstellt im Oktober 2000

Restsymptome nach Guillain-Barré

Aus dem COMMUNICATOR Spring 2000 der Guillain-Barré Syndrome Foundation
International v. Gareth J. Parry, Beratender Neurologe, Auckland Hospital und Professor
der Neurologie, Universitét von Minnesota.

Ubersetzt aus dem Englischen von Albert Handelmann im Sommer 2000.

Das Guillain-Barré Syndrom ist eine entziindliche Erkrankung der peripheren Nerven, dessen sehr
gute Prognose unverénderlich hervorzuheben ist. Generelle Aussagen sind, dass 75 % bis 85 % der
Betroffenen sich vollsténdig wieder erholen. Wie dem auch immer sein mag, viele meiner Patienten
berichten noch Uber geringfligig verbliebene, aber @rgerliche Symptome, die noch Jahre nach dem
Beginn des GBS verblieben sind. Obwohl ich keine systematische Studie tber die Grofienordnung der
Patienten mit verbliebenen Restsymptomen durchgeftihrt habe, ist mit Sicherheit anzunehmen, dass es
wesentlich mehr Patienten sind als die in der einschlagigen Literatur dokumentierten 15 % bis 25 %.

Die Uberwiegende Anzahl der Studien Uiber GBS Ergebnisse basieren auf Telefoninterviews oder auf
zurlickliegende Aufzeichnungen. Scheinbar geringflgige Beschwerden sind entweder nicht
beriicksichtigt oder aber gar nicht erst befragt worden.

Auf diese Art und Weise sind Patienten oft befragt worden, ob sie wieder regelmafdig ihrer friiheren
Téatigkeit oder anderen Aktivitéten nachgehen. Sie sind aber nicht befragt worden, ob sie grofRere
Schwierigkeiten in der Durchfihrung der Aktivitéten gegentiber friher haben. Ein vorsichtiger
Hinweis kommt aus einer kleinen Studie von Dr. J. McLeod und seinen Kollegen aus Australien. Sie
Uberpriften objektiv eine kleine Gruppe von 18 wiederhergestellten GBS Patienten und haben
herausgefunden, dass bei der Héfte der Patienten noch neurologische Abnormalitdten als
Restsymptome vorhanden sind. Signifikante Restsymptome wurden bei 4 Patienten diagnostiziert.

In einem kirzlich verdffentlichten Bericht von Dr. 1.S.J. Merkies und seinen Kollegen aus Holland
(Neurology 1999, 53:1648-1654) wurde festgestellt, dass Restsymptome nach GBS und CIDP
wesentlich haufiger auftreten a's bisher angenommen wurde und dass anscheinend noch geringfligige
neurologische Abnormalitéten vorhanden sind, die sehr argerliche Beschwerden verursachen. Zur
Durchfiihrung dieser Studie wurde eine offizielle Liste bereitgestellt, in der Félle von Mudigkeit bis
hin zu bleibenden schweren Schaden aufgefihrt sind. Diese Liste enthélt Daten von 83 Patienten, die
von GBS betroffen waren und deren Krankheit im Durchschnitt 5 Jahre zurtick lag.

Ungefdhr 80 % dieser Patienten litten noch unter starker Mudigkeit, welche bereits einen sehr
stérenden Einfluss auf die Lebensqualitét hat. Sie berichteten auch, dass sich die Mudigkeit die ganze
Zeit Uber nicht verbessert hat und sie der Ansicht sind, dass sie sich auch nicht verbessern wird. Der
Mudigkeitsgrad bei den befragten Patienten aus dem Index war Ubrigens der gleiche wie bei den
Patienten, deren akutes GBS gerade 6 bis 12 Monate zuriick lag.

Dieser Bericht liefert die wissenschaftliche Grundlage fir die Notwendigkeit zur Beobachtung meiner
Patienten, die sich regelméfiig tber Mudigkeit beklagen, obwohl sie fast ale friheren Aktivitéten
wieder voll aufgenommen haben einschliefdlich ihrer normalen beruflichen Téatigkeit. Obwohl sie
wahrend einer Untersuchung in der arztlichen Praxis unauffallig erscheinen, so sind sie doch nicht
mehr dazu in der Lage, ihre physikalischen Aktivitéten mit der gleichen Stérke und Ausdauer
durchzufthren wie vor der Erkrankung.


http://www.gbsinfo.net/

Ein zweites unterschétztes Symptom, welches Uber Jahre anhdlt, sind Schmerzen. Sicherlich sind ganz
schwere Schmerzen sehr selten, aber einige meiner Patienten beklagen sich Uber standige
unangenehme Storungen in den FifRen. Das geht von einem standigen Kribbeln bis hin zu
undefinierbaren oder verschwommenen Schmerzen.

Diese Symptome weisen die gleiche Charakteristik auf, wie typische neural gische Schmerzen, die sich
abends und nachts verschlimmern, ganz besonders an den Folgetagen, denen Anstrengungen
vorausgingen oder sie langere Zeit auf den Beinen gewesen sind. Gegen diese Art von Schmerzen und
gesundheitlichen Stérungen ist Analgesic nicht besonders wirkungsvoll, aber gewohnlich helfen
Medikamente wie Gabapentin oder Amitriptyline, die auch ublicherweise zur Behandlung von
neural gischen Schmerzen angewendet werden.

Wie dem auch sei, diese Medikamente missen, um zu wirken, taglich eingenommen werden. Es muss
daher auch entschieden werden, ob es sinnvoll ist, da diese Behandlung die Restsymptome gewohnlich
nur mildert. Die Patienten werden zusétzlich noch dadurch verunsichert, dass sie diese Medikamente
einnehmen sollen, obwohl die Symptome manchmal nur ein- bis zweimal im Monat verstarkt
auftreten.

In der medizinischen Literatur ist bisher nichts dartiber berichtet oder erwéahnt worden. Esist mdglich,
dass ich in meiner Praxis eine besondere Auswahl von Patienten habe, wo schwere Restsymptome
typischerweise weiter verbreitet sind as bei dem Durchschnitt anderer wiederhergestellter GBS
Patienten. Ich bin daher hochst interessiert, zu erfahren, ob die Patientengruppe, Uber die Dr. Merkies
und seine Kollegen berichten, auch unter ahnlichen Auswirkungen der Restsymptome |eiden.

Der Grund fir diese scheinbar geringen Restsymptome (Mudigkeit und Schmerzen) liegt
wahrscheinlich in der axonalen Schadigung. Wahrend der Akutphase bei GBS ist die vorherrschende
Grunderkrankung bei den meisten Patienten eine segmentale Demyelination, eine teilweise oder
vaollige Zerstérung der Myelinschicht, die sich aber wieder voll zuriickbilden kann. Einige Stufen von
axonaler Degenerierung bleiben fast unverandert. Sobald die Besserung beginnt, werden die
Funktionen durch eine Reihe von mechanischen Vorgéngen langsam wieder hergestellt. Die axonale
Regenerierung der Motor Axons spielt wahrscheinlich nur eine geringe Rolle bei der
Wiederherstellung der Funktionen mit Ausnahme bei ganz schweren Fallen. Was eher passiert ist, dass
noch lebende Axons als kleine ,Zweige”, genannt auch , seitliche Sprésslinge”, nachwachsen lassen,
um die Muskelstrénge neu zu versorgen, deren Nerven zerstort wurden. Dieser sogenannte
»Nachwachs Prozess* stellt zwar die Funktionen des Muskels wieder her, aber dieser Muskel leidet
wesentlich unter der Effektivitét. Er muss daher nun sehr viel mehr arbeiten und nimmt wesentlich
mehr Kraft in Anspruch. Daher kann auch die Mudigkeit kommen, obwohl es so aussieht, als ob der
Patient wieder voll hergestellt ist. Auf der Empfindungsseite kdnnen bereits eine kleine Anzahl von
Empfindungsnerven, deren Axon unter GBS gelitten hat, spontane ,, Entladungen” generieren, die als
Schmerzen oder Unannehmlichkeiten registriert werden.

Es ist geradezu unerlasslich, dass zur Wiederherstellung nach GBS bereits wahrend der Akutphase
nachdrticklich geeignete Maldnahmen eingeleitet werden. Wahrend der Zeit der Akuterkrankung
verliert der Patient viele motorische und manchmal auch Iebenswichtige Funktionen. Eine konstante
Betreuung durch die begleitenden Mediziner spielt daher ene vitde Rolle im
Wiederherstellungsprozess. Es ist gleichermal3en wichtig, auch mdglichen Restsymptomen, die von
wiederhergestellten Patienten berichtet werden, weitestgehend vorzubeugen.

Die Entwicklung zukinftiger Methoden zur besseren Behandlung von Restsymptomen, um die Leiden
von unvollstandig wiederhergestellten Patienten zu lindern, wird noch eine sehr lange Zeit dauern.

Mehr Forschungsaktivitéten sind daher notwendig, um effektivere Behandlungsmethoden hinsichtlich
der Midigkeit zu entwickeln. Da diese Restsymptome wahrscheinlich von dem Ausmal} der axonalen
Schadigung oder Zerstorung wahrend des Beginns der Akutphase abhéngen, sind zusétzliche und
sténdige Bemiihungen um frihere und wesentlich effektivere Behandlungsmethoden wahrend der
Akutphase erforderlich, um diese Restsymptome nach Moglichkeit auf ein Minimum zu reduzieren.



GBS Aktuell Sonderbeilage 2/ 2001

Einsatz von Immunglobulinen bei
Guillain —Barré—Syndrom (GBS)
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Bel der akuten inflammatorischen demyelisierenden Polyneuritis (AIDP, Guillain — Barré —
Syndrom — GBS) stellen intravends gegebene Immunglobuline ( IVIG ) neben der
Plasmaseparation die Therapie der Wahl dar. Sowohl die Plasmapherese als auch IVIG
verkirzen im Vergleich zu Placebo sowohl die Gesamtdauer der Erkrankung als auch eine
etwaige Respirationspflicht. Die Kombination beider Behandlungsverfahren bring keinen
zusétzlichen Gewinn. Womoglich spricht die rein motorische Form des GBS besser auf 1VIG
an as auf eine Plasmapherese. Ob die Kombination von IVIG mit Kortikosteroiden einen
zusétzlichen Gewinn bringt, wird zur Zeit in einer kontrollierten Studie Uberprift — eine
Monotherapie mit Kortikosteroiden hilft beim GBS nicht.

Auch die Varianten des GBS — die akute motorische axonale Neuropathie, die akute
Pandysautonomie und das Miller — Fisher - Syndrom - koénnen erfolgreich mit
Immunglobulinen behandelt werden. Fir die Einschdtzung des Behandlungseffektes und der
prognose ist neben der Liquordiagnostik und der Neurophysiologischen Befunderhebung die
Bestimmung von spezifischen Erregerantikdrpern ( vor allem Campylobacter jgjuni und
Zytomegalievirus ) und Gangliosidantikorpern sinnvoll. Die Vertraglichkeit der 1VIG ist
beim GBS im algemeinen sehr gut — Kopfschmerzen, Myalgien, Leberwertveranderungen
und Nierenfunktionsstérungen kommen jedoch vor; anal phylaktische Reaktionen sind extrem
selten.

In diesem Zusammenhang ein Hinweis auf das Buch von H. Professor Dr. med. Peter Berlit:

, lmmunglobulinein der klinischen Neurologie"

Erschienen 2001 im Steinkopff — Verlag Darmstadt.

Weitere Informationen zu dem Buch sind erhéltlich Gber Herr Dr. Thiekotter
(E-Mail Adresse: thiekoetter .stk@springer.de)
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