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PARKINSON HAT VIELE GESICHTER
Linda van der Linden (57): ,Zitternde Hande

bedeuteten das Ende meiner Karriere.”

y

Kampagnenfoto von Linda van der Linden.

Linda lebte fur inre Arbeit als Schaufensterdekorateurin. Jetzt lebt sie mit
Parkinson. Die Krankheit zwang sie, ihre Karriere aufzugeben.

,,Nach einer Fu3-OP erhielt ich Phy-
siotherapie. Beim Gehen horte mein
linker Ful3 nicht auf, den Boden zu
streifen, und mein Arm schwang nicht
mehr mit. Ich konnte mich nicht mehr
konzentrieren und wegen der Schmer-
zen war es mir nicht mehr moglich,
zuverléssig meiner Arbeit nachzuge-
hen. Der Neurologe vermutete sofort,
dass es sich um Parkinson handelte.
Das war 2011. Es schien, dass ich an
einer aggressiven Form litt und des-
halb musste ich zunehmend stérkere

Medikamente einnehmen. Der Neu-

rologe schlug vor, ich solle innerhalb
der nachsten beiden Jahre THS (Tiefe
Hirnstimulation) durchfiihren lassen.
Es gab eine lange Warteliste. Erst
Ende Mirz 2016 wurde ich operiert.

WISSENSCHAFTLER -

;

THS bewirkte einen gewaltigen Un-
terschied. Am besten war, dass mein
Problem der Unbeweglichkeit - eine
Nebenwirkung der Medikamente —
nicht mehr existent war. Jetzt fiihle ich
mich fitter, obwohl ich nicht mehr so
viel Energie habe. Dank der THS hat
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sich meine Lebensqualitét dramatisch verbessert. Ich fiihle
mich in meinem Korper weniger eingeschlossen, obwohl
ich seither ungelenker und steifer geworden bin. Ich verliere
haufig den Halt und verfiige nicht mehr tiber die nétigen
Reflexe, um mich bei einem Sturz aufzufangen. Parkinson
verursacht Schmerzen in meinem unteren Riicken und in
den Hénden, was ich als sehr lastig und einschrinkend
empfinde. Ich bleibe aber positiv und mache mir keine allzu
groBen Sorgen tiber die Einschrankungen und iiber die
Zukunft. Ich habe einen starken Drang, aktiv zu sein. Des-
halb werde ich oft als ,normal‘ angesehen. Aber Parkinson
ist unheilbar und ich muss mit der Energie, die mir bleibt,
haushalten — doch schlage ich oft iiber die Strenge!

Ich kann nicht mehr Tennis spielen und die es fallt mir

ooooooooooooooooooooooooooo

GruBBwort an

Liebe Spenderinnen und Spender,

Fortsetzung von Seite |

immer schwerer, mich um meine Enkel zu kiimmern, dass
ich Probleme mit dem Treppensteigen habe und die Kleinen
nicht hochheben kann.

Deshalb konzentriere ich mich auf das, was moglich ist.
Und das ist eine ganze Menge. Ich kann wieder lesen und
ich noch immer Autofahren — einen Automatik-Pkw.

Ich kann noch immer auf einem Rad mit tiefem Einstieg
fahren. Neue Rezepte ausprobieren, nahen, unser Haus
dekorieren, Bilder malen: es ist anstrengender, weil die
feinmotorischen Fahigkeiten nachgelassen haben und ich
ungelenker bin. Aber es geht immer noch, solange ich nicht
gestresst oder angespannt bin und ich in meinem eigenen
Tempo arbeiten kann. Leider habe ich Probleme mit dem

KOLUMNE

oooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooooo

unsere Spender

danke, dass Sie sich die Zeit nehmen, unseren aktuellen Newsletter zu lesen.

In der 2.Ausgabe des Jahres 2019 finden Sie wieder aktuelle Beitrage, Interviews, Tipps

und Anregungen zum Thema ,Parkinson’. Lesen Sie auch uiber wichtige Studien, die dank der groBzugigen Unterstit-

zung von solidarischen Menschen wie lhnen zu neuen Erkenntnissen fiir die Parkinson-Forschung weltweit fuhren.

Ein aufschlussreiches Interview mit einer Wissenschaftlerin sowie einer Patientin, die an einer Sensibilisierungs-Kam-

pagne des ParkinsonFonds Niederlande teilnahm, Tipps fur Betroffene zur Erleichterung des Alltags und andere

Beitrage tragen zu einer, so hoffe ich, fiir Sie interessanten Lektiire bei.

Bitte bleiben Sie uns weiterhin gewogen. lhre Unterstutzung ist unerlasslich auf dem Weg in eine Zukunft ohne

Parkinson!

Herzliche GriBe

lhr

René Kruijff
Geschaftsfuhrer ParkinsonFonds Deutschland
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Gehen, was nur mithilfe eines Gehstocks moglich ist. Aber Und bald werde ich mir ein Balance-Bike zulegen, damit
der hilft wirklich! Ich freue mich auch auf die genialen ich mich gefahrlos fit halten kann.* m
orthopédischen Schuhe, die ich mir anschaffen werden.

Berthold Jansen

Berthold genoss immer gute Gespriache und
mit seinen Freunden zu lachen. Aufgrund der
Parkinson-Krankheit kann er nicht mehr spon- ,,Nie so richtig herzhaft la-
tan reagieren und seine Emotionen sind oft nicht chen zu kénnen ist eine der

nach aufBen hin sichtbar. Haupteinschrdnkungen.

,,Die Kampagnenfotos sehen gut aus. Ich mus-
ste mich erst noch an den Stil gew6hnen; die

Fotos sind sehr eindringlich. Am Anfang, auch
wihrend der Aufnahme, war ich skeptisch ge-
geniiber dem Film: wiirde das die Menschen beriithren? Nun, da ich den Spot mehrmals angeschaut habe, bin ich
doch davon iiberzeugt. Ich hofte, das es zusétzliche Spenden fiir die Forschung einbringt. Zumindest bekomme ich
ziemlich enthusiastische Antworten. “Da haben Sie den Filmstar!”, hore ich dann®

Peter van der Laan

Peter hatte einen anspruchsvollen Job als Ge-
schiftsfithrer und war voller Energie. Als Folge
der Parkinson-Krankheit schafft er es morgens

,,Sogar das Zuriickschlagen
kaum, seine Bettdecke zurtlickzuschlagen. g g

meiner Bettdecke am Mor-
gen ist anstrengend.”

,,Leute, die meine Facebook-Seite besuchen, sind
tatsdchlich schockiert, wenn sie meine Geschichte
erfahren. Sie berichtet davon, wie ich mich mor-

gens fithle. Tagsiiber merken die Leute nicht, dass
mit mir etwas nicht in Ordnung ist - manchmal
sagen sie sogar, dass mir doch iiberhaupt ,nichts fehle*. Ich finde, dass die Kampagne erfolgreich verlaufen ist. Ich
bekomme positive Reaktionen von Bekannten, weil ich meine Geschichte 6ffentlich gemacht habe. Nur das Foto, das
ausgewahlt wurde, war etwas zu schmeichelhaft: sogar meine Mutter hat mich nicht gleich erkannt.

Ich drgere mich, dass ich nicht mehr wirklich zur Gesellschaft beitragen kann. Deshalb leistete ich gerne meinen
Beitrag zur Kampagne, um die Menschen fiir Parkinson zu sensibilisieren. Es ist wirklich notig. Die Menschen
verstehen nicht, wie sich die Krankheit manifestiert, und denken, das Ganze sei nur Einbildung. Ich habe selbst diese
Erfahrung gemacht. Seit ich den Hochstsatz an Krankengeld beziehe, habe ich von meinem ehemaligen Arbeitgeber
nichts mehr gehort. Mehr Bewusstsein kann mehr Verstandnis schaffen. Aber ich personlich wiirde mich noch mehr

tiber richtig gute Medikamente freuen!*
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EINE KURZLICH ABGESCHLOSSENE STUDIE BEANTWORTET DIESE FRAGE, DIE
SICH VIELE BETROFFENE STELLEN.

.~\¥ann kann ich mit der Levodopa-Therapie beginnen?”

Das Medikament Levodopa kann Parkinson nicht heilen, doch mindert es die durch die Krankheit aus-
gelosten Symptome, indem es den Mangel an Dopamin im Gehirn ausgleicht, von dem Parkinson-Patien-
ten zu geringe Mengen aufweisen.

Levodopa kann bedenkenlos von Anbeginn der Krankheit eingenommen werden. Eine
frihzeitige Einnahme birgt auch langfristig keine Gefahren.

Die Auswirkungen dieser neuen Erkenntnis einer niederldndischen Studie wird die Parkinson-Therapie weltweit
verandern! Die Studie dauerte fast sieben Jahre und wurde am Amsterdam UMC (Medizinisches Zentrum der
Universitdt Amsterdam) durchgefiihrt. Ein entsprechender Artikel {iber die Studie, die vom ParkinsonFonds
Deutschland mitgefordert wurde, erschien am 23. Januar 2019 im New England Journal of Medicine.

Hintergrund

Kein anderes Medikament wird so hiufig verschrieben wie Levodopa. Es existiert bereits seit fast 50 Jahren

und doch wurden die langfristigen Folgen bisher kaum untersucht. Aus diesem Grunde zogerten viele Arzte,
Levodopa zu verschreiben. Sie hatten Bedenken, eine friihzeitige Einnahme konnte die Krankheit verschlimmern
oder zusitzliche Symptome hervorrufen. Deshalb erhielten Patienten das Medikament oft erst, als ithre Symptome
bereits die Ausfiihrung alltidglicher Handlungen einschriankt hatten, wie beispielsweise das selbststindige
Ankleiden.

Ablauf der Studie

An der Studie nahmen Parkinson-Patienten aus fiinfzig Krankenhdusern in den Niederlanden teil. Diese wurden
in zwei Gruppen eingeteilt. Die Patienten der ersten Gruppe nahmen iiber 40 Wochen Levodopa ein und die der
zweiten Gruppe Placebos. Danach nahmen die Patienten beider Gruppen weitere 40 Wochen lang Levodopa ein.
Nach 80 Wochen reagierten die Patienten beider Gruppen identisch auf das Medikament.

Positives Ergebnis der Studie

Was die langfristige Wirkung und Nebenwirkungen betrifft, hat es keine negativen Folgen, wenn Levodopa
bereits zu Beginn der Krankheit eingenommen wird. Im Gegentelil, je frither das Medikament eingenommen wird,
desto eher kann die Krankheit behandelt und die Lebensqualitit wihrend des frithen Stadiums der Krankheit
verbessert werden. Das Medikament kann dementsprechend bedenkenlos von Arzten verschrieben werden. M
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ZIELE DER STUDIE:

= Die Mechanismen der Krank-
heitsausbreitung auf neuronaler
Ebene zu entschlisseln
Hierdurch Schaffung neuer An-
satzpunkte fir die Entwicklung
einer krankheitsmodifizierenden
Therapie

_

Ausbreitungsmechanismus der Parkinson-Krank-
heit: Schlussel zur Entwicklung neuer Therapien?

Dr. med. Fanni F Geibls aktuelle Studie mit dem Titel ,Prion hypothesis vs. selective neuronal vulnerability - Combi-
nation of rabies virus tracing with injection of preformed a-synuclein-fibrils (PFF) to resolve the propagation pattern
of asynuclein” wurde vom ParkinsonFonds Deutschland als besonders vielversprechend befunden und erhalt
deshalb eine finanzielle Forderung in Hohe von 208.000 Euro. Die Studie ist auf zwei Jahre angesetzt und wird an
der Klinik fur Neurologie der Philipps-Universitat Marburg durchgefUhrt. Um das Projekt zu realisieren, arbeitet das
Forscher-Team um Frau Dr. Geibl zudem in enger Kooperation mit der Northwestern University of Chicago (USA).

Standort Marburg als renommierte
Forschungsinstitution

Frau Dr. Geibl studierte Humanmedizin an der Semmel-
weis Universitét in Budapest, Ungarn. Bereits damals

galt ihr Interesse der Hirnforschung. Sie forschte bereits
studiumsbegleitend im Institut fiir Medizinische Bioche-
mie an den neuronalen Mitochondrien, den Kraftwerken
unserer Nervenzellen, die ebenfalls im Rahmen der Par-
kinson-Pathologie betroffen sind. Nach dem erfolgreichen
Abschluss ihrer Promotion hat sie sich der renommierten
Arbeitsgruppe von Herrn Prof. Oertel an der Philipps-Uni-
versitit Marburg angeschlossen und forscht derzeit an den
pathophysiologischen Vorgingen des Friihstadiums der
Parkinson-Krankheit.

,,Ich mochte dazu beitragen, die Ursachen und Mechanismen
der Parkinson-Krankheit besser zu verstehen. Konkret for-
sche ich hierzu an den Mechanismen, die zum Untergang der
bei Parkinson betroffenen Nervenzellen beitragen”, erkliirt
Frau Dr. Geibl.

EiweiRablagerungen im Gehirn von Parkin-
son Patienten: \Xarum breiten sie sich aus?
Wie Frau Dr. Geibl erklért, ist die Parkinson-Krankheit
auf neuronaler Ebene durch die Ablagerung des Eiweil3es
a-Synuklein in verklumpter (aggregierter) Form gekenn-
zeichnet. Diese a-Synukleinaggregate breiten sich im
Gebhirn der Parkinson-Patienten in einem stereotypischen
Muster aus, schddigen hierdurch immer mehr Gehirnre-

www.parkinsonfonds.de
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gionen und tragen somit zum Fortschreiten der Krankheit

bei. Frau Dr. Geibl betonte, dass es bis heute ungeklart sei,
warum gewisse Gruppen von Nervenzellen besonders frith
betroffen sind, wihrend andere gewissermalen geschiitzt
von der Parkinson-Pathologie sind. Bereits in der Friih-
phase der Erkrankung, noch vor Auftreten der klassischen
motorischen Symptome, seien zahlreiche Hirnstrukturen
von der Parkinson-Pathologie betroffen und die Krankheit
habe sich bereits iiber verschiedene neuronale Netzwerke
ausgebreitet.

Antworten geben Aufschluss Uber die Krank-
heitsprogression

,,Im Rahmen des durch den PFD geforderten Projektes versu-
chen wir zu verstehen”, so Frau Dr. Geibl, ,,welche Mechanis-
men fiir die Ausbreitung der Parkinson-Pathologie zustindig
sind und wie die einzelnen Gehirnregionen mit der Parkin-
son-Pathologie auf molekularbiologischer Ebene umgehen.
Dies wollen wir mittels moderner molekularbiologischer
Methoden untersuchen”.

Hierdurch sollen laut Frau Dr. Geibl neue Angriffspunk-
te fiir eine verbesserte Therapie und Fritherkennung der
Parkinson-Krankheit geschaffen werden, um letztlich die
Ursache der Erkrankung und nicht nur deren Folgen be-
handelbar zu machen.

Frau Dr. Geibl: ,Der PFD ist flir die deutsche
Parkinson-Forschung unverzichtbar.”
Nach Einschdtzung von Frau Dr. Geibl ist Forschung an

neurodegenerativen Erkrankungen wie der Parkinson-Krank-
heit sehr wichtig, da wir zurzeit keine préventiven Mafnah-
men besitzen und keine Heilung erzielen konnen. Nur durch
Forschung konnen wir die Krankheitsursachen verstehen und
neue Therapien entwickeln, diese benitigen aber zwingend
finanzielle Unterstiitzung. Deshalb ist Parkinson-Forschung
wie Frau Dr. Geibls Studie auf die finanzielle Forderung
durch Organisationen wie den ParkinsonFonds Deutschland
angewiesen. Frau Dr. Geibl schiitzt unsere Zusammenarbeit
sehr: ,, Der PFD fordert Projekte schnell und unkompliziert,
mit geringem biirokratischen Aufwand. Wir sind dem PFD
und dessen Spenderinnen und Spendern fiir die grofie Unter-
stiitzung sehr dankbar!*

Ein groBer Dank den Spendern

Besonders gilt Frau Dr. Geibls Dank den Spenderin-

nen und Spendern , die diese Forderung tiberhaupt erst
moglich machen: ,, Ich mdchte mich ganz herzlich bei den
Spenderinnen und Spendern dafiir bedanken, dass sie unsere
neue Forschungsstudie ermoglichen! Spender konnen durch
Organisationen wie den PFD innovative Forschungsprojekte
unterstiitzen und zur Entwicklung neuer Therapieansiitze
beitragen.

Tipp fur Parkinson-Patienten
., Ich empfehle Patienten, sich in einem ausgewiesenen Zent-
rum fiir Bewegungsstorungen untersuchen und behandeln zu

lassen, um die bestmagliche Therapieeinstellung zu errei-
chen”, so Frau Dr. Geibl.

Intensive Forschung ist uberaus wichtig

Wie Frau Dr. Geibl erklarte, betrifft die Parkinson-Krank-
heit ungefahr 1% der Menschen tiber 65 Jahre und zihlt
damit zu den weltweit hiufigsten Krankheiten des Nerven-
systems. Nach ihrer Auffassung verfligen wir auch bis zum
heutigen Tag lediglich tiber eine rein symptomatische The-
rapie, das heilt, wir konnen die Symptome der Krankheit
in einem gewissen Mal kontrollieren, beispielsweise durch
die Gabe einer Dopaminersatztherapie, jedoch besteht
derzeit keine Moglichkeit, die Progression der Erkrankung
zu stoppen oder zu verhindern. ,, Hierdurch ist die Par-
kinson-Krankheit eine hochst einschréinkende Erkrankung,
welche die Lebensqualitcit der Betroffenen und deren Angeho-

rigen stark beeinflusst.”
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Wir schlieBen uns Frau Dr. Geibls Meinung an, wonach
wir nur durch intensive Forschung die Mechanismen der
Krankheitsentstehung und -progression verstehen und,

basierend auf diesen Ergebnissen, neue krankheitsmodifi-
zierende Therapien entwickeln konnen. |

Wir hoffen sehr, dass Sie, unsere Spenderinnen und Spender, uns weiterhin dabei unterstutzen
werden, aussichtsreiche Forschung wie die Studie von Frau Dr. Geibl zu fordern.

Nur so konnen wir in absehbarer Zukunft einen Durchbruch in der Forschung herbeifuhren.

So wappnen sich Parkinson-Patienten gegen die

Sommerhitze

Parkinson-Patienten leiden bei heillem Wetter oft starker unter ihren Symptomen. Wir haben hier einige Tipps fur Sie

zusammengestellt, die helfen sollen, die heil3e Zeit des Jahres so angenehm wie moglich zu gestalten.

Sorgen Sie fiir kithle Temperaturen

Sich kiihl zu halten entlastet den Korper, ist gut fiir die
Durchblutung und wirkt einer verzogerten Reiziibertra-
gung an die Nerven entgegen. Sie konnen sich ganz einfach
und schnell Kiihlung verschaffen, indem Sie gelegentlich
einen Eiswiirfel iiber Ihre Handgelenke reiben oder einen
nassen Waschlappen (den Sie eventuell vorher ins Tief-
kiihlfach gelegt haben) in den Nacken legen. Sorgen Sie fiir
kiihle Temperaturen im Haus, indem Sie mittels geschlos-
sener Fensterladen, Vorhdnge oder Rollos Sonneneinstrah-
lung vermeiden. Auch ein mobiles Klimagerét kann helfen.

Kleidung aus Baumwolle

Tragen Sie bequeme Kleidung aus Naturfasern wie Baum-
wolle. Diese saugen Schweil3 auf, ohne sich klamm an-
zufiihlen. Helle Farben reflektieren das Sonnenlicht und
luftige, diinne Kleidung tragt sich angenehm und sorgt fiir
Luftzirkulation.

Kleinere Portionen essen

Essen Sie wihrend Ihrer Mahlzeiten kleinere Portionen. Je
groBer die Portion, desto mehr Energie muss Thr Korper
fiir die Verdauung aufbringen. Als Folge steigt Thre Kor-
pertemperatur. Der Verzehr von Friichten und Gemiise hat

eine kiithlende Wirkung, wie auch von bestimmten Milch-
produkten (z.B. Joghurt, Frischkise oder junger Kise),
einiger Niisse und Samen (z.B. Cashewniisse und Sonnen-
blumenkerne) sowie Gewtirzen oder Kriutern (z.B. Salz,
Minze oder Salbei).

Trinken Sie viel \Wasser

Hitze erhoht die Korpertemperatur und fiihrt so zu Fliis-
sigkeitsverlust. Indem Sie zusitzliche Mengen an Wasser
trinken, sorgen Sie fiir einen ausgewogenen Fliissigkeits-
haushalt in Threm Korper. Vermeiden Sie koffeinhaltige
Getrinke, da diese Threm Korper viel Fliissigkeit entziehen.
Sollte es Ihnen schwerfallen, gro3e Mengen Wasser zu
trinken, wére vielleicht ein Eiswlirfel oder ein Leckeis eine
gute Alternative. Diese haben eine kithlende Wirkung und
versorgen Sie mit etwas Fliissigkeit.

Korperliche Anstrengungen klug auf den Tag
verteilen

Nutzen Sie den Morgen und den Abend, wenn es relativ
kiihl ist. Einkaufen, Haus- oder Gartenarbeit kostet tags-
tiber, wenn es heifl3er ist, viel mehr Energie. Verlegen Sie so
viele Aktivititen wie moglich auf den Morgen oder den
Abend. m
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Erfrischender Tortellini-Salat

Zutaten flr 2 Portionen
Salat:

300 g Tortellini mit Késefiillung

8 Cocktailtomaten

1/2 Gurke

1 rote Paprika

150 g Fetakdse

1 rote Zwiebel

15 schwarze Oliven

Salz, Pfeffer

Dressing:

2 Essloffel griechischer Joghurt
1 Essloffel Olivenol

2 Essloffel weiller Balsamicoessig
1 Teeloffel Honig

1 Essloffel Zitronensaft

Salz, Pfeffer

Zubereitung:

Nachdem das Gemiise griindlich abgewaschen wurde, schneiden Sie die Gurke in kleine Wiirfel und vierteln die Cocktail-
tomaten und Oliven. Die Zwiebel wird geschalt und fein gewiirfelt. Dann entkernen Sie die Paprika und schneiden diese
in kleine Wiirfel. Der Fetakise wird mit den Fingern zerbroselt. Danach geben Sie alle Zutaten in eine Salatschiissel und
wiirzen Sie mit etwas Salz und Pfeffer.

Nun bereiten Sie die Tortellini nach Packungsanweisung zu, seihen sie ab und lassen sie kurz abkiihlen. Dann geben Sie die
Tortellini in die Salatschiissel und vermengen diese mit deren Inhalt. Fiir das Dressing verriihren Sie alle Dressing-Zuta-
ten miteinander, geben diese iiber den Salat und vermengen alles. Zum Schluss garnieren Sie den Salat nach Belieben mit
frischen Krautern wie Basilikum, Petersilie oder Koriander. Guten Appetit!
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Dieser Newsletter ist eine Herausgabe der Organisation ParkinsonFonds Deutschland gGmbH.

Diese deutsche Organisation wurde 2008 gegriindet und finanziert die Erforschung der Parkinsonschen Krankheit. Hierbei handelt es sich um Forschung
nach den Ursachen, besseren Behandlungsmethoden, Wegen der Pravention und der Heilung. Dank der groBziigigen Unterstiitzung unserer Spender
konnten wir bereits eine Anzahl von wichtigen Forschungsstudien finanziell unterstiitzen.

Die Inhalte dieses Newsletters sind lediglich als Information fiir die Leser gedacht. Die genannten Studien sind keine vorgeschlagenen Behandlungs-
methoden, kdnnen aber natiirlich als Thema zwischen Patient und behandelndem Arzt besprochen werden.
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Christian-Albrechts-Universitat Kiel

Prof. Dr. med. Wolfgang Oertel

Universitatsklinikum GieBen und Marburg GmbH
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Geschiftsfiihrer: René Kruijff
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