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Bewegen? Eine Frage der
Planung. 3 Tipps fiir Sie.

Muhammad Ali: Eine groBe
Inspiration fiir Patienten

Zumba:Tanzen fiir die
Parkinson-Forschung

PATIENTEN-PORTRAT
Kalle Sallhofen, 50, und seit 41 Jahren Parkinson-Patient

Kalle Sallhofen, blickt zuriick auf sein Leben mit der Erkrankung
und pladiert an die Parkinson-Forscher:,,BITTE WEITERMACHEN,

NICHT AUFGEBEN!!!*

Bei den meisten Parkinson-Erkran-
kungen sind die Ursachen nach
wie vor unbekannt. Doch bei eini-
gen Fillen kann man die Ausldser
nachvollziehen: Vererbung (Heredo-
degeneratives Parkinson), schwe-
re Hirnverletzung (Traumatisches
Parkinson-Syndrom), Nebenwirkung
bestimmter Medikamente, Hirn-
tumore, Enzephalitis oder eine an-
dere Hirnhautentziindung (Posten-
zephalitisches Parkinson-Syndrom).

Kalle Sallhofen erkrankte vor 41
Jahren als 9-jahriger am letztge-
nannten Postenzephalitischen Par-
kinson-Syndrom, einem sogenann-
ten sekundiren (symptomatischen)
Parkinson-Syndrom. Er ist iiber-
zeugt: ohne die Unterstiitzung sei-
ner Familie wire er bereits als Kind
als Pflegefall abgestempelt worden
- und dies auch bis heute geblieben.

Parkinson-Patient mit 9 Jahren
Herr Sallhofen sieht nur einen we-
sentlichen Unterschied zwischen
seiner Parkinson-Erkrankung und

Iy

Kalle Sallhofen kurz vor seiner Erkrankung (oben links) und heute beim Brennholz machen.

Morbus Parkinson: ,,Beim Posten-
zephalitischen Parkinson-Syndrom
ist meist schon alles kaputt, weil die
Entziindung die dopaminergen Zel-
len in kurzer Zeit zerstort hat. Beim
Morbus Parkinson ist es der mehr
oder weniger langsame Fortschritt,
die Beschwerden der Krankheit
verschlechtern sich tiber viele Jah-
re langsam.* Die Krankheit ist seit
seiner Kindheit sein selbstverstind-
licher Begleiter: ,,Ich leide nicht an
dem Parkinson-Syndrom, ich lebe
damit, und sehe es eher als Teil von
mir, gewissermalen als Normalitit.
Es klingt vielleicht merkwiirdig aber
ich kann mir gar nicht mehr vorstel-
len ohne diese Krankheit zu leben,
immerhin sind es jetzt fast 41 Jahre.“
Als er 9 Jahre alt war, stellte eine Ge-
hirnhautentziindung seine Welt auf
den Kopf: ,,Es begann mit normalen
Grippe-Symptomen, als ich dann
aber die Kontrolle tiber meine Beine
verlor, hief3 es, ab ins Krankenhaus.*
Eine Punktion brachte schlieBlich die
schlimme Wabhrheit ans Licht: eine
unheilbare virale Gehirnhautentziin-
dung, aus der sich das Postenzepha-
litisches Parkinson-Syndrom entwi-
ckelt hatte: ,,Aus der heutigen Sicht
war die Diagnose ganz schon heftig
und klang, salopp gesagt, nach ei-
nem Totalschaden. Mit meinen 9
Jahren hatte ich keine Ahnung, was
mit mir passiert war. Damals glaubte
ich noch, dass das alles voriibergehen
und ich wieder ganz gesund werden
wirde.*

Die Pflegefamilie war seine
Rettung
Herr Sallhofen hatte Gliick im

Fortsetzung auf Seite 2 >
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Liebe Spenderinnen und Spender,

schon, dass Sie unseren Newsletter
zur Hand genommen haben. Wie
immer erwarten Sie aktuelle Bei-
trige zum Thema Parkinson, die
wir sorgfiltig fiir Sie zusammen-
gestellt haben.

Tagtéaglich sind Forscher im Ein-
satz auf der Suche nach den
Ursachen der Parkinson-Krank-
heit. Und tagtéglich gibt es kleine
Erfolge zu verzeichnen, die eines
Tages im ersehnten Durchbruch
gipfeln werden. Dieser Prozess ist
nur dank der Unterstiitzung enga-
gierter Spender wie [hnen méglich.
Dafiir danke ich Ihnen aufrichtig!

Ich hoffe sehr, dass Sie die Forde-
rung der Forschung nach neuen
Wegen der Heilung und Pravention
von Parkinson weiterhin tatkraftig
unterstiitzen werden.

Ich wiinsche Ihnen eine informative
und anregende Lektiire!

Mit den besten Griflen
René Kruijff

Geschaftsfihrer
ParkinsonFonds Deutschland

PATIENTEN-PORTRAT
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Ungliick. Seine Kindheit verbrach-
te der Junge Kalle in einem Kin-
derheim. Kurz vor Ausbruch der
Krankheit meinte es das Schicksal
besonders gut mit ihm, denn er
hatte bei herzensguten Pflegeeltern
und ihren Kindern ein neues Zu-
hause gefunden. In dieser neuen
Familie fiihlte er sich sehr wohl und
angenommen. Der Fiirsorge und
Beharrlichkeit dieser Familie ist es
zu verdanken, dass Kalle Sallhofen
heute ein normales Leben fithren
kann. Das, was geschehen wire,
hitte er damals noch im Kinder-
heim gelebt, mochte sich Herr
Sallhofen gar nicht erst vorstellen:
,Eines ist so gut wie sicher, ohne
meine Pflegefamilie wire ich mog-
licherweise immer noch ein Pflege-
fall. Ganz besonders meine Pflege-
mutter hat nie lockergelassen und
immer motivierend und gleichzeitig
fordernd auf mich eingewirkt. Und
was fast noch wichtiger war: sie hat
sich von den Arzten nicht abwim-
meln lassen.*

Seit frithester Kindheit ist Herr
Sallhofen also in hohem MafBe auf
die Einnahme starker Medikamen-
te angewiesen, ohne die alle Bewe-
gungsablaufe extrem verlangsamt
waren: ,,Kein Sprechen mehr, kein
Gehen, kein gar nichts mehr. Hin-
zu kédme die Muskelsteife (Rigor)
und das Zittern (Tremor) fast iiber
den ganzen Korper (hauptsiachlich
linksseitig), die typischen Parkinson-
Symptome halt, eine wahre Tortur.*

Ein selbstindiges Leben

Kalle Sallhofen hat es geschafft, sich
trotz seiner schweren Erkrankung
ein finanziell unabhingiges Leben
aufzubauen. 21 Jahre lang hat er
als Postbank-Beamter im mittleren
Dienst gearbeitet und sattelte da-
nach auf EDV-Technik um. Neben
dem enormen Einsatz seiner Familie
war es die Entdeckung der positi-
ven Wirkung des Nikotins, welches
die Zuverlassigkeit und Dauer der
Medikamentenwirkung  steigerte,

die ihm diesen Erfolg ermoglichten:
,Ich bin davon tiberzeugt, dass ich
es ohne Nikotin nie geschafft hitte,
selbststandig zu werden, geschweige
denn einen Beruf auszuiiben.” Mit
16 Jahren rauchte Kalle Sallhofen
zum ersten Mal und war verwun-
dert, als ihn ein Klassenkamerad
bald fragte, ob er ein neues Medi-
kament einndhme, weil er plotz-
lich deutlicher sprechen und besser
laufen wiirde. Doch weil ihm das
Rauchen nicht besonders gefiel und
1thm auch nicht schmeckte, liel3 er es
wieder sein. Merkwiirdiger Weise
schien seine Sprache daraufhin tat-
sichlich wieder verwaschener und
laufen konnte er auch nicht mehr so
gut. Also hat er wieder eine ,,Kippe*
angeziindet und bewusst geraucht.
Jetzt spiirte er selbst, wie das Rau-
chen seine Symptome besserte. Es
war wunderbar, endlich konnte er
etwas planen und musste nicht auf
die richtige Wirkung der Tabletten
hoffen, die meistens ausblieb. Wie-
der zu Hause, erzidhlte er seinen
Pflegeeltern davon, die aber, genau-
so wie sein Neurologe, nichts davon
wissen wollten. ,,Also rauchte ich
heimlich weiter bis ich 18 war. Dann
aber forderte ich mein Recht ein, sel-
ber dariiber entscheiden zu diirfen.*

Anerkennung seiner Nikotin-
Theorie

30 Jahre lang suchte er erfolg-
los einen Arzt, der sich mit seiner
Theorie auseinandersetzen wollte:
,Immer wieder bin ich gegen Wan-
de gelaufen. Von vielen Arzten
musste ich mir einen Vogel zeigen
lassen.“ Er schrieb an Kliniken mit
neurologischen Forschungsabteilun-
gen — ohne Antwort zu erhalten. Als
er im Sommer 2014 an das Uni-Kli-
nikum Marburg schrieb, hatte er
kaum noch Hoffnung. Doch es kam
anders: ,,Schon am néchsten Tag
bekam ich eine Mail von Professor
Oertel personlich, der mich zu einem
Gespréch in seine Privatsprechstun-
de einlud. Er glaubte mir nicht nur,
sondern war sichtlich fasziniert von



Kalle Sallhofen

1975: Kalle kurz nach dem Krankenhaus

meiner Geschichte und der Auswir-
kung von Nikotin auf meine Beweg-
lichkeit. Er empfahl mir, es — statt mit
Zigaretten — mit Nikotin-Pflastern
zu versuchen. Diese erleichtern nun
Herrn Sallhofens Alltag immens. Auf
das Rauchen ist er kaum noch ange-
wiesen und die Nikotin-Pflaster-Ver-
wendung wirkt sich sogar entspan-
nend auf seinen Gesichtsausdruck
aus. Er hat einen weiteren Erfolg zu
verbuchen: ,,Inzwischen konnte ich
mit Hilfe des Professors und einem
Rechtsanwalt meine Krankenkasse
davon iiberzeugen, mir die Kosten
fir die Pflaster zu erstatten.”

sMotivation und soziale
Kontakte sind das A und O!
Seine Kraftquellen sind seine Fami-
lie sowie mentale und korperliche
Anstrengung: ,,Entscheidend ist,
etwas vor zu haben, eine Aufgabe
zu haben und wenn es fiir mich nur
darum geht, z.B. fiir andere schwe-
re Kisten zu schleppen.® Er findet,
,Motivation und soziale Kontakte
sind das A und O!“ Zum Beispiel
bereitet es ihm groBen Spall, zusam-
men mit seinem Freund Brennholz
zu machen: ,,Dann kann ich meh-
rere Stunden durcharbeiten, ohne
auch nur einen kleinen Moment von
meiner Krankheit gestort zu werden
— manchmal vergesse ich glat, meine
Medikamente zu nehmen.

Hoffnung auf Forschung

Herr Sallhofen pladiert dafiir, dass
mehr Parkinson-Forschung betrie-
ben wird. Besonders liegt ihm die
Erforschung der Wirkung von Ni-
kotin am Herzen: ,,Ich hoffe, dass
die Forschung einen Weg findet,
Parkinson zumindest leichter zu
machen. Ich finde es wichtig, dass
erforscht wird, was es mit der Wir-
kung des Nikotins auf sich hat.

Vielleicht konnen andere ,,Par-
kinsonler* davon profitieren!” Er
wiinscht sich, dass alle Menschen
die Parkinson-Forschung mit Spen-
den unterstiitzen, denn ,,solange es
ein Finkchen Hoffnung gibt, dass
man diese Krankheit irgendwann
aufhalten oder gar heilen kann, ist
es auf jeden Fall sinnvoll, dies zu
unterstiitzen! Besonders, da die An-
zahl der Betroffenen, und das vor
allem in jungen Jahren, immer wei-
ter steigt. Die Parkinson-Forscher
bittet er: ,,BITTE WEITERMA-
CHEN, NICHT AUFGEBEN!!!*

Ich sehe Parkinson als
Teil von mir.

Befliigelnde Worte

Patienten rét er: ,,Nicht den Mut
verlieren, nach vorne schauen und
Ofters mal lachen!™ und sich immer
auf etwas zu freuen: ,,Mich beflii-
gelt das total!“. Angehdrige wiede-
rum bittet er zu bedenken: ,,Nie-
mand sucht sich seine Krankheit
aus!®

Kommentar

Prof. Dr. med. Wolfgang Oertel ergdnzt unser
Interview mit Kalle Sallhofen durch zusdtzliche
Informationen.

Herr Sallhofen leidet an einer heute selten auftretenden
Variante der Parkinson-Krankheit, dem postenzephalitischen
Parkinson-Syndrom. Das heif3t, bei Herrn Sallhofen sind die
Zellen, die fir die normalen Bewegungsabldufe verantwortlich
sind, die sogenannten Dopaminzellen, durch einen Virusinfekt
des Gehirns entziindet und dann in wenigen Wochen zer-
stort worden. Darlber hinaus gehért Herr Sallhofen zu den
sehr wenigen Parkinson-Patienten, die hervorragend auf die
Gabe von Nikotin reagieren. Bei ihm wird durch das Nikotin
die Wirkung der sogenannten L-Dopa-Therapie verlangert.
Dieses Phanomen wird — wie bereits gesagt — nur bei weni-
gen Parkinson-Patienten beobachtet. Ich m&chte daher bitten,
nicht gleich zu lhrem behandelnden Arzt zu gehen und zu
bitten, er moge lhnen bitte ein Nikotinpflaster verschreiben.

Hiervon unabhidngig gibt es Hinweise
aus der Forschung, dass Nikotin mogli-
cherweise das Auftreten oder das Fort-
schreiten der Parkinson-Krankheit etwas
verzogert. Dies ist bisher nicht bewiesen.
Aus diesem Grunde fihrt das Deutsche
Parkinson-Studiennetzwerk (Kompetenz-Netzwerk Parkinson
— Leitung PD Dr. Karla Eggert — Universitdt Marburg) zusam-
men mit Partnern in den USA eine grof3e Studie durch, in
der der Effekt von Nikotin — im Vergleich zu einem Schein-
medikament — an sehr kurz erkrankten Parkinson-Patienten
getestet wird. Die Patienten sind mittlerweile in die Studie
eingeschlossen und erste Ergebnisse werden im Frihjahr
2017 erwartet.

Der ParkinsonFonds Deutschland unterstitzt diese Studie.
Hierflr einen ganz herzlichen Dank an Sie alle, die Sie mit
lhren Spenden diese Férderung ermdglicht haben."

Wolfgang Oertel, Professor flir Neurologie
und Hertie-Senior-Forschungsprofessor

www.parkinsonfonds.de



Interview mit der Neurowissenschaftlerin und Arztin

Prof. Dr. Claudia Sommer

s Parkinson-Forschung ist so wichtig, weil so
viele Menschen - und deren Angehorige! -

betroffen sind.*

Prof. Dr. Claudia Sommer, Facharztin fiir
Neurologie und Psychiatrie sowie leitende
Oberiarztin der Neurologischen Klinik am
Universitatsklinikum Wiirzburg, fiihrt ge-
meinsam mit Prof. Dr. W. Oertel vom Univer-
sitdtsklinikum Marburg und Dr. K. Doppler,
Universitiatsklinikum Wiirzburg, eine Studie
zum Thema ,Friihdiagnose des M. Parkinson
aus der Haut® durch. Der ParkinsonFonds
Deutschland wertet diese Studie als beson-
ders forderungswiirdig und finanziert sie mit
270.000 Euro, verteilt auf 3 Jahre.

Nachweis von Parkinson in der Haut

Grundstein der geplanten Studie ist die Erkenntnis
vorheriger Studien, dass bei Patienten mit Morbus Par-
kinson das Protein phosphoryliertes Alpha-Synuclein
leicht zuginglich in der Haut nachgewiesen werden
kann. Dieser Forschungserfolg spielt laut Prof. Som-
mer eine sehr wichtige Rolle in der Entwicklung von
Wegen zur Friithdiagnose: ,,Im Gehirn ist der Nachweis

von Alpha-Synuclein-Ablagerungen beweisend fiir das
Vorliegen eines Morbus Parkinson. Wenn wir es in der
Haut nachweisen konnen, konnen wir die definitive
Diagnose des Morbus Parkinson stellen.*

Ziel: Friihdiagnose und friihzeitige Behandlung
In ihrer Studie untersucht sic mit ihren Kollegen, ob
phosphoryliertes Alpha-Synuclein bereits in Friihsta-
dien der Erkrankung oder in pridmotorischen Stadien
nachweisbar ist. ,,Die definitive Diagnose im Friih-
stadium wird um so wichtiger, je mehr potenziell
vorbeugende Medikamente entwickelt werden, bzw.
Medikamente, die im Frithstadium die Erkrankung
aufhalten konnen®, kiindigt Prof. Sommer an. Auch
fiir Nicht-Erkrankte héitte diese Entwicklung eine be-
sondere Bedeutung, denn sobald Medikamente zur
Vorbeugung zur Verfiigung stehen, konne man Risiko-
patienten sehr frith entdecken und behandeln.

Weitere Patienten konnen teilnehmen

Die Studie findet an verschiedenen Standorten statt, zu
denen die Patienten reisen, um unterschiedliche Unter-
suchungen durchfiihren zu lassen. Eine Teilstudie ist
abgeschlossen, aber es wird weiter rekrutiert und neue
Teilnehmer (Patienten mit Vorstufen der Erkrankung,
z.B. der REM-Schlaf-Verhaltensstérungen oder mit
Parkinson-Friihstadien) werden auch in der zweiten
Jahreshilfte und in 2017 aufgenommen. Die teilneh-
menden Patienten erhalten durch die Studie eine sehr
griindliche Untersuchung.

Parkinson-Forschung so wichtig wie eh und je
Erfreulicherweise wird im Rahmen der Parkinson-
Forschung auf diesem spannenden Gebiet derzeit
sehr viel geforscht. Auch hat die Parkinson-Forschung
bereits grole Erfolge zu verbuchen: ,,Sicher war die
Entdeckung der Therapiemoglichkeit mit L-Dopa und
den Folgesubstanzen eine sehr groBe Errungenschaft
—und, dass die Symptome mit Tiefer Hirnstimulation
behandelbar sind.“ Doch gibt es noch immer keine

Heilung

und die

verheerende Bleiben Sie immer
Krankheit selbst aktiv!

ist auf dem



Vormarsch. Prof. Sommer warnt: ,,Parkinson-Forschung
ist dullerst wichtig, weil so viele Menschen — und deren
Angehorige! — betroffen sind. Und mit zunechmendem
Lebensalter werden es immer mehr. Die Krankheit fiithrt
zu schwerer Behinderung, oft anfangs korperlich bei
komplett wachem Geist, was sehr schwer zu ertragen ist.*

»Sehr gut: freundlich, kompetent, sach-
orientiert*...

... beschreibt Prof. Sommer die Zusammenarbeit mit
dem ParkinsonFonds. Sie ist liberzeugt, dass bei der
Parkinson-Forschung nicht die Quantitit zahlt, son-
dern die Qualitiat. Deshalb findet sie es unverzichtbar
fiir die Parkinson-Forschung, dass private Spender

Organisation wie den PFD unterstiitzen, damit sie
innovative Forschungsstudien auf schnellem Wege for-
dern konnen: ,,Nur so konnen auch kleine bis mittel-
grof3e Projekte, die auf guten Ideen beruhen, rasch und
unbiirokratisch geférdert werden.*

Informiert und aktiv bleiben
Parkinson-Patienten empfiehlt Prof. Sommer: ,,Lassen
Sie sich auf jeden Fall in einem ausgewiesenen Zentrum
untersuchen, um iiber den aktuellen Stand von Diag-
nostik und Therapie informiert zu sein. Bleiben Sie im-
mer selbst aktiv!“

“Danke allen Spendern, die Sie die Parkinson-

Forschung unterstiitzen!”

~
Wadbhlen Sie eine Form der Bewegung, die

gut zu lhren personlichen Interessen passt

,»Fur Parkinson-Patienten ist es gut, sich so aktiv wie moglich
zu bewegen. Allerdings erfiillt schon die Halfte der gesun-
den Menschen nicht die Norm fiir gesundes Bewegen. Hinzu
kommt, dass Menschen mit Parkinson sich in der Regel im-
mer weniger bewegen. Tai-Chi, die chinesische Kampfkunst,
bei der man die Bewegungen langsam und entspannt durch-
fiihrt, ist sehr gut. Wem der spirituelle Aspekt von Tai-Chi
nicht zusagt, der ist mit Rad fahren besser bedient. Man sollte
also immer eine Sportart oder Bewegungen wahlen, die den
jeweiligen personlichen Interessen entsprechen.*

J
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Parkinson-Physiotherapeut Maarten Nijkrake:
“Bewegen? Eine Frage der Planung!”

it diesen Tipps von Parkinson-Physiotherapeut Dr. Maarten Nijkrake vom
Nimwegener Universitatsklinikum Radboudumc halten Sie sich in Bewegung!

~
Bewegungsmomente planen und

Energielevel beriicksichtigen

,»,Bewegung hat eine positive Wirkung, aber viele Patienten
sind geistig und korperlich einfach erschopft. Ihre taglichen
Aktivitaten wie die Arbeit und/oder dasVersorgen ihrer Fa-
milie kosten viel Kraft. Sport und Bewegung miissen vor
allem praktisch sein — iiberlegen Sie, wie Sie sie in ihren
Tagesablauf integrieren konnen.Wenn Sie zum Beispiel im-
mer um 10:00 Uhr die Zeitung lesen, sollten Sie lhren Be-
wegungsmoment davor oder danach einplanen. Ein fester
Zeitpunkt empfiehlt sich, weil man es sonst viel zu schnell
einfach bleiben lasst.“

,»¥enn die Krankheit weiter fortschreitet, kann fiinfmal pro Woche 30 Minuten Bewegung schon zu intensiv sein. Fiinfmal ein tag-
licher Block von 10 Minuten ist dann besser. Mehrere Blocke pro Tag sind iibrigens immer erlaubt. Die Erfahrung hat gezeigt, dass
eine Radfahrbewegung leichter fallt als ein Stlick zu FuB3 zu gehen, weil die Schritte mit der Zeit kleiner und langsamer werden und
anfangen zu stocken. Doch bis weit in die Krankheit hinein konnen Patienten in die Pedale treten. Aber aufgepasst: Aufgrund der
Gleichgewichtsstorungen sollten Sie nicht mehr am Verkehr teilnehmen! Ein Fitnessrad oder ein Pedaltrainer sind da gute Moglich-
keiten. Sie sollten sich allerdings richtig intensiv bewegen, sodass Ihre Herzfrequenz steigt. Und Sie sollten mindestens 5 Tage in der
Woche trainieren, denn einmal wochentlich Physiotherapie reicht nicht aus. Auch bei der Gartenarbeit bewegen Sie sich intensiy,
leichte Hausarbeit wie Abwaschen oder Biigeln hingegen zahlt nicht.Versuchen Sie in
erster Linie, spazieren zu gehen, Treppen zu steigen oder Rad zu fahren. Und achten Sie
auf die Dosierung: Bei einem 80-jahrigen Patienten schreitet die Krankheit meistens
viel schneller voran als bei einem 65-jahrigen Parkinson-Patienten. Das lasst sich nicht
beeinflussen, aber auf lhre Bewegung haben Sie selbst sehr groBen Einfluss.

Planen Sie kurze Zeitblocke fiir intensive Bewegung ein

~

www.parkinsonfonds.de



lhre Unterstiutzung macht diese Forschung moglich!
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Dank Ihrer Unterstiitzung setzen wir alles daran, die Suche nach Therapien und Heilmethoden voranzubringen.

Ilhre Spende macht es moglich, das wir medizinisch-wissenschaftliche Studien renommierter deutscher
Forscher fordern.

Wir konnten bereits 2 Millionen Euro an Forderzuschiissen fiir die erfolgversprechendsten Forschungsstudien
vergeben. Mehr als 300.000 Menschen in Deutschland haben Parkinson - Tendenz steigend angesichts der
Tatsache, dass die Bevolkerung immer alter wird.

Die Forschung ist wesentlich fiir den Erfolg und lhre Unterstutzung wird nach wie vor benotigt.

Jede Studie bringt neue Erkenntnisse! Eine Auswahl unserer aktuellen Forschungsstudien:

FDG-PET Darstellung bei idiopathischer REM-
Schlaf-Verhaltensstorung (RBD) - pradiktiv fiir
die Entwicklung der Parkinson-Erkrankung? Eine
prospektische Multicenterstudie in Deutschland
und den Niederlanden
Forscher: Prof. Dr. med.
Wolfgang Oertel

Institut: Universitat Marburg,
Abt. Neurologie

Dauer: 2 Jahre

Kosten: 314.000 Euro

Eine doppelblinde, randomisierte, Placebo-

kontrollierte Studie zur Untersuchung des

Effektes von EGCG auf den Krankheitsverlauf

von Patienten mit Multisystematrophie

Forscher: Dr. Johannes Levin

Institut: Ludwig-Maximilians Universitit
Miinchen, Abt. Neurologie

Dauer: 2 Jahre

Kosten: 150.000 Euro

-

Physiotherapie bei Menschen mit Parkinson-
Syndrom - Kognition und Lebensqualitit
" Forscher: Dr. Christina Haubrich (Foto)
\ und Dr. Andrea Maier
@ Institut: Uniklinik RWTH Aachen
- Dauer: 3 Jahre
"'_ . Kosten: 46.400 Euro

A

"

Pathophysiologische Mechanismen von prodro-
malmotorischen Verianderungen bei Personen

mit erhohtem Parkinson-Risiko

Forscher: Prof. Dr. Daniela Berg

Institut: HIH Hertie-Institut fiir klinische
Hirnforschung und Deutsches Zentrum fiir
Neurodegenerative Erkrankungen, Zentrum
fiir Neurologie, Universitatsklinikum
Tiibingen

Dauer: 3 Jahre

Kosten: 220.525 Euro

Untersuchung der Effekte von Alpha-Synuclein

auf die Funktion neuronaler lonenkanile

Forscher: Dr. med. Thomas Koglsperger

Institut: Deutsches Zentrum fiir Neuro-
degenerative Erkrankungen
(DZNE), Miinchen

Dauer: 3 Jahre

Kosten: 198.811 Euro

Friihdiagnose des M. Parkinson aus der Haut

Forscher: Prof. Dr. Claudia Sommer (Foto),
Dr. K. Doppler und Prof. Dr.
med. Wolfgang Oertel

Institut: Neurologische Klinik am Univer-

sitatsklinikum Wiirzburg bzw. Universitit

Marburg, Abt. Neurologie

Dauer: 3 Jahre

Kosten: 270.000 Euro

Wir brauchen weiterhin lhre Unterstiutzung. Danke!

Unter www.parkinsonfonds.de finden Sie weitere Informationen zu unseren Forschern.




Nur die beste Forschung ist gut genug

Der ParkinsonFonds Deutschland unterstutzt einzig
erstklassige medizinisch-wissenschaftliche Parkinson-
Forschung.Nur die erfolgversprechendsten Forschungs-
vorhaben renommierter Wissenschaftler werden nach
grundlicher Prifung durch unseren internationalen me-
dizinisch-wissenschaftlichen Beirat in Betracht gezogen.

Folgende vier Schritte muss jeder Forderantrag durchlaufen:

I. Forscher reichen den Forderantrag fiir ihre Parkinson-
Forschungsstudie beim ParkinsonFonds Deutschland
ein.

2. Der ParkinsonFonds Deutschland legt den Antrag sei-
nem medizinisch-wissenschaftlichen Beirat vor, dem nur
renommierte Parkinson-Experten angehoren.

3. Der medizinisch-wissenschaftliche Beirat beurteilt den
Forschungsantrag: Erfiillt die Forschung die Kriteri-
en des ParkinsonFonds Deutschland? Ist sie innovativ,
bahnbrechend, konnte sie Erkenntnisse zur Ursache von
Parkinson liefern und/oder einen Beitrag zur besseren Be-
handlung der Krankheit oder hdheren Lebensqualitét fiir
die Patienten leisten? Wurden fiir das Vorhaben bereits
Mittel durch andere Stellen bewilligt?

4. Spricht der medizinisch-wissenschaftliche Beirat eine
positive Empfehlung aus, reserviert der ParkinsonFonds
Deutschland den entsprechenden Forderzuschuss.

Nun kann die Studie beginnen. Der Forderzuschuss wird
wihrend deren Verlauf in Raten an die Forscher ausgezahlt.
Diese verpflichten sich zur Lieferung von Zwischenberichten
iiber erzielte Fortschritte. Auf diese Weise stellt der Parkins-
onFonds Deutschland sicher, dass jeder eingesetzte Euro die
Forschung voranbringt.

r A
Der internationale medizinisch-wissenschaftliche Beirat setzt
sich aus den folgenden namhaften Neurologen im Bereich der
Parkinson-Forschung zusammen:

Vincenzo Bonifati, MD, Prof. Dr. Werner Poewe
Ph.D. Universitatsklinik fiir Neurologie,
Professor fiir die Genetik von Medizinische Universitit Innsbruck
Bewegungsstorungen,

Erasmus MC Universititsklinikum
Rotterdam (NL),

Abteilung Klinische Genetik

Prof. Dr. Giinther Deuschl
Christian-Albrechts-Universitit zu
Kiel, Klinik fiir Neurologie

Prof. Dr. med. Wolfgang Prof. Dr. K. L. Leenders, MD,
Oertel Ph.D.

Universitatsklinikum GieBen und Professor fiir Neurologie,

Marburg GmbH, Standort Marburg,  Universitatsklinikum MC Groningen
Direktor der Klinik fiir Neurologie (NL), Klinik fiir Neurologie

. J

Zur Krankheit stehen ist gesiinder

Uber ein Drittel der Parkinson-Patienten tendiert dazu,
die Erkrankung zu verschweigen und die Symptome zu
verbergen, weil sie sich ihrer Erkrankung schamen.

Dies belegt eine gro3 angelegte Umfrage unter Parkinson-
Patienten in England, die aufzeigt, dass alarmierende 40 %
der an Parkinson erkrankten Menschen ihre Symptome
verbergen oder iiber ihren Gesundheitszustand schwindeln.
Sie halten die Symptome fiir sozial inakzeptabel und meinen,
ithre Mitmenschen kénnten sich verunsichert und hilflos
fihlen, wenn sie diese mit ihren Parkinson-Symptomen
konfrontierten.

Die drei wichtigsten Griinde fiir das Verbergen von
Symptomen:

I.  Andere sollen sich nicht verunsichert oder hilflos
flihlen (63 %)

2.  Angst, dass die Leute falsche Riickschliisse ziehen
(34 %)

3.  Betroffene halten ihre Symptome fiir sozial
inakzeptabel (32 %)

www.parkinsonfonds.de

Viele Befragte zogerten sogar aus Angst, stigmatisiert zu wer-
den oder als ,,schwach® zu erscheinen, ihren niachsten An-
gehorigen von der Krankheit zu erzihlen. Manche wussten
nicht, wie sie das Thema anschneiden sollten, andere fanden
nicht die passenden Worte und man behielt die Diagnose ein-
fach fiir sich.

Der Geschiftsfithrer der britischen Parkinson-Stiftung Steve
Fort ist sehr besorgt iiber dieses Verhalten, denn das Verber-
gen der Krankheit und der Symptome habe desastrose Folgen
fiir das emotionale Wohlbefinden der Patienten. Niemand
sollte sich mit der Verarbeitung der Diagnose allein fiihlen
miissen. So brach fiir viele Patienten eine Welt zusammen
(18 %) oder sie hatten das Gefiihl, in einen Trauerprozess ge-
langt zu sein (14 %). Patienten, die ihre Diagnose dagegen
mit ihrer Familie teilten, gaben an, die Krankheit annehmen
zu konnen (45 %), sich erleichtert zu fiihlen (27 %) und froh
zu sein, mit dem Versteckspiel authdren zu konnen.

Fazit: Sollten Sie betroffen sein, so sprechen Sie offen
uber Ihre Krankheit, sodass Familie und Freunde Sie
unterstiitzen konnen. Damit werden Sie sich viel
besser flihlen!

Quelle: parkinsonslife.eu




Muhammad Ali (1942-2016):
Fur immer eine grofle Inspiration
fur Menschen mit Parkinson

MuhammadAli starb am 3.Juni im Alter von 74 Jahren.30 Jahre
lang kampfte die Boxlegende gegen die Parkinson-Krankheit
an — der harteste Kampf im Leben des dreifachen Schwer-
gewichts-Weltmeisters und Sportlers des Jahrhunderts.

Leslie Chambers, die Vorsitzende der American Parkinson
Disease Association, beschriecb Muhammad Ali als mutig
und selbstlos. ,,Weil er immer wieder vor die Kameras trat,
steigerte er das Offentliche Bewusstsein fiir Parkinson und
machte die breite Bevolkerung in den USA auf diese Krankheit aufmerksam. Dafiir
sind wir ihm sehr dankbar, denn er hat den Betroffenen damit in vielerlei Hinsicht
geholfen.” Muhammad Ali wird immer eine groBBe Inspiration fiir Menschen mit
Parkinson auf der ganzen Welt sein.

Es war bewegender Moment, als der Athlet, bereits gezeichnet von der 12 Jahre zuvor
diagnostizierten Parkinson-Krankheit, bei den Olympischen Spielen 1996 in Atlanta
das Olympische Feuer entziindete — mit zitternden Hénden und maskenhaftem
Gesichtsausdruck. Er mag sich oft wie ein Ge-

fangener im eigenen Korper gefiihlt haben, den- Prominente Parkinson-
noch versteckte er sich nie vor der AuBBenwelt. Patienten:

Michael J. Fox (Schauspieler,
Parkinson? Sie sind nicht allein! Griinder der Michael ). Fox Foundation)

Weltweit miissen sich schitzungsweise 7 bis 10 Theodor Roosevelt (US-Prisident)
Millionen Menschen mit den Auswirkungen | johnny Cash (Singer/Schauspieler)

der Parkinson-Krankheit auseinandersetzen. Peter Hofmann (Star-Tenor)
In Deutschland gibt es ungefdhr 300.000 Par- Ottfried Fischer (Kabarettist)
kinson-Patienten — und diese Zahl steigt ste- Billy Connolly (Komiker)

tig. Vielen Betroffenen fillt es schwer, offen Linda Ronstadt (Singerin)

mit ihrer Krankheit umzugehen. Deshalb ist Raimund Harmstorf (Schauspieler)
es so wichtig, dass prominente Patienten in Udo Lattek (FuBballtrainer)

der Offentlichkeit {iber Parkinson sprechen | PapstJohannes Paul Il.

und andere Betroffene wissen lassen: ,,Sie | Salvador Dali (Kinstler)

sind nicht allein!*

Zumba: Tanzen fiir die Parkinson-Forschung

Es gibt viele Moglichkeiten, die Parkin- Durch die Einnahmen und Spenden

son-Forschung zu unterstiitzen. So kam die stattliche Summe von 600 Euro
organisierte beispielsweise der bekannte fiir die Forderung der Parkinson-
Zumba-Tanzer Etienne Go einen Forschung zusammen.

Zumba-Marathon zugunsten der Par-
kinson-Forschung. Die drei-
stiindige Meisterklasse wur-
de von etwa 70 tanzbegeis-
terten Deutschen und Nie-
derlandern besucht, da die
Veranstaltung in Maastrich
stattfand. Die Teilnehmer
waren durchweg begeistert
und genossen den ausgelas-
senen Zumba-Tanz-Nach-
mittag in vollen Ziigen!

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 Behandlungsmetho-
den, Wegen der Pravention und der Hei-
lung. Dank der groBziigigen Unterstiit-
zung unserer Spender konnten wir bereits
eine Anzahl von wichtigen Forschungs-
studien finanziell unterstiitzen.
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Die Inhalte dieses Newsletters sind
lediglich als Information fiir die Leser
gedacht. Die genannten Studien sind
keine vorgeschlagenen Behandlungs-
methoden, kénnen aber natiirlich als
Thema zwischen Patient und behandeln-
dem Arzt besprochen werden.

Mitglieder des medizinisch-
wissenschaftlichen Beirats:

Prof. Dr. Giinther Deuschl
Christian-Albrechts-Universitit Kiel

Prof. Dr. med. Wolfgang Oertel
Universitatsklinikum Gie3en und
Marburg GmbH

Gesellschafter der
ParkinsonFonds Deutschland

gGmbH:

Geschiftsfithrer: René Kruijff



