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Dr. med. Brit Mollenhauer | Eckhard Bilz bekannte Symptome Testamentsspenden

Langzeitstudie ,DeNoPa’ (3. Phase) -
Parkinson verstehen und verhindern

Prof. Dr. med. Brit Mollenhauer: “Wir haben im Verlauf beider

Phasen viele wertvolle Erkenntnisse gewinnen koénnen.”

Hauptziele der in inrer Form weltweit einzigartigen Studie: Fruhzeitige frithem und noch unbehandeltem
korrekte Klinische Diagnose zur rechtzeitigen oder gar praventiven Be- Parkinson sowie 110 gesunden
handlung. Entwicklung von Medikamenten zur Heilung und Pravention. Kontrollpersonen. Dazu wurden
fiir die 2. Phase seit 2012 auch
Basis der Studie: Biomarker Ablauf der Studie Personen mit einem hohen Risiko,
Anstatt motorischer Symptome 2009 startete das Forscherteam an Parkinson zu erkranken (mit
untersucht und misst die Studie die Studie mit 159 Personen mit Fortsetzung auf Seite 2

biologische Mechanismen wie
Gene, Genprodukte, Enzyme oder

PATIENTEN-PORTRAT - WIE GEHT ES EIGENTLICH

Proteine im Menschen (z.B. im

Blut oder Urin), die auf einen nor- Parkinson-Patienten Eckhard Bilz, 79, Schauspieler und seit 12
malen biologischen oder krank- Jahren Parkinson-Patient, den wir vor 1 Jahr fur unseren Newsletter
haften Prozess im Korper hinwei- interviewten?

sen konnen.

.Das Jahr 2017 hat mir groBRe Erfolgserleb-
nisse beschert.”

Fortsetzung auf Seite 4



einer sogenannten Traumschlaf-
storung) rekrutiert und untersucht
(bislang 36 Personen). Diese drei
Gruppen werden regelméBig (alle
2 Jahre) untersucht und klinisch
charakterisiert (Datenerhebung,
Schlaflabor, Kernspintomographie,
neuropsychologische Tests, etc.).
Prof. Mollenhauer: ,,Die Beteilig-
ten kommen unglaublich engagiert

immer wieder: die DeNoPa-Kohor-
te der Kasseler Elena-Klinik hat
eine sehr niedrige Drop-out-Rate.*

Erfolge von Phase 1 und der
Folgeuntersuchung

Prof. Mollenhauer: ,,Erfreulicher-
weise haben wir im Verlauf beider
Phasen viele wertvolle Erkennt-

nisse gewinnen konnen.“ Deutlich

Liebe Spenderinnen und Spender,

im Jahr 2018 zu lesen.

Fortsetzung von Seite |

wurde, bei welchen Patienten es zu
einem besseren Verlauf kommt,
insbesondere die Motorik und das
Gediachtnis betreffend.

Einfluss von Herzkreislaufrisiken
Es zeigte sich eindrucksvoll, dass
Herzkreislaufrisiken wie Diabetes
Mellitus, Bluthochdruck oder auch
Alkoholkonsum die Parkinson-Er-

....................................................... KOLUMNE. ...
GruBBwort an unsere Spender

danke, dass Sie sich die Zeit nehmen, den zweiten Newsletter unserer Organisation

Ich danke lhnen fur lhr Engagement, das unsere Forderung der Parkinson-Forschung erst moglich macht. Es ist

uns wichtig, unsere geschatzten Spenderinnen und Spender wie Sie stets auf dem Laufenden halten.

Deshalb haben wir in diesem Newsletter wieder eine interessante Auswahl interessanter Beitrage zum Thema

,Parkinson‘ fur Sie zusammengestellt: Haben Sie Teil an den personlichen Erfahrungen des an Parkinson er-

krankten Schauspielers Eckhard Bilz, lesen Sie iber weniger bekannte Parkinson-Symptome und informieren

Sie sich Uber aktuelle Forschungsprojekte, die wahrlich Hoffnung machen.

Ich hoffe sehr; auch in Zukunft auf diese Unterstiitzung zahlen zu diirfen, und wiinsche eine inspirierende

Lekture!

Herzliche GruBe -

René Kruijff

Geschaftsfuhrer ParkinsonFonds Deutschland
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krankung offenbar zusétzlich verschlechtern.

Parkinson-Subtypen mit anderen Ursachen

Prof. Mollenhauer konnte weitere Subtypen mit
verschiedenen Auspriagungen der Parkinson-Krank-
heit untersuchen: ,,Da wir ja alle Patienten nach
z.B. 6 Jahren nach Diagnosestellung wiedersehen,
ist es dullerst interessant, wie unterschiedlich die Er-
krankung verlduft. Hier konnten wir verschiedene
Subtypen herausarbeiten, die moglicherweise ganz
unterschiedliche Ursachen haben.*

Suche nach Biomarkern schritt voran

Es wurde z.B. eine bestimmte Bakterienzusam-
mensetzung bei Parkinson und den Personen mit
hoherem Risiko erkannt. ,,Offenbar gibt es mehr
Bakterien im Darm Betroffener, die die Schleim-
schicht im Darm verringern, sodass dadurch mogli-
cherweise schidliche Stoffe vermehrt aufgenommen
werden. Diese Daten von DeNoPa konnten hilf-
reich sein, um etwas tiber die mogliche Entstehung
von Parkinson zu erfahren und auch wie man sie in
Zukunft eventuell verhindern kann®, erklart Prof.
Mollenhauer.

Unterstiitzung klinischer Studien

Die Daten von DeNoPa und seinen Kohorten
tragen zudem dazu bei, dass neue klinische Studien
mit neuroprotektiven Substanzen schneller begin-
nen konnen, wie z.B. die neuen Antikorperstudien

gegen aggregiertes a-synuclein.

Mit unserer Hilfe kann Phase 3 starten
Prof. Mollenhauer kann nur mit unserer Hilfe in
der néchsten Folgeuntersuchung noch mehr Details
zum Krankheitsverlauf eruieren: ,,Wir bendtigen

HAUPTZIELE DER IN IHRER FORM
WELTWEIT EINZIGARTIGEN STUDIE:

Fruhzeitige korrekte klinische Diagnose
zur rechtzeitigen oder gar praventiven
Behandlung

Entwicklung von Medikamenten zur

Heilung und Pravention

Forscher:

Prof. Dr. med. Brit Mollenhauer und Prof. Dr.
med. Claudia Trenkwalder, Paracelsus-Elena-

Klinik in Kassel

Kosten der dritten 2-Jahres-Phase:
148.146 Euro

Unterstiitzung zur Begleitung dieser Kohorte, jetzt
8 Jahre nach Diagnosestellung.” Prof. Mollenhauer
appelliert an unsere Spenderinnen und Spender:

,, Wir konnen anhand unserer Patienten und dem
Erfassen mdoglichst vieler klinischer Daten die
Krankheit und den Verlauf beobachten und so viel
lernen, was uns hilft, die Erkrankung zu verstehen
und dann auch erfolgreich zu behandeln oder sogar
zu verhindern. Das ist unsere Passion! Wir danken
fiir die bisherige groBartige Unterstiitzung und
hoffen sehr, dass Sie uns weiter unterstiitzen, um
diese begonnene wertvolle Arbeit weiterfithren zu
konnen.“

www.parkinsonfonds.de
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Fortsetzung von Seite |

WIE GEHT ES EIGENTLICHT MIT DEM PARKINSON PATIENTEN ECKHARD BILZ, 79,
SCHAUSPIELER UND SEIT 12 JAHREN PARKINSON-PATIENT, DENWIRVOR | JAHR
FUR UNSEREN NEWSLETTER INTERVIEWTEN?

,Das Jahr 2017 hat mir groBe Erfolgserlebnisse beschert.”

Das neue Jahr findet Herrn Bilz in guter seelischer Verfassung,
obwohl ihm im letzten Jahr einige korperliche Symptome sehr
zu schaffen machten, die er aber zum Teil bezwingen konnte.

Die Stimme wiedergefunden
Anfang des Jahres konnte Herr
Bilz nur noch leise und ver-
haucht sprechen: ,,Fiir mich als
Schauspieler war das eine er-
schreckende Entwicklung.“
Allerdings, so weil} er heute, hat-
te sich diese Entwicklung schon
2008 angekiindigt, also zwei
Jahre bevor er offiziell wegen
Parkinson seinen Beruf aufgeben
musste. ,,Nun hatte ich Angst,

meine Stimme ganz zu verlieren,
wie ich das von einem Parkin-
son-Patienten gehort hatte. Das
war fiir mich unvorstellbar. Und
der Schreck kroch in mir hoch.*
Seine Neurologin verwies ithn zur
Logopidie, ein Angebot, das er
2010 noch abgelehnt hatte. So
lernte er 2017 tiber 10 Monate
von einer Logopadin, die durch
Parkinson quasi abgeschalteten
Sprechmuskulaturen, z.B. die des

Zwerchfells, zu reaktivieren, um
wieder normal sprechen zu kon-
nen. Dazu gehort ein tégliches
20- bis 30-miniitiges Trainings-
programm. Doch Herr Bilz weil3:
,,Ohne Fleil3 kein Preis! Dafiir
bin ich wieder ein sprechender
Mensch und nicht einer, der
jedem Verkaufer im Baumarkt
ins fragende Gesicht schreien
muss (was ja sehr anstrengend
ist), weil er meinen wiederholten
Wunsch nicht verstanden hat.*
Herr Bilz beschreibt es als ein
»angenehm erhebendes Gefiihl®,
die Auswirkungen von Parkin-

4 | Newsletter ParkinsonFonds



son — wenn auch nur in Teilbe-
reichen — iiberwunden zu haben:
,,Es ist ein Sieg. Ein Sieg!*

Dem Tremor die Stirn geboten
Bei der Arbeit am Laptop hatte
Herr Bilz vermehrt Schwierig-
keiten, den Mausklick zu setzen,
da der Tremor beider Hande
heftiger geworden ist. Seine be-
treuende Neurologin konnte ihm
helfen, indem sie den Rhythmus
der Einnahme von Madopar
(Levodopa) von 5 Stunden auf 4
Stunden verdnderte.

Qualende Krampfe ertraglich
gemacht

Krampfe, vor allem in seinem
rechten Bein, machten ihm jede
Woche aufs Neue zu schaffen.
Seine Wade wurde steinhart

und er verspiirte einen heftigen,
durchdringenden Schmerz, der

5 bis 10 Minuten andauerte. ,,Es
war eine schier endlose Zeit, in
der ich hitte die Wande hoch-
gehen konnen! Auch Massieren
ging nicht, die Wade war einfach
zu hart. Mir stand der Schweil3
auf der Stirn. SchlieBlich konnte
ich einer solchen Attacke mit

(schmerzhaftem) Laufen be-

gegnen. Das Zimmer konnte
gar nicht groB3 genug sein. Der
Krampf kam immer frithmor-
gens, so gegen 4 oder 5 Uhr.”
Dann fand er eine Losung:

Er nahm vor dem Schlafen-
gehen 250 mg Magnesium ein
und erhohte diese Dosis lang-
sam. Nach einigen Monaten
war er bei 500 mg (200 mg aus
Sofort-Phase und 300 mg aus
Depot-Phase) angelangt und die
Krampfe reduzierten sich von
etwa einmal wochentlich auf
etwa einmal vierteljahrlich. Herr
Bilz: ,,Wenn das kein weiterer
Sieg ist...!“ m

Chronisch krank und doch Spal3 am Leben?

Ja, das geht!

Die Regionalgruppe Munchen der Deutschen Parkinson Vereinigung e. V. (dPV) macht es vor und prasentiert inren
ersten Song ,Dozittaddadia” mit Musikvideo auf YouTube.

Maria Huser, die mit Gerhard Schumann die dPV
Regionalgruppe Miinchen leitet, erklért: ,,Es war
eine spontane Idee. Und bevor ich mich versah,

hatte Gerhard schon einen Termin im Tonstudio

vereinbart!“ Gerhard Schumann komponierte den
Text auf die bekannte Melodie von ,,Bankiiberfall* der
oOsterreichischen Pop-Rock-Band ,,Erste Allgemeine
Verunsicherung® (EAV). Textstellen wie ,,Die Schrift

wird klein und auch der Schritt! Mein Arm schwingt

beim Laufen auch nicht mehr mit!“ oder ,.Ja,

Dozittaddadia! Erst zittert die Hand, dann zittert das
Knia!* weisen auf die weniger bekannten Symptome
der chronischen Erkrankung hin.

Der Titel ,,Dozittaddadia“ im oberbayerischen Dialekt
bedeutet so viel wie ,,Da zittert er Dir”. Horen und

sehen Sie rein unter folgendem sicheren Link:
www.youtube.com/watch?v=J30w32pJ840 |

www.parkinsonfonds.de
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10 weniger bekannte Symptome der Parkinson-Krankheit

Bevor bei Innen oder einem nahestehenden Menschen die Parkinson-Krankheit diagnostiziert wur-
de, waren Ihnen wahrscheinlich nur die auffalligsten Symptome der Krankheit wie das Zittern (Tre-

mor), Muskelsteifheit und verlangsamte Bewegungen bekannt.

Aber die Krankheit hat noch viel mehr Symptome.
Einige Parkinson-Symptome sind sichtbar, andere wiederum nicht, was einer korrekten Diagnose der

Krankheit im Weg stehen kann. Menschen, die an Parkinson erkrankt sind, haben oft Schwierigkeiten,
bestimmte Symptome der Parkinson-Krankheit oder anderen Ursachen zuzuordnen. Wenn Sie also ein
neues Krankheitszeichen entdecken und Sie nicht sicher sind, ob es ein Parkinson-Symptom ist, sollten
Sie mit Threm Arzt sprechen, damit das Symptom zugeordnet und Thnen geholfen werden kann.
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10 weniger bekannte Symptome der Parkinson-Krankheit

1. Schlafprobleme.
Verschiedene Schlafprobleme konnen der Par-
kinson-Krankheit zugeordnet werden, wie z. B.
Schlaflosigkeit, Schlédfrigkeit wihrend des Tages
und REM-Schlaf-Verhaltensstérungen.

2. Depressionen und Angststorungen.
Zwar kann der Erhalt der schwerwiegenden
Diagnose durchaus depressive Verstimmungen
auslosen, doch gehoren Depressionen auch zu
den Symptomen der Parkinson-Krankheit.

3. Stimmvolumen.
Parkinson kann bewirken, dass das Stimmvolu-
men geringer und die Sprache undeutlicher wird.
Diese Probleme treten bei der Koordinierung
des Atems auf. Zudem ist es schwierig, immer
im selben Tempo zu sprechen, worunter die
Verstandlichkeit leidet. Menschen, die singen, er-
fahren oft, dass ihre Musikalitdat von der Parkin-
son-Krankheit angegriffen ist. Ein Behandlungs-
plan mit einem Logopdden kann helfen.

4. Verlust des Geruchssinns.
Die Mehrheit der Parkinson-Patienten leiden
am Verlust des Geruchssinnes. Dieses Symptom
zahlt oft zu den ersten Krankheitsmerkmalen.

5. Kognitive Probleme.
Einige Parkinson-Patienten leiden unter Ge-
déachtnisverlust, Schwierigkeiten mit Multi-
tasking oder Konzentrationsproblemen. Diese
Symptome unterscheiden sich jedoch vom Symp-
tom Parkinson-Demenz.

6. Orthostatischer Hypotension
Parkinson-Patienten leiden oft an orthostatischer
Hypotension, einem plotzlichen Blutdruckabfall
beim Stehen. Dies tritt auf, wenn der Patient
von einer sitzenden oder liegenden Position in
eine aufrechte Position wechselt oder zu lange

aufrecht steht. Die Symptome eines Blutdruck-
abfalls sind Schwindel, extremes Schwichegefiihl
und Sehstérungen (z. B. ,schwarzer Schleier® vor
den Augen). Normalerweise regelt das vegetative
Nervensystem den arteriellen Blutdruck, auch
bei einer Haltungsédnderung. Bei Parkinson-Pa-
tienten geschieht das jedoch nicht mehr automa-
tisch, weil die Krankheit das vegetative Nerven-
system angreift.

7. Dystonie.

Dystonie ist eine Bewegungsstorung. Die Koor-
dination unserer Bewegungen im Gehirn ist bei
Dystonie-Patienten gestort, wodurch unfreiwilli-
ge, unkontrollierbare Muskelkontraktionen und
Verkrampfungen auftreten. Parkinson-Patienten
erfahren Gangstorungen und zunehmend auch
feinmotorische Storungen an Handen und Ar-

men.

8. Parkinson-Maskengesicht.
Das Sprechen und Schlucken kann schwieriger
werden, der Patient kann leiser und monotoner
sprechen. Die Gesichts- und Halsmuskulatur
wird schwécher und verliert an Beweglichkeit. In
ausgepragten Fillen spricht man dann vom so-
genannten ,,Parkinson-Maskengesicht®.

9. Teilnahmslosigkeit.
Viele Parkinson-Patienten leiden an Apathie
(Teilnahmslosigkeit). Dies fithrt zu einer vermin-
derten Lebensqualitit fiir Patienten und Ange-
horige. Die Forschung versucht der Ursache auf
den Grund zu gehen.

10. Nebenwirkungen von Medikamenten.
Nebenwirkungen sind zwar keine Krankheits-
symptome, kdnnen aber sehr unangenehm sein.
Die Einnahme des Medikaments Levodopa kann
Tics auslosen und Dopamin-Antagonisten kon-
nen impulsives Verhalten verursachen. H

www.parkinsonfonds.de

Newsletter ParkinsonFonds | 7



FRAGEN ZUM THEMA TESTAMENTSSPENDEN?
Ein Experte gibt Auskunft

Jens Genge, Rechtsanwalt und Notar in Bad Pyrmont, hat sich freund-
licherweise bereit erklart, haufige Fragen unserer Spender zum Thema
Testamentsspenden zu beantworten.

Jens Genge

\Xarum ist es fur mich wichtig, ein Testament zu verfassen?

»Sofern die gesetzliche Erbfolge zu einem Ergebnis fiihrt, welches nicht in IThrem Sinne ist, ist es unabdinglich eine letzt-
willige Verfligung zu errichten. Hiermit haben Sie die Moglichkeit iiber [hr Vermdgen so zu verfiigen, wie Sie es sich
wiinschen. Es sind allerdings evtl. Pflichtteilsanspriiche zu bertiicksichtigen.*

\Wie verfasse ich ein Testament?
,.Ein Testament kann entweder selbst verfasst werden, muss dann aber handgeschrieben sein. Weiter besteht die Mog-
lichkeit der notariellen Beurkundung.*

\X/o liegt der Vorteil, wenn ich einer Wohltatigkeitsorganisation wie dem ParkinsonFonds
Deutschland ein Vermachtnis hinterlasse?

»Soweit die Organisation vom Finanzamt als gemeinntitzig anerkannt ist, wie der ParkinsonFonds Deutschland, fallen
auf Thre Zuwendungen, sei es als Schenkung oder Erbschaft, keine Steuern an. Somit kann der ParkinsonFonds
Deutschland die Betridge ohne Abziige den satzungsgeméafen Zwecken zur Verfiigung stellen. Bei Zuwendungen an
entferntere Verwandte, wobei das Finanzamt bereits Geschwister und deren Abkdmmlinge (Nichten und Neffen) als
solche bezeichnet, besteht nur ein Freibetrag in Hohe von 20.000,00 €. Dartiber hinaus fallt die Erbschafts bzw. Schen-

kungssteuer von mindestens 15 % an.*

\Xarum sind Testamentsspenden wichtig fur die Arbeit des ParkinsonFonds Deutschland?
,,INeben den regelmiBigen Spendeneinnahmen kdnnen mit Testamentsspenden, sei es als Erbschaft oder Verméchtnis,
besondere Projekte gefordert werden. Hier konnen auch auBergewohnliche oder teurere Hilfsaktivititen unterstiitzt

werden.“

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.

Mitglieder des medizinischwissenschaftlichen Beirats:
Prof. Dr. Giinther Deuschl

Christian-Albrechts-Universitat Kiel

Prof. Dr. med. Wolfgang Oertel

Universitatsklinikum GieBen und Marburg GmbH

Gesellschafter der ParkinsonFonds Deutschland gGmbH:
Geschiftsfiihrer: René Kruijff
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