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Martin Stubenrauch Dr. Kathrin Doppler Welt-Parkinson-Tag anderen Betroffenen

PARKINSON-PATIENT MARTIN STUBENRAUCH: ,,ICH GING ZUM ARZT UND ERHIELT ZWEI

WOCHEN SPATER DIE DIAGNOSE PARKINSON.*

Martin Stubenrauch wuchs in einer deutschen Kleinstadt auf und wollte
schon als Kind tanzen. Doch zu einer Zeit, als Jungen eigentlich nur Ful3-
pall spielten, hatte seine Umwelt hierfur nur wenig Verstandnis. Wahrend
er nach seinem Studium in einem Architekturburo in Munchen arbeitet,
wird er durch eine Kollegin auf das Studio Hasting aufmerksam. Er be-
ginnt, Modern-Dance-Unterricht zu nehmen, und schnell wird das Tan-
zen ein fester Bestandteil seines Lebens. Auch als Martin Jahre spater an
Parkinson erkrankt, tanzt er weiter.

Mit 42 Jahren die Diaghose vier oder fiinf verschiedenen

., Fur mich war sofort klar, dass
ich weitertanzen wurde!”

Eine Neurologin in der Uniklinik

Tiibingen ging sogar so weit

zu sagen: ,,Wenn Sie mit 42 die
Diagnose Parkinson bekommen,
sitzen Sie wahrscheinlich mit 60 im
Rollstuhl!* Das ist nun 17 Jahre
her. Natiirlich war die Diagnose
ein groBer Schock, aber ich habe
meine Krankheit nie verheimlicht
und bin von Anfang an offen damit

Parkinson Neurologen gesprochen, die alle umgegangen.

Martin war 42, als er im zu demselben Ergebnis kamen.

Fitnessstudio bemerkte, dass beim Fortsetzung auf Seite 2
Training mit Gewichten seine

linke Hand zitterte. ,,Ich ging zum INDIVIDUELLE THERAPIEANSATZE BEI MORBUS
Arzt und erhielt zwei Wochen PARKINSON GEBEN ANLASS ZUR HOFFNUNG

spater die Diagnose Parkinson®, Insbesondere Hautbiopsien eignen sich sehr gut fur die Entwicklung
erzihlt er. ,,Damals habe ich mit zuktnftiger Tests, da das Verfahren eine hohe Spezifitat hat und

gleichzeitig minimalinvasiv ist.” - Dr. Kathrin Doppler ;... caiic 5



Fortsetzung von Seite |

PATIENTENPORTRAT

Positive Erfahrungen in der Parkinson- zu nehmen, die damals seine erste Tanzlehrerin
Tanzgruppe gewesen war.

Fiir Martin war sofort klar, dass er weiter in Bewegung

bleiben wollte, und zu seiner Uberraschung empfahlen Die élteste Schule fiir kiinstlerischen Tanz Miinchens

ihm Neurologen die Teilnahme an einer speziellen —das ,,Hasting Zentrum fiir Tanz und Tanztheater*
Tanzklasse fiir Menschen mit Parkinson. Er nahm unter Leitung von Christine Hasting und Rainer
das Angebot freudig an froh, wieder regelmaBig Wallbaum - bietet seit Méarz 2021 eine wochentliche
tanzen zu konnen. 2020 zwang die Corona-Pandemie Klasse fiir Parkinson-Erkrankte an, an der man
Tanzstudios teilweise auf Online-Unterricht sowohl im Studio als auch online teilnehmen kann.
umzustellen. Dies gab Martin nach iiber 20 Jahren die Christine Hasting, Tanzerin, Tanzpddagogin,
Moglichkeit, wieder bei Christine Hasting Unterricht Choreografin sowie systemische Therapeutin, nahm
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Bleiben Sie in Bewegung!

Dass Bewegung guttut, ist langst bewiesen.Vom Moment unserer Geburt an bewegen wir
uns standig: im Laufstall, auf dem Spielplatz und spater in der Schule und im Sportverein.
Doch im Alter ist Bewegung nicht mehr so selbstverstandlich — vor allem nicht, wenn
man an Parkinson oder einer anderen neuromuskularen Erkrankung leidet.

Vor einigen Jahren durfte ich fur die Parkinson-Gesellschaft eine Reihe von Veranstaltungen zum Thema
Bewegung organisieren. Hierfir hatten wir die niederlandische Fernsehprasentatorin Olga Commandeur
von der Sendung “Nederland bewegt” (“Die Niederlande in Bewegung”) engagiert, die das VWarming-up
leitete. Mein Vater war damals gerade an den Folgen seiner Parkinson-Erkrankung verstorben, und um meine
Mutter ein wenig abzulenken, nahm ich sie zu den Veranstaltungen mit. Als ich sie Olga vorstellte, war sie
ganz aufgeregt und sagte:,,Ich schaue jeden Morgen im Fernsehen lhr Programm!” Daraufhin fragte sie

Olga Sie: ,,Und machen Sie auch mit?” Das musste meine Mutter leider verneinen.Vielleicht lag es daran,
dass ihr die Ubungen nicht so gut gefielen. In unserer neuen Broschiire “Der Einfluss von Bewegung auf den
Krankheitsverlauf* finden Sie bestimmt eine Art von Bewegung, die zu lhnen passt. Ganz gleich, wie Sie sich
bewegen: Schon 20 Minuten am Tag sind ausreichend.Wie ware es zum Beispiel mit einem kleinen Tanzchen,
wie Professor Scherder empfiehlt?

Auch der ParkinsonFonds bleibt weiterhin aktiv: Dank Ihrer Hilfe konnen wir auch dieses Jahr wieder
wichtige Grundlagenforschung in Bewegung setzen. Uber die Ergebnisse halten wir Sie auf dem Laufenden!

Herzliche GruBe

lhre

Geschaftsfiihrerin a. i. Stiftung ParkinsonFonds
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im Jahr 2020 an einer Online-Fortbildung vom Mark
Morris Dance Center N.Y., ,, Tanz fir Menschen

mit Parkinson®, teil und ist seither professionelles
Mitglied von ,,Dance for PD*, New York. Sie ist von
der Wirkung des kiinstlerischen Tanzes auf Parkinson-
Patienten beeindruckt: ,,In meinen Tanzklassen sehe
ich ganz deutlich, dass der Tanz positive Auswirkungen
auf die Teilnehmer und Teilnehmerinnen hat, zum
Beispiel eine verbesserte Standfestigkeit und fliissigere
Bewegungen. Der kiinstlerische Aspekt steht dabei im
Vordergrund.*

Meine Physiotherapeutin war
verbliifft, wie beweglich und gelenkig
ich damals mit 42 Jahren war.
Martin Stubenrauch,
Parkinson-Patient

Auch Martin stimmt zu: ,, Wir Parkinson-Patienten
sind es gewohnt, dass Arzte unsere Bewegungen
iiberpriifen und uns dazu anhalten, jeden Tag
Ubungen zu absolvieren. Beim Tanzen dagegen geht es
um Freude an der Bewegung, und der therapeutische
Eftekt kommt sozusagen als Geschenk dazu.*

Jeder kann mitmachen

Christine erklart weiter: ,,Kiinstlerischer Tanz spricht
alle Ebenen der Person an, nicht nur die korperliche,
sondern auch die geistige und die psychische. Der
Gestaltung von Bewegung wird freier Raum gelassen.
Auch Teilnehmer und Teilehmerinnen, die bereits

an Parkinson erkrankt sind, konnen aus diesen

Erfahrungen viel Positives fiir sich selbst gewinnen.*

Daneben ist auch der soziale Aspekt enorm wichtig:
,,Da jeder von der Krankheit betroffen ist, braucht
niemand Schamgefiihl zu empfinden. Jeder genief3t
es, Gleichgesinnte zu treffen und sich auszutauschen.

Unsere Gruppe ist sehr gemischt: Eine Teilnehmerin

ist in den Fiinfzigern und eine andere schon weit tiber
70. Manche leiden seit liber 15 Jahren an Parkinson,
und andere haben gerade erst die Diagnose erhalten.
Die Arbeit macht mir unglaublich viel Spal3. Es kommt
so viel an Freude und Dankbarkeit zuriick, und nach
jeder Unterrichtsstunde habe ich das Gefiihl, dass ich
reich beschenkt worden bin!*

Entwerfen und weitertanzen,

solange es geht

Auch das Privatleben von Martin nahm durch

den Tanzunterricht eine bedeutende Wende, denn
hierdurch lernte er 1992 die amerikanische Tanzerin
und Choreografin Karen Bamonte kennen. Vier Jahre
spater wurde sie seine Ehefrau und ist seitdem an
seiner Seite. Nach einem zweijahrigen Aufenthalt in
den USA zogen die beiden um in die Region Umbrien
in Italien, wo Martin noch immer erfolgreich als
Architekt arbeitet. ,,Ich arbeite noch so viel, dass es
mir Spal3 macht, aber versuche, keinen Stress mehr zu
haben. Wenn ich einen Auftrag annehme, erzihle ich
dem Kunden gleich im ersten Gesprich von meiner
Parkinson-Erkrankung. Ich bin dankbar, dass ich
den Freiraum habe, weiter zu entwerfen und den Teil
meines Berufes auszuiiben, der mir am meisten Spal3

macht!*

Noch immer tanzt Martin regelmaBig. ,,Natiirlich
gibt es auch Momente, in denen mir die Haltung

www.parkinsonfonds.de
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In meinen Tanzklassen sehe ich ganz deutlich, dass der Tanz positive

Auswirkungen auf die Teilnehmer/Innen hat. - Christine Hasting, Tanzlehrer

schwerféllt, aber in der Regel sind meine Bewegungen
wihrend des Tanzens viel fliissiger. Vor zwei oder

drei Jahren habe ich auf einer Silvesterfeier viele
Stunden lang ohne Unterbrechung getanzt, und die
Giste haben mit offenem Mund gestaunt!* Daneben
hélt sich Martin mit Tai-Chi und Fast Walking
(schnelles Gehen) in Form und nimmt mit seiner Frau

DANCE FOR PARKINSON

Dance for Parkinson wurde 2001 in Brooklyn/
New York von Tanzerinnen und Tanzern der

Mark Morris Dance Group gegrundet und wird
inzwischen in ca. 25 Landern der ganzen Welt
unterrichtet. Weitere Informationen tber Dance for
PD finden Sie hier: www.danceforparkinsons.org.

Far die Kurse sind keine Vorkenntnisse
erforderlich — jede und jeder kann mitmachen,
ganz nach den eigenen Moglichkeiten. Der
Einstieg ist jederzeit moglich.

Hasting Zentrum fur Tanz und Tanztheater
https://www.tanz-studio-hasting.de/

Tanz far Parkinson: montags 14.30 —15.30 Uhr
(auch online)

Dance fur Parkinson gibt es vielleicht auch in
lhrer Nahe! Nutzliche Adressen finden Sie auf

www.danceforparkinsons.org, oder fragen Sie in
Ihrer ortlichen Tanzschule.

Karen Unterricht in argentinischem Tango in einem
Nachbarort. Kein besonderes Angebot fiir Parkinson-
Erkrankte, sondern ein reguldrer Tanzkurs. Typisch
Martin, hat er den anderen Teilnehmern gleich in

der ersten Stunde von seiner Krankheit erzdhlt:
,.Schliefflich wollte ich nicht, dass meine Partnerin sich
wundert, wenn sie von mir aus Versehen einen Klapps
auf die Schulter bekommt! Nach der Stunde ist einer
nach dem anderen zu mir gekommen und hat sich fiir
die Offenheit bedankt.*

Martin hat auch fiir andere Parkinson-Erkrankte eine
klare Botschaft: ,,Ich schime mich nicht fiir meine
Krankheit, sondern sie ist ein Teil von mir, und den

mute ich meiner Umwelt auch zu. Ich kann nur jedem
Betroftfenen dazu raten, die Scham beiseitezuschieben
und zu akzeptieren, dass wir mit Parkinson leben miissen,
auch wenn wir es uns nicht ausgesucht haben. Sich mit
Freude zu bewegen, gehort fiir mich unbedingt dazu!*

Mbochten Sie andere auch gerne mit Ihrer personlichen
Geschichte inspirieren, oder kennen Sie jemanden, der
Erfahrungen mit Parkinson hat? Auch wenn Sie Partner
eines Parkinson-Erkrankten sind, konnen Sie anderen
Betroffenen helfen, indem Sie iiber Ihre Erfahrungen
berichten. Senden Sie eine E-Mail an
info@parkinsonfonds.de, und wir setzen uns gerne mit
Ihnen in Verbindung.

Weitere Informationen iiber Dance for PD finden Sie
hier: www.danceforparkinsons.org. B




Individuelle Therapieansatze bei Morbus
Parkinson geben Anlass zur Hoffnung

Weltweit sind zurzeit mehr 7 Millionen Menschen an Parkinson erkrankt, davon allein in Deutschland mehr als
400.000. Sollte sich diese Entwicklung weiter fortsetzen, wird es im Jahr 2040 fast 13 Millionen Betroffene geben.
Zwar gibt es noch keine Heilung fur die Krankheit, doch die Parkinson-Wissenschaft ist davon uberzeugt, dass

pis 2030 die ersten ursachlichen Therapien praxisreif sein konnten. Damit konnte man das Fortschreiten der
Parkinson-Erkrankung und anderer Bewegungsstorungen bremsen oder sogar ihr Auftreten verhindern. Diese
Ansicht vertrat Prof. Gunter Hoglinger, Hannover, Erster Vorsitzender der Deutschen Gesellschaft far Parkinson und
Bewegungsstorungen (DPG), auf der virtuellen Jahrestagung der Fachgesellschaft Anfang Marz 2021.

Vielfaltige Ursachen der Krankheit (Umweltfaktoren) betroffen sind. Bei 10 bis 15 % der
Wissenschaftler sind sich einig, dass Patienten bei der Parkinson-Patienten scheint die genetische Veranlagung
zukiinftigen Therapie nicht mehr als eine klinische Einheit eine grof3e Rolle zu spielen. Bei diesen Menschen beginnt
gesehen und behandelt werden sollten. Die Forschung die Krankheit oft schon in jungen Jahren, und es liegt

in den letzten Jahren hat gezeigt, dass die Ursachen von haufig eine familidre Form der Parkinson-Krankheit vor.
Morbus Parkinson vielfaltig sind und bei der Entstehung Liegt keine erbliche Veranlagung vor, spricht man von
mehrere Faktoren eine Rolle spielen. einer sporadischen Form.

Vieles deutet darauf hin, dass die meisten Menschen Alpha-Synuclein-Nachweis gibt Hoffnung fur
von einer Kombination aus einer bestimmten erblichen Therapie und Diagnostik

Veranlagung (genetische Faktoren) und dulleren Einfliissen  Einer der wichtigsten genetischen Risikofaktoren, von

.Insbesondere Hautbiopsien eignen sich sehr gut far die
Entwicklung zukunftiger Tests, da das Verfahren eine hohe
Spezifitat hat und gleichzeitig minimalinvasiv ist.”

Dr. Kathrin Doppler
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Dr. Doppler

Prof. Dr. Oertel

denen angenommen wird, dass sie zur Entstehung von
Parkinson beitragen, ist eine Mutation im Gen GBAI, die
zu einer Anreicherung von Alpha-Synuclein im Gehirn
filhrt. Der ParkinsonFonds Deutschland fordert seit
Jahren die Grundlagenforschung auf diesem Gebiet. Dank
der groBzligigen Unterstiitzung unserer Spender ist es
Wissenschaftlern gelungen, wichtige neue Erkenntnisse zu
sammeln, die den Schliissel fiir ein krankheitsverzogerndes
Eingreifen liefern konnten.

Wolfgang H. Oertel (Universitétsklinikum Marburg) und
Dr. Kathrin Doppler (Universititsklinikum Wiirzburg)
gelang 2017 mit einer Studie der Nachweis, dass Parkinson-
Risikopatienten mit einer REM-Schlaf-Verhaltensstorung
in der Haut den Biomarker Alpha-Synuclein aufweisen,
und zwar Jahre bevor sie sichtbar an Parkinson erkranken.
Diese Ergebnisse werden derzeit im Rahmen einer
Folgestudie verifiziert, die voraussichtlich im Sommer 2022
abgeschlossen sein wird. ,,Ich bin sehr dankbar, dass der
ParkinsonFonds Deutschland auch unsere weiterfiihrende
Studie finanziert. Daher war es uns zum Beispiel moglich,
Mitarbeiter, die an der ersten Studie beteiligt waren,
weiterhin zu beschaftigen und so eine Kontinuitét unserer

Arbeit zu gewahrleisten®, so Dr. Kathrin Doppler.

Parkinson: eine individuelle Erkrankung mit
vielen Gesichtern

Doch neben der Ursache konnen auch Symptome

und Verlauf der Parkinson-Erkrankung sehr
unterschiedlich sein. ,, Wahrend man frither davon
ausging, dass es innerhalb der verschiedenen Parkinson-
Syndrome einen einheitlichen klinischen Verlauf gibt,
zeigen neue Kohortendaten eine groB3e Variation®,

sagt Prof. Hoglinger. ,,In den letzten Jahren sind in
diesem Bereich der Neurologie die Erkenntnisse zu
Krankheitsursachen und -mechanismen enorm gewachsen.
Die prizisere phdnotypische und molekularbiologische
Charakterisierung von Krankheitsuntergruppen bereitet
den Weg zur individualisierten Medizin.

Die neurobiologischen Ursachen der Variabilitiit bei
Parkinson-Syndromen und ihre Bedeutung fiir die
individuelle, personalisierte Therapie sind daher eines der
Hauptthemen des Deutschen Kongresses fiir Parkinson und
Bewegungsstorungen vom 24. bis 26. Miirz in Hannover, iiber
den wir in unserem néchsten Newsletter berichten werden. W

6 | Newsletter ParkinsonFonds



i |
11. April: Welt-Parkinson-Tag

Am 11. April ist Welt-Parkinson-Tag. Mehr als 400.000 Menschen sind derzeit an Parkinson erkrankt,
doch das Wissen in der Bevolkerung uber die Auswirkungen der Krankheit auf Betroffene und deren
Angehorige ist noch immer gering. Der Aktionstag soll mehr Bewusstsein schaffen.

Der Welt-Parkinson-Tag wurde 1997 auf Initiative von Martin und Christine, veroffentlichen.
der European Parkinsons Disease Association und

mit Unterstiitzung der Weltgesundheitsorganisation Helfen Sie mit, noch mehr Menschen auf die
(WHO) ins Leben gerufen. Das Datum wurde Parkinson-Krankheit und ihre Auswirkungen

gewihlt, um an den Geburtstag des englischen Arztes  aufmerksam zu machen?
James Parkinson zu erinnern, der im Jahr 1817 als

Erster auf das Krankheitsbild aufmerksam machte. Erzdhlen Sie Freunden und Familienangehdrigen
von Thren eigenen Erfahrungen und teilen Sie

Ziel des Gedenktages ist es, weltweit mehr gerne unsere Website und unsere Newsletter.

Bewusstsein fiir die Krankheit und ihre Je mehr Menschen unsere Arbeit mit einer

Auswirkungen auf Betroffene und deren Angehorige  Spende unterstiitzen, sei sie auch noch so
zu schaften. Hierzu mochten wir mit unserer Arbeit klein, desto schneller kann es gelingen, neue
auch weiterhin einen Beitrag leisten, indem wir Therapiemdglichkeiten und Heilungsansitze zu

regelmiBig interessante Erfahrungsberichte, wie den  entwickeln. l

r. Parkinsonf°f'qs
NEUE BROSCHURE BEWEGUNG -

Bewegung ist der Schlussel zu Gesundheit und Wohlbefinden — nicht nur far

Parkinson-Patienten, sondern jeden von uns. Schon 30 Minuten Bewegung
am Tag konnen den Krankheitsverlauf bei Parkinson positiv beeinflussen

und die Beweglichkeit deutlich verbessern. In unserer neuen Broschure “Der
Einfluss von Bewegung auf den Krankheitsverlauf” haben wir alle wichtigen
Informationen sowie Tipps von Parkinson-Spezialisten und Experten aus der

Praxis zusammengestellt. Fordern Sie die kostenlose Broschiire hier an AKTIV DIE GESUNDHEIT VeRBEssern,

www.parkinsonfonds.de/bewegung
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Helfen Sie anderen Betroffenen mit lhrer
personlichen Geschichte

Erfanrungsberichte von Parkinson-Patienten und ihren Angehorigen helfen anderen Betroffenen, die
Diagnose zu verarbeiten und mit der Krankheit zu leben.

Lesen Sie auch regelméBig die personlichen Patient an Parkinson erkrankt, und mochten
Geschichten Parkinson-Betroffener und Ihrer Sie unseren Lesern etwas tiber Thre Erfahrungen
Familienangehorigen auf unserer Website und in erzihlen? Schreiben Sie uns! Ihre personliche
unserem Newsletter? Dann wissen Sie aus Erfahrung, Geschichte beriihrt und hilft anderen Betroffenen —
wie gut das Wissen tut, mit seinem Schicksal nicht gerade in der heutigen Zeit, wo soziale Kontakte nur
allein dazustehen. Wertvolle Tipps und Anregungen begrenzt moglich sind, ist dies wichtiger als je zuvor.

zum Umgang mit der Krankheit aus erster Hand

machen Mut und sind im Alltag eine groBe Hilfe. Sind  Senden Sie eine kurze E-Mail an

Sie auch in Berithrung mit Parkinson gekommen? info@parkinsonfonds.de und wir setzen uns mit [hnen
in Verbindung. Wir freuen uns auf Ihre Nachricht! B

Sind Sie selbst, ein Familienangehoriger oder ein
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Dieser Newsletter wird herausgegeben von 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 Privention und der Heilung. Dank der groBziigigen Unterstiitzung unserer Spender
konnten wir bereits eine Anzahl wichtiger 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 medizinisch-wissenschaftlichen Beirats: Gesellschafter der ParkinsonFonds
Deutschland gGmbH:
Vincenzo Bonifati, MD, PhD Prof. Dr. med. Dr. h. ¢. Wolfgang H. Oertel Geschiftsfiihrerin a. i. Stiftung ParkinsonFonds:
Full Professor Professor fiir Neurologie Ineke Zaal
Erasmus MC Rotterdam Philipps-Universitit Marburg
Dept. of Clinical Genetics Universitétsklinikum Gielen und Marburg GmbH
Standort Marburg

Prof. Dr. K. L. Leenders, MD, Ph.D.
Professor of Neurology
University Medical Centre Groningen (UMCG)
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