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GRUSSWORT UND IMPRESSUM

Liebe Leserinnen und Leser,

wenn sich eine Parkinson-Erkrankung mit Tabletten nicht mehr zufriedenstellend
behandeln lasst, gibt es weitere Optionen. Friihzeitig eingesetzt, konnen sie die
Lebensqualitat erhalten oder verbessern. Esist allerdings nicht immer leicht, den rich-
tigen Zeitpunkt zu erkennen.

In dieser Ausgabe stellen wir eine neue Moglichkeit vor, wie die Wirkung der Therapie
mit Tabletten Uberpriift werden kann. Zudem mochten wir lhnen unser neues Internet-
angebot www.parkinson-check.de ans Herz legen. Sie finden dort Informationen zu
fortgeschrittenem Parkinson, einen Selbsttest, Geschichten, wie andere Betroffene
ihren Weg mit der Erkrankung gehen, und vieles mehr.

Wie hilfreich es sein kann, sich mit anderen Erkrankten uber ihre Erfahrungen im
Umgang mit Parkinson und mit ihrer Therapie auszutauschen, steht im Mittelpunkt
des Beitrags ,Hilfreiche Patenschaften®.

Wir wunschen lhnen eine gute Zeit und Freude beim Lesen!

PARKOUR kompakt
friiher lesen:

Uber www.parkour-abo.de
den Newsletter abonnieren!

lhre Dr. Julia Felder

Lead Patient Engagement
Specialty Care
bei AbbVie Deutschland
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Grenzen der oralen Therapie erkennen

Wie lasst sich priifen, ob die Therapie mit
Tabletten oder Kapseln noch ausrei-
chend gegen die bestehenden Parkinson-
Beschwerden wirkt? Welche Kriterien
kénnen die Beurteilung erleichtern?

Mit diesen Fragen hat sich ein internatio-
nales Expertengremium befasst. In
einem mehrstufigen Beratungsverfah-
ren nach der sogenannten Delphi-
Methode wurden zunachst fir eine
Uberprifung relevante Kriterien ermit-
telt. AnschlieRend haben die Parkinson-
Spezialisten darauf aufbauend Fragen
erarbeitet, die zur Beurteilung einer
Parkinson-Erkrankung und der aktuel-

len Therapie eingesetzt werden kénnen.
Dieses fuir Arzte entwickelte Tool gibt
Hinweise darauf, ob die Parkinson-Be-
schwerden mit der aktuellen oralen
Therapie, also Tabletten oder Kapseln,
noch wirksam behandelt werden kon-
nen. Es gliedert sich in zwei Bereiche: In
einem ersten Abschnitt haben die
Experten funf einfache Fragen in einem
Fragebogen (siehe Infobox auf Seite 5)
geblindelt. Auch Betroffene kénnen die
Fragen mit ihrem Neurologen durchge-
hen - oder sie zunéachst flr sich beant-
worten und beim nachsten Termin mit
ihrem Arzt besprechen. Den umfangrei-
cheren zweiten Abschnitt nutzen Medi-
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BLICKPUNKT

ziner. Je nachdem, wie der Patient die
funf Fragen beantwortet hat, ziehen sie
nun weitere Symptome hinzu. (siehe
Infografik auf Seite 7). Eine Rolle spielt
zum Beispiel, wie schwerwiegend die
Parkinson-Beschwerden sind, wann
und wie haufig sie auftreten. Das Gesamt-
ergebnis liefert dem Arzt relevante Hin-
weise, ob fiir den Betroffenen eine
orale Therapieanpassung oder eine
Therapieumstellung empfehlenswert ist.

Wie der erste Abschnitt der neuen
Empfehlung zukiinftig in der Praxis
genutzt werden konnte, hat PARKOUR
den Neurologen Dr. Frank Siebecker
aus Telgte gefragt, Griindungsmitglied
des Parkinsonnetzes Miinsterland+.

Warum befasst man sich so ,intensiv*
mit Prifkriterien fiir die Wirksamkeit
der Parkinson-Therapie mit Tabletten?
Die Parkinson-Erkrankung nimmt einen
fortschreitenden Verlauf. Im Verlauf treten
andere Probleme auf als zu Beginn und
die Anforderungen an die Behandlung
werden komplexer. Wirken eingenom-
mene Tabletten oder Medikamenten-
pflaster nicht mehr zufriedenstellend,
kommt es z. B. zu Fluktuationen. Bei un-
zureichender Wirkung von Tabletten oder
Pflastern konnte eine nicht orale
Folgetherapie in Betracht kommen. Zur
Verfligung stehen zwei Medikamenten-
pumpen und die Tiefe Hirnstimulation.
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Daraus leitet sich die Frage ab, welche Pati-
enten von diesen nicht oralen Folgethera-
pien profitieren kdnnen. Bislang fehlen uns
objektivierbare Verfahren und Messwerte,
anhand derer wir den Erfolg erweiterter
Therapien vorhersagen kénnen.

Wie kénnten die von den Experten ent-
wickelten Kriterien in der Praxis von
Nutzen sein?

Behandler haben wesentliche Fragen
direkt zur Hand und kénnen zielgerich-
teter die erforderlichen Informationen
von ihren Patienten erfragen. Betrof-
fene konnen besser einschatzen, wasim
Rahmen des Arztgesprdachs relevant
und weiterfiihrend ist. Somit kénnte der
Fragebogen helfen, in der zur Verfligung
stehenden Zeit moglichst alle fiir die
Therapieeinschatzung wichtigen Infor-
mationen einzuholen. Wenn Patienten
die Fragen mit der Zeit kennen, wissen
sie immer besser, worauf sie achten und
was sie ihrem Arzt erzahlen sollten. Viel-
leicht machen sie sich auch schon vor

Dr. Frank Siebecker,
niedergelassener =
Neurologe in Telgte

BLICKPUNKT

Mégliche Uberpriifung der oralen Behandlung

Ob die Therapie mit Tabletten oder Kapseln noch ausreichend gut gegen die
Parkinson-Beschwerden wirkt, lasst sich beispielsweise anhand verschiedener von
Parkinson-Spezialisten fiir Arzte erarbeiteten Kriterien Giberprifen. Folgende

funf Fragen werden den Betroffenen gestellt:

1. Wie viele Tagesdosen Levodopa nehmen Sie ein?

2. Haben Sie insgesamt taglich 2 oder mehr Stunden OFF-Phasen

(Phasen mit Unterbeweglichkeit)?

3. Haben Sie unter der aktuellen oralen Therapie unvorhersehbare motorische
Fluktuationen (Schwankungen der Beweglichkeit)?

4. Leiden Sie unter der aktuellen oralen Therapie an belastenden Dyskinesien

(Uberbewegungen)?

5. Leiden Sie zurzeit an Einschrankungen hinsichtlich einer oder mehrerer
Aktivitaten des taglichen Lebens (d. h. Schreiben, Gehen, Baden, Anziehen,

Essen, Toilettengang usw.)?

ihrem Termin im Wartezimmer Gedan-
ken zu den Fragen. Ich finde es sehr
wichtig, dass Patienten informiert sind
und sich aktiv an der Behandlung
beteiligen.

Kénnten die Kriterien Betroffene auch
in ihrer Selbstbeobachtung im Alltag
schulen?

Man kann sehr wohl Uberlegen, ihnen
den Fragebogen mitzugeben. Im Schnitt
kommen Parkinson-Betroffene ein- bis
zweimal pro Quartal in die Praxis. Im
Termin berichten sie aber vornehmlich
von den jlngsten Ereignissen. Man

konnte sie daher bitten, anhand der fiinf
Fragen hin und wieder zu schauen, wie
eine Woche im Durchschnitt gelaufen
ist. Auf diese Weise findet im Patienten-
gesprach auch langer Zuriickliegendes
Beachtung. Oder sie flllen den Bogen in
den drei Wochen vor ihrem Termin aus
und im Falle einer Therapieumstellung
weitere drei Wochen. Das hilft dem Arzt,
die Wirkung der Umstellung zu beurtei-
len. Auch Angehdrige haben hier eine
wichtige Rolle. Sie nehmen den Erkrank-
ten oft anders wahr als der Betroffene
sich selbst.
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Wann oder fiir welche Patienten ist die
Anwendung der Kriterien empfehlens-
wert?

Das lasst sich aus der Praxis heraus bis-
lang nicht sagen, da dieses Konzept in
der Behandlungsroutine noch nicht ein-
gesetzt wird. Die Frage ist vielmehr: Wie
kbnnen wir Patienten erkennen, bei
denen der Fragebogen angewendet
werden konnte? Aus meiner Sicht konn-
ten dafiir zwei Aspekte von Bedeutung
sein: Zum einen die Erkrankungsdauer,
zum anderen kénnte man in der laufen-
den Behandlung prifen, ob Kriterien
aus dem Fragebogen erkennbar sind,
wie z. B. haufigere Einnahmezeitpunkte
fir die Parkinson-Medikation. Bislang
wurde dieses neue Konzept nicht in der
Bundesrepublik Deutschland geprift.
Daher konnte eine Querschnitts-

.
—
| B
b
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:.:-:.» Gut informiert INFOGRAFIK 7
in die Zukunft

Wenn mehrere Tabletteneinnahmen e oo . o ee v v
am Tag nicht mehr ausreichen, gibt Wie Arzte die Therapie uberprifen konnen
es weitere Wege. Sich friihzeitig
gedanklich damit zu beschaftigen

kann spatere Entscheidungen =
erleichtern. Uberprifung auf eine unzureichende Symptomkontrolle unter der

aktuellen oralen Therapie.

Abschnitt 1: Kann vom Patienten ausgefiillt werden

JA NEIN

[ ] =5 Levodopa-Einnahmezeiten am Tag [ ]
erhebung mit einer groReren Patienten- L] 22 h OFF-Zeit/Tag L]
gruppe im ambulanten Behandlungsbe- L] Unvorhersehbare motorische Fluktuationen []
reich gezieltere Informationen fiir den L] Belastende Dyskinesien L]
Nutzen dieses Konzeptes in unserem a Einschrankungen bei einer Aktivitat oder (]
Gesundheitssystem erbringen. mehreren Aktivitaten des taglichen Lebens
Wie gehen Sie vor, wenn Sie erkennen, EINE der Fragen wird mit JA ALLE Fragen werden mit NEIN beant-
dass eine Therapieanpassung not- beantwortet: Weiter mit Abschnitt 2. wortet: Der Patient scheint gut ein-
wendig ist? Aufbauend auf den Angaben aus Abschnitt 1 gestellt zu sein und es besteht aktuell
Ich schaue zunichst nach dem Stand werden weitere Symptome beleuchtet. kein Handlungsbedarf.
der Erkrankung, nach Auffalligkeiten
und Schwierigkeiten. Im zweiten Schritt . . . .
frace ich den Betroffenen. welche Schritt 2: Gemeinsam mit dem Arzt auszufiillen

g )

Beschwerden ihn im Alltag am meisten Beurteilung, ob eine Optimierung der Tabletten reicht oder anhand
beeintrachtigen. Im dritten Schritt weiterer Fragen zu folgenden Bereichen eine nicht orale Folgetherapie
scanne ich Faktoren wie Alter, Vorer- in Betracht gezogen werden sollte.
krankungen und weitere Medikamenten-
einnahmen. Anhand dieser Parameter + Unvorhersehbare motorische » Freezing of gaitim OFF
Uberlege ich, ob eine Therapieanpas- Fluktuationen o ST i leien Menss
sung oder ein Wechsel auf eine nicht + OFF-Phasen « Nicht motorische OFF-Symptome
orale Folgetherapie angezeigt ist. « Belastende Dyskinesien « Halluzinationen/Psychosen
Ebenso miissen Begleittherapien wie « Beeintrachtigung der alltaglichen « Impulskontrollstérungen
Physio-, Logo- oder Ergotherapie be- Dinge des Lebens + Schmerzhafte Dystonien

ricksichtigt werden. Bei all dem ist
unser Parkinsonnetz Miinsterland+ hilf-
reich, Uber das wir Behandlungspfade
schaffen und Ansprechpartner vermit-
teln kénnen. [ps]

Anhand der mit dem Tool fir Arzte gewonnenen Ergebnisse kann
eine gemeinsame Entscheidung fiir weitere Behandlungsoptionen getroffen werden.
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Angehorige konnen unterstitzen

Bei der Entscheidung fiir eine nicht orale
Folgetherapie sind auch Angehorige
gefragt. Denn auch der Angehorige kann
von einem Wechsel der Therapie profi-
tieren, da sich im gemeinsamen Alltag
neue Perspektiven ergeben kénnen.

Viele Parkinson-Betroffene hadern damit,
sich zu einer nicht oralen Folgetherapie
zu entschlieRen. ,Kommt das fiir mich
(schon) infrage?“, ,Kommen wir damit
zurecht?“ sind typische Uberlegungen.
Abgesehen von der Beratung durch einen
erfahrenen Neurologen sind dann auch
die Beobachtungen von nahen Angehori-
gen hilfreich. Sie sehen Betroffene haufig
anders als die Betroffenen sich selbst. Des-
halb fallt ihnen oft eher auf, wo es im All-
tag immer wieder zu Herausforderungen
kommt. Oder sie nehmen deutlicher wahr,
wie haufig bestimmte Auffalligkeiten auf-
treten. Offene Gesprache darliber schar-
fen ein realistisches Bild der Situation. Das
ist eine wertvolle Basis flir weitere Ent-
scheidungen.
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Ebenso hilfreich ist es, gemeinsam zu Giber-
legen, welche Verdanderungen der Wechsel
auf eine nicht orale Folgetherapie auch fir
den Angehorigen mit sich bringen kdnnte.
Vielleicht muss er anders unterstiitzen als
bisher oder die tagliche Routine umstel-
len. Wenn Angehoérige und Betroffene
friihzeitig besprechen und sich gemein-

PRAKTISCHE TIPPS

Unser neues AbbVie Care-Angebot:
Machen Sie lhren Parkinson-Check

Wann ist Parkinson so weit fortgeschrit-
ten, dass ein Umdenken in der Behand-
lungsstrategie angezeigt sein kann? Wer
oder was konnte lhnen in lhrer Situation
helfen? Auf www.parkinson-check.de

Schauen Sie mal rein:

finden Sie Hilfestellungen, Ihr Leben trotz
fortgeschrittener Erkrankung in die Hand
zu nehmen und sich aktiv dafiir einzuset-
zen, dass alle zur Verfiigung stehenden
Therapien in Betracht gezogen werden.

sam informieren, was das flr den gemein-
samen Alltag bedeuten kann, lasst sich die
neue Situation gemeinsam gestalten.

Videos iiber Parkinson-Beschwerden
Parkinson hat viele Gesichter. Doch gewisse
Anzeichen sind typisch fir eine fortgeschrit-
tene Erkrankung. Sie bei jemandem zu sehen
kann hilfreicher sein, als sie mit Worten erklart zu bekommen. Und
je genauer Sie die Anzeichen kennen, umso besser konnen Sie
einschatzen, ob Sie davon betroffen sind, und etwas unternehmen.
Machen Sie

den Test:
Fiinf Fragen liefern Q/
wertvolle Hinweise
Sie fragen sich, ob Ihre Parkinson-
Beschwerden auf eine unzureichende
orale Therapie hindeuten?
Nutzen Sie den ersten Abschnitt
des Arzte-Tools unter
www-parkinson-check.de
und nehmen Sie das Ergebnis mit zu
Ihrem nachsten Arzttermin.
Experten als Unterstiitzer! O
Uber www.parkinson-check.de finden Sie auch eine
Ubersicht von Neurologen, die um die Wichtigkeit einer

passenden Therapie bei Parkinson wissen und sich fiir
die Behandlung Betroffener einsetzen.

Noch etwas spielt bei der Entscheidung
fur eine der Therapieoptionen bei fortge-
schrittenem Parkinson eine grofie Rolle:
Oft steht die mogliche Verbesserung fiir
den Betroffenen im Fokus. Doch auch
Angehorige kdnnen an Lebensqualitat ge-
winnen. Vielleicht konnen sie zusammen
mit dem Betroffenen das Leben wieder
aktiver angehen. Oder sie kdnnen eigene
Freiraume ausweiten, weil der Erkrankte
wieder selbststandiger wird. [ps]

:.:.:.» Gut informiert
in die Zukunft

Sprechen Sie friihzeitig miteinander
Uber Therapieoptionen bei fortge-
schrittenem Parkinson. Das Gesprach
mit anderen Betroffenen (und deren
Angehdrigen), die eine solche Ent-
scheidung schon getroffen haben,
bringt Sicherheit und gibt Einblicke,
die wertvoll sein konnen.

4

Gemeinschaft starkt:

Mutig bleiben, Mut zusprechen!
Lesen Sie Geschichten von ande-
ren Betroffenen. Berichten Sie
Uber lhre Erlebnisse mit Parkin-
son. Oder Uber das, was lhnen
Kraftim Umgang mit der Erkran-
kung gibt. Holen Sie sich posi-
tive Anregungen und geben Sie
weiter, was lhnen Mut macht!
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DEUTSCHE PARKINSON VEREINIGUNG

dP

Deutsche Parkinson
Vereinigung e.V.

Patienten-Workshops der Deutschen
Parkinson Vereinigung (dPV) e. V.

Vortrag von Dr. Vaterroth auf dem Workshop der
dPV Baden-Wiirttemberg

»Wann ist Parkinson fortgeschritten?“
Diese Frage stand 2019 im Mittelpunkt
von drei Workshops der dPV fiir Menschen
mit Parkinson und deren Angehdrige.
Durchgefiihrt wurden sie von den Jungen
Parkinsonkranken (dPV JuPa Siidwest)
und den Regionalverbanden in Baden-
Wirttemberg, Rheinland-Pfalz und dem
Saarland. Fachliche Unterstiitzung leis-
tete Dr. Thomas Vaterrodt, Chefarzt der
Neurologischen Klinik der SHG-Kliniken
Sonnenberg in Saarbriicken.

Auftakt aller drei Workshops war ein
umfassender Fachvortrag. AnschlieRend
kreuzten die insgesamt 114 Teilnehmen-

den in einem Fragebogen an, welche der
darin gelisteten 15 Kriterien sie als Anzei-
chen fir eine fortgeschrittene Parkinson-
Erkrankung betrachten. Die Diskussion
der Ergebnisse zeigte, dass flr die Mehr-
heit der Teilnehmenden Kriterien wie ,wie-
derholtes Stiirzen trotz optimaler Einstel-
lung“ oder ,,Bewaltigung von komplexen
Aufgaben ist haufig nicht moglich“ Kenn-
zeichen fiir eine fortgeschrittene Erkran-
kung sind. Probleme wie ,Leicht ausge-
pragte Gedachtnisstorungen“ hingegen
sehen viele eher im Zusammenhang mit
altersbedingten Veranderungen.

Mit den Workshops mochte die dPV die
Sicht von Betroffenen und Angehdrigen
starker in den Fokus riicken. Denn ihre
Einschatzung hilft Behandlern, eine indivi-
duelle Erkrankung zu beurteilen, Thera-
piemaflnahmen anzupassen und zu
erkennen, ob eine der Therapieoptionen
bei fortgeschrittenem Parkinson infrage
kommen kénnte. Davon wiederum kon-
nen Betroffene profitieren: Werden ange-
messene Therapiemalinahmen rechtzeitig
eingesetzt, kann das ihre Lebensqualitat
erhalten oder womdglich sogar wieder
verbessern.

Mehr iiber die dPV unter www.parkinson-vereinigung.de und Tel. 02131 740270
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Videos von AbbVie zeigen Kriterien
des fortgeschrittenen Parkinsons

In Patienten-Workshops der Deutschen
Parkinson Vereinigung (dPV) e. V. wurde
deutlich: Betroffene und Angehorige
wiinschen sich, Kennzeichen fiir eine
fortgeschrittene Erkrankung besser er-
kennen zu konnen. Diesen Impuls hat
AbbVie gemeinsam mit einem Experten
aufgegriffen und 16 Videos produziert,
die typische Anzeichen zeigen.

Gedreht wurde mit professionellen Schau-
spielerinnen und Schauspielern. ,Mithilfe
fachlicher Erlduterungen konnten sie die
Parkinson-Symptome realistisch darstel-
len“, erldutert Dr. Vaterrodt. Der Chefarzt
der Neurologischen Klinik der SHG-Klini-
ken Sonnenberg hat die Dreharbeiten fach-
lich begleitet und vor Ort mit den Schau-
spielenden an der Umsetzung gefeilt.
»Auch Symptome wie Teilnahmslosigkeit
oder ein Geflihl innerer Leere haben sie
gut umgesetzt.“ Die Videoclips von jeweils
gut einer Minute sind klar und einfach
gehalten. ,Eine Herausforderung war, die
Ablaufe prézise und so alltagsnah wie
moglich zu zeigen®, beschreibt Dr. Vater-
rodt. ,Ebenso anspruchsvoll war es, sie in

OAlle Videos finden Sie auf

www.abbvie-care.de unter ,Parkinson, :
Meniipunkt ,Fortgeschrittener Parkinson® :

Situationen einzubetten, die Menschen
mit Parkinson und Angehorige von Betrof-
fenen direkt wiedererkennen.”

Wer die Videos anschaut, soll anschlieRend
die eigene aktuelle Situation besser beur-
teilen konnen: ,Habe ich diese Beschwer-
den?“ ,Wie ist meine Erkrankung einzu-
schatzen?“ Dies wiederum sei wichtig, da
mogliche Therapieoptionen davon abhan-
gig sind, welcher Schweregrad einer Erkran-
kung zugeordnet werde, halt der Neurologe
fest. ,Eine objektivere Einschatzung hilft
Betroffenen zudem, sich fiir Therapien bei
fortgeschrittenem Parkinson zu 6ffnen. Das
heilt nicht, dass man sie sofort umsetzen
muss. Aber man sollte auch nicht zu lange
warten, sondern rechtzeitig die Chance
nutzen, die Lebensqualitat Gber einen lan-
geren Zeitraum zu erhalten.“ Mit den Videos
mochte AbbVie dazu beitragen, dass Betrof-
fenen fiir ihre Entscheidung verstandliche
Informationen zur Verfligung stehen. [ ps]

Abbvie-Dreh-Team mit Dr. Vaterrodt (4.v. li. hinten)
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Hilfreiche Patenschaften

Parkinson-Betroffene, fiir die eine nicht
orale Folgetherapie mit einer Medika-
mentenpumpe oder die Tiefe Hirnstimu-
lation infrage kommt, wiinschen sich auf
sie zugeschnittene Informationen und
eine gute Beratung. In der Paracelsus-
Klinik Bremen konnen sie zusatzlich
Kontakt zu therapieerfahrenen ,Paten*
aufnehmen.

sIch unterstiitze Betroffene und Angeh6-
rige in dieser Situation mit Informationen,
berate sie, beantworte Fragen und gehe
auf Angste und Sorgen ein®, beschreibt
Micaela Pressberger, Parkinson Nurse in
der Paracelsus-Klinik Bremen. , Aber ich
kann nur theoretisches Wissen vermit-
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teln oder weitergeben, was mir Betrof-
fene berichtet haben. Informationen aus
erster Hand kdnnen nur Menschen bieten,
die mit einer nicht oralen Folgetherapie
behandelt werden. Doch dazu fehlt oft das
Netzwerk.“

Vor diesem Hintergrund rief die enga-
gierte Parkinson Nurse 2017 an der Klinik
ein besonderes Angebot ins Leben: Sie
bringt Patienten, die vor der Entscheidung
fir einen Therapiewechsel stehen, mit
Betroffenen zusammen, die bereits mit
einer nicht oralen Folgetherapie leben.
»Es hat schlieflich einen ganz anderen
Stellenwert, ob ich jemandem sage ,Sie
sind dann wieder mobiler’ oder ob ein

Foto: Privat

Betroffener selbst erzahlt, dass er wieder
aktiver lebt“, begriindet sie ihren Ansatz.
Auskunftsbereite ,Paten“ findet Micaela
Pressberger Gber die Parkinson-Cafés der
Klinik. ,In der Beratung kann ich Betroffe-
nen seitdem zusatzlich anbieten, sie mit
jemandem zusammenzubringen, der die
infrage kommende Therapieform kennt.”

Auch Brigitte Krel3, die seit 2012 mit der
Levodopa-Pumpe lebt, hat sich in die
~Paten-Kartei“ aufnehmen lassen. ,Als
Frau Pressberger mich gefragt hat, habe
ich direkt eingewilligt. Ich weiR, dass man
zunachst viele Fragen hat. Aber ich freue
mich, wenn ich andere ermutigen kann,
einen Versuch zu wagen. Mir selbst hat der
Therapiewechsel viel Positives gebracht.”
Mittlerweile hat die 71-Jahrige schon mit
mehreren Betroffenen telefoniert. ,,Sie
erkundigen sich, wie ich im Alltag zurecht-
komme, wo Probleme auftauchen kdnnen
und ob ich meine Entscheidung schon mal
bereut habe.“ In ihren Gesprachen liegt
Brigitte Krefl besonders viel daran, ehr-
lich Auskunft zu geben. ,Man darf keine
falschen Erwartungen wecken, jeder sollte

Micaela Pressberger,
Parkinson Nurse,
Paracelsus-Klinik Bremen

AKTIVES LEBEN

:.:.:.» Gut informiert
in die Zukunft
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Wie kann der Alltag mit einer

nicht oralen Folgetherapie

aussehen? Suchen Sie dazu den
Austausch mit Menschen, die
Erfahrungen damit haben.

anhand von Tatsachen entscheiden kon-
nen. Deshalb stelle ich klar, dass keine
Therapie ein Wundermittelist und manche
Einschrankungen bleiben. Aber ich betone
auch, dass man meiner Ansicht nach nur
dazugewinnen kann. Sollte es nicht so wir-
ken, wie gewliinscht, lasst sich auch alles
wieder riickgéngig machen.”

Seit dem Start des ,Paten-Programms*
sind diverse Patenschaften zustande
gekommen. Manchmal habe sich regel-
recht eine Freundschaft entwickelt,
manchmalseieseinreinesInformationsge-
sprach geblieben, berichtet Micaela Press-
berger. ,Es gibt auch Betroffene, die sich
nach dem Kontakt gegen eine nicht orale
Folgetherapie entschieden haben. Auch
das ist in Ordnung; es geht nur um Aus-
tausch, jeder bleibt in seiner Entscheidung
frei.“ Die Resonanz auf die Patenschaften
an sich sei aber durchweg positiv. ,Wer vor
einer Therapieentscheidung steht, erlebt
den Austausch als hilfreich, die Paten fin-
den es bereichernd, ihre Erfahrungen wei-
tergeben zu kdnnen. Letztendlich ist es fiir
alle ein Gewinn.“ [ ps]
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Parkinson-Pflege-

spezialisten im Einsatz

Um die Versorgung von Menschen mit
Parkinson zu verbessern, bietet der Ver-
ein Parkinson Nurses und Assistenten
(VPNA) eine spezielle Fortbildung fiir
Pflegekrafte an.

Wie auRert sich Parkinson, wie wirken
Parkinson-Medikamente, wie wird eine
fortgeschrittene Erkrankung behandelt?
Was ist wichtig im Umgang mit Betroffe-
nen, bei der Pflege, zur Vorbereitung
auf eine Untersuchung? Die zweitdgige
Fortbildung ,Parkinson-Pflegespezialistin/
Parkinson-Pflegespezialist“ des VPNA be-
antwortet diese und weitere Fragen.

»,Das praxisnahe Wissen hilft den Teilneh-
menden, medizinische und therapeuti-
sche Empfehlungen fachlich umzusetzen
und rechtzeitig auf Beschwerden und Ver-
anderungen aufmerksam zu machen®,
erlautert Bernhard Konig, Geschaftsfiih-
rer des VPNA. ,Ziel ist, dass Parkinson-
Pflegespezialistinnen und -Pflegespezia-
listen an Parkinson erkrankte Menschen
von Beginn an bis zur Entlassung ange-
messen begleiten kdnnen - zum Wohl der
Betroffenen, fiirihre eigene Entlastung im
Arbeitsalltag und als Beitrag zu einer
lickenlos auf Parkinson abgestimmten
Versorgung.”
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Die Klinik fiir Neurologische und Fach-
Ubergreifende Frihrehabilitation des
St.-Marien-Hospitals in Koln gehort zu
den Einrichtungen, die das Fortbildungs-
angebot des VPNA bereits in Anspruch
genommen haben. Mittlerweile arbeiten
dort 17 Parkinson-Pflegespezialistinnen
und -Pflegespezialisten und eine leitende
Mitarbeiterin befindet sich in der Weiter-
bildung zur Parkinson Nurse. ,Es ist uns
wichtig, dass unsere Mitarbeiter wissen,
wie sie Parkinson-Betroffene optimal
pflegen und unterstiitzen kénnen®, erlau-
tert Chefarztin Dr. Pantea Pape. ,Wir
sehen zudem, dass auf Parkinson spezia-
lisierte Pflegekrafte im Rahmen der multi-
modalen Komplexbehandlung, die wir mit
einem interdisziplindren Team umsetzen,
eine Schlisselrolle haben. Die mit der
Ausbildung erworbenen Kompetenzen
fordern eine vertrauensvolle Beziehung
und starken die Kommunikation zwischen
allen Beteiligten. Das wirkt sich positiv auf
das Management der Erkrankung aus und
kommt direkt unseren Patienten zugute.”

Fortbildungsangebote des VPNA e. V.
unter www.vpna-ev.de

Fragen an ...

Foto: Privat

Meike Braun,

stellvertretende Stationsleitung der
Klinik fiir Neurologische und Fach-
lbergreifende Friihrehabilitation des
St.-Marien-Hospitals Koln

Was hat Sie motiviert, die Fortbildung
zur Parkinson-Pflegespezialistin zu
absolvieren?

Aufgrund der zunehmenden Spezialisie-
rung unserer Klinik fiir Neurologische
Frihrehabilitation behandeln wir immer
ofter an Parkinson erkrankte Menschen.
Wir sehen dabei deutlich, wie komplex
diese Erkrankung ist und wie unterschied-
lich sie ausgepragt sein kann. Um im
Arbeitsalltag richtig auf die Betroffenen
eingehen zu kénnen, ist es daher wichtig,

DREI FRAGEN AN

ihre Beschwerden und Besonderheiten zu
kennen. Deshalb habe ich mich sehr
gefreut, dass die Fortbildung in unserem
Haus neu angeboten wurde.

Wie hat die Fortbildung lhr Verstiandnis
fiir Parkinson-Betroffene verandert?
Mir ist einiges noch mal bewusst geworden:
etwa, dass zwischen ,nicht konnen“ und
shicht wollen“ ein groRer Unterschied liegt.
Wie wichtig es ist, dass die Betroffenen auf
die fiir sie richtige Medikamentendosis ein-
gestellt sind. Dass es wahrscheinlich immer
wieder Situationen geben wird, in denen
ein an Parkinson erkrankter Mensch seinen
Korper nicht unter Kontrolle hat und dass
auch psychische und kognitive Stérungen
zum Krankheitsbild gehoren.

Was machen Sie im Alltag jetzt anders?
Ich achte noch strikter auf die zeitgenaue
Verabreichung der Medikamente und
richte mich nach den korperlichen Gege-
benheiten der Betroffenen. Selbst, wenn
das zum Beispiel bedeutet, dass die Kor-
perpflege nicht - wie im Krankenhaus
sonst iblich - morgens frith erfolgen kann.
Ich versuche zudem, ihnen die Zeit zu
geben, die sie benétigen, um Handlungen
eigenstandig durchzufiihren. Gegebenen-
falls nutze ich dazu die erlernten Hilfestel-
lungen. [ps]

Vielen Dank, Meike Braun!
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