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2 GRUSSWORT UND IMPRESSUM

Liebe Leserinnen und Leser,

in unserer diesjahrigen Sonderausgabe erldautert der Neurologe Dr. Frank
Siebecker, wie er ein von AbbVie entwickeltes Screening-Tool zur Uberpriifung
der oralen Parkinson-Therapie einsetzt und welche Vorteile sich daraus fiir die ~
Patienten und fiir ihn als Arzt ergeben. Einen einfachen Selbsttest zur ersten Ein- -
schatzung lhrer oralen Therapie finden Sie auch auf www.parkinson-check.de.

Ein weiteres Thema in diesem Heft greift die mit Parkinson haufig einhergehende
Sturzgefahr auf. Wie kommt es zum Fall und wie lassen sich Stiirze vermeiden oder
zumindest abmildern? Lesen Sie zudem, wie Angehdrige mit Betroffenen iber
Verdnderungen der Parkinson-Symptome sprechen kénnen, und informieren Sie
sich Uber digitale Angebote in der Parkinson-Versorgung.

Wir wiinschen Ihnen eine anregende Lektiire!

Die orale Therapie auf dem Priifstand

PARKOUR kompakt Die Antworten von Parkinson-Patienten auf fiinf Fragen (www.parkinsqn-check.de)
zu Parkinson-Symptomen und der Einnahme von Tabletten liefern Arzten erste
Anhaltspunkte, wie gut die aktuelle orale Therapie wirkt. Wird eine der Fragen mit
»Ja“ beantwortet, konnen Mediziner mit einem von AbbVie mitentwickelten

frither lesen:

Uber www.parkour-abo.de

lhre Dr. Julia Felder den Newsletter abonnieren!

Lead Patient Engagement digitalen Screening-Tool weitere Symptome sowie deren Haufigkeit und Schwere-
Specialty Care . grad erfragen. Anhand der Ergebnisse kdnnen Arzt und Patient Entscheidungen
bei AbbVie Deutschland

zur weiteren Behandlungsstrategie treffen. Dr. Frank Siebecker, Neurologe in
Telgte und Griindungsmitglied des Parkinsonnetzes Miinsterland+, hat in seiner
Herausgeber: AbbVie Deutschland GmbH & Co. KG, Wiesbaden. Verlag: Allround Team GmbH, Kéln, Praxis erste Erfahrungen mit dem neuen Tool gesammelt'
www.allround-team.com. Chefredaktion: Dr. Julia Felder. Redaktion: Patricia Karasch, Johannes Schura,

Fabienne Stordiau [ V.i.S.d.P. ], Petra Sperling [ ps ]. Layout und Design: Kristina Blumenstock. Schlussredaktion:
Online-Lektorat 24. Druck: Schmidt printmedien, Ginsheim-Gustavsburg, www.schmidt-printmedien.de.

Vielen Dank fiir die gute Zusammenarbeit: Karin Kriiger/Deutsche Parkinson Vereinigung e. V. (dPV) Baden-Wiirt- H H ; « i ; “Shrli
temberg, Prof. Dr. Walter Maetzler/Universitatsklinikum Schleswig-Holstein, Nadine Mattes/Bundesverband Parkin- Wann und wie setzen Sie das gen mit,, Ja ’ ziehe ich das ausfiihrlichere
son Youngster fiir Selbsthilfe und Bewegungsstorungen e. V., Peter Offermann/Jung & Parkinson Die Selbsthilfe e. V., Screening—Tool ein? Screening—Tool hinzu. Es beinhaltet Fra-
Dr. Michael Ohms/Herz-Jesu-Krankenhaus Hiltrup, Wilfried Scholl/dPV e. V., Dr. Frank Siebecker/Neurologie Telgte. . . . . .. .

Flr Manuskripte, Fotos, Bilder und anderweitiges, unverlangt eingesandtes Material wird nicht gehaftet. Alle Zundchst binde ich die fiinf Fragen zur gen zu weiteren Symptomen und Kate-
Rechte vorbehalten. Nur mit schriftlicher Genehmigung des Verlags ist der Nachdruck oder die Veréffentlichung Uberprufung der aktuellen oralen Thera- gorien wie Héufigkeit oder Schweregrad.
von einzelnen Beitragen oder Ausziigen gestattet. Namentlich gekennzeichnete Beitrége geben die Meinung des . . . . . . L . ]
jeweiligen Autors und nicht immer die Meinung von AbbVie wieder. Agenturfotos dienen nur zur Illustration. pie locker in das Gesprach mit dem Pati- Diese Fragen arbeite ich gemeinsam mit

Die abgebildeten Personen sind fiktive Patientinnen und Patienten sowie Angehorige.
Redaktionsschluss fiir den nachsten PARKOUR ist der 17. September 2021. Die Ausgabe erscheint im
November 2021.

enten ein. Beantwortet er eine der Fra- dem Patienten der Reihe nach durch.
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4 BLICKPUNKT

Wie nehmen die Patienten die Fragen
auf?

Wenn ich ihnen erklare, dass ich eine Art
Fragebogen mit ihnen durchsprechen
mochte, ist manch einer schon mal ver-
wundert oder vielleicht auch ein biss-
chen unsicher, nach dem Motto ,Warum
will er das machen? Hat sich bei mir
etwas verschlechtert?“. Deshalb erlau-
tere ich gleich zu Beginn, dass es nur um
eine genauere Einschatzung geht. Das
finden die Patienten dann sehr positiv.

Wie ist lhre Rolle in dem Gesprach?

Wichtig ist, dass der Patient sich subjek-
tiv selbst einschatzt, etwa wie belastend
er Beeintrachtigungen empfindet. Des-
halb achte ich darauf, ihn nicht in eine
Richtung zu lenken, sondern die Fragen
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Gut aufgestellt in
die Zukunft
Achten Sie im Alltag

Parkinson-Tabletten
wirken.

neutral zu besprechen. Ich lese sie des-
halb auch genauso vor, wie sie formuliert
sind. Manchmal erlautere ich etwas, zum
Beispiel, dass ,,selten“ weniger als ein-
mal die Woche meint, ,manchmal“
mehrmals die Woche und ,meistens”
oder ,immer“ (fast) taglich. Aber dann
nehme ich mich wieder zurilick und lasse
den Patienten selbst (iberlegen, wie das
beiihm ist.

Bei welchen Patienten setzen Sie das
Tool ein?

Unser Plan ist, fortlaufend mit den
Parkinson-Patienten unserer Praxis das
Screening-Tool durchzugehen. Idealer-
weise kommt es zunachst bei jedem
ihrer Termine zum Einsatz. So kénnen
Uber die Zeit Veranderungen erkannt

regelmafig darauf, wie lhre

werden. Konkret wollen wir so vorgehen,
dass eine geschulte Mitarbeiterin mit
dem Patienten das Tool schon einmal
durcharbeitet. Anschliefbend spreche ich
mit dem Patienten und schatze die Wirk-
samkeit seiner aktuellen oralen Therapie
ein. Meine Einschatzung vergleiche ich
dann mit den Ergebnissen des Scree-
nings. Ich gehe davon aus, dass sich bei-
des unterscheiden wird.

Woran liegt das und was sehen Sie
daran?

Meine Auswahl der Patienten, bei denen
ich mir eine erweiterte Therapie mit einer
Medikamentenpumpe oder der Tiefen
Hirnstimulation vorstellen kann, ist auch
subjektiv - der Screening-Bogen hinge-
gen beinhaltet objektive Kriterien. Man
wird also zu voneinander abweichenden
Ergebnissen kommen kénnen. Ich erhalte
durch das Screening weitere Informatio-
nen liber den Patienten und seine Thera-
pie. Zugleich helfen mir die Ergebnisse,
die Muster aufzuspiiren und zu (ber-
priifen, die ich als Arzt mit der Zeit ent-
wickelt habe. Bei welchen Symptomen
werde ich z. B. schneller hellhorig? Bei
welchen Patienten kommt es mir eher in
den Sinn, dass sie von einer erweiterten
Therapie profitieren kénnten? Wem biete
ich entsprechende Schritte an? Wenn
man etwas schon sehr lange macht, ist es
gut, sich ab und zu kritisch zu hinter-
fragen, um sich wieder mehr zu 6ffnen.

5 BLICKPUNKT

Welche Vorteile bietet das Screening
den Patienten?

Es hilft zu klaren, ob ihre aktuelle orale
Parkinson-Therapie ausreichend wirkt.
In der wiederholten Anwendung kdnnen
die Fragen Patienten sensibilisieren, im
Alltag mehr auf sich und ihre Therapie zu
achten. Darliber hinaus bringt das Scree-
ning neue Argumente in die Arzt-Patien-
ten-Beziehung. Es kann zum Beispiel
sein, dass ich einem Patienten schon
ofter vorgeschlagen habe, die Therapie
etwas zu verstarken, er das aber ganz
klar ablehnt. Dann spreche ich ihn auch
nicht bei jedem Termin erneut darauf an.
Das Screening-Ergebnis bietet in solch
einem Fall jedoch einen objektiven
Anlass, trotzdem Uiber mégliche Thera-
pieveranderungen zu sprechen. Viel-
leicht werde ich auch erst durch das
Screening auf Patienten aufmerksam,
die von einer erweiterten Therapie profi-
tieren kdnnen oder zumindest einmal in
ein hochspezialisiertes Zentrum wie eine
Universitatsklinik gehen sollten. [ ps]

Dr. Frank Siebecker,
Neurologe in Telgte
und Griindungsmitglied
des Parkinsonnetzes
Munsterland+

Feto: privat
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6 INFOGRAFIK

Machen Sie lhren Parkinson-Check!

Wirkt lhre Therapie mit Tabletten oder
Kapseln noch optimal gegen lhre Par-
kinson-Beschwerden? Der Parkinson-
Check biindelt fiinf Fragen, die Neuro-
logen fiir die Beurteilung der Therapie
nutzen. Sie konnen diese Fragen vor

dem nachsten Arzttermin schon einmal
selbst durchgehen und Ihre Antworten
mit lhrem Arzt besprechen. Sie finden
den Selbsttest (auch zum Ausdrucken)
und weitere Informationen online unter
www.parkinson-check.de.

7 ANGEHORIGE

Uber Verdnderungen sprechen

R ——— 0~

Frage 1

Wie viele Tagesdosen Levodopa nehmen Sie ein?
<3 4 25
Frage 2
Haben Sie insgesamt taglich 2 oder mehr Stunden OFF-Phasen?
Ja Nein
Frage 3
Haben Sie unter der aktuellen oralen Therapie unvorhersehbare motorische luktuationen?
(wechselnde Phasen guter und schlechter Beweglichkeit)
Ja Nein
Frage 4
Leiden Sie unter der aktuellen oralen Therapie an belastenden Dyskinesien?
(ungeplante, von alleine auftretende Uberbewegungen)
Ja Nein
Frage 5
Leiden Sie zurzeit an Einschrankungen hinsichtlich einer oder mehrerer Aktivitaten des
taglichen Lebens (d. h. Schreiben, Gehen, Baden, Anziehen, Essen, Toilettengang usw.)?
Ja Nein

Quelle: www.parkinson-check de

lhre Notizen fiir das Arztgesprich

Angehorige bemerken es mitunter
friiher als die Betroffenen selbst, wenn
sich Parkinson-Symptome verandern.
Wie konnen sie das ansprechen?

,Menschen mit Parkinson nehmen sich
oft anders wahr“, beobachtet Karin
Kriger, Landesvorsitzende der
Deutschen Parkinson Vereinigung e. V.
(dPV) flir Baden-Wiirttemberg und Leite-
rin der dPV-Selbsthilfegruppe Heilbronn.
»Es kann sein, dass jemand seine Stimme
als kraftig empfindet, tatsachlich aber
eher leise spricht. Oder ihm ist nicht
bewusst, dass seine Schritte immer
kleiner werden.” Angehorige dufiern sich
dazu oft zogerlich, weill Karin Kriiger,
deren Ehemann seit vielen Jahren mit
der Erkrankung lebt. ,Sie mochten den
Betroffenen nicht beunruhigen oder
traurig stimmen und schon gar keinen
Streit vom Zaun brechen.”

Doch Gesprache uber Veranderungen
sind hilfreich: Sie kénnen Betroffene
sensibilisieren, auf bestimmte Dinge zu
achten, und sie motivieren, bestimmte
Fahigkeiten zu trainieren. Und je friiher
Veranderungen auffallen, desto eher
lasst sich mit dem Neurologen (iber-
legen, ob zum Beispiel eine Therapie-
umstellung angezeigt sein konnte.

Karin Kriger, die bereits mehrere Paar-
seminare veranstaltet hat, empfiehlt
Angehorigen, entsprechende Gesprache
in einer passenden Situation zu
beginnen. ,Man sollte einen ruhigen
Zeitpunkt wahlen und darauf achten,
dass die Stimmung entspannt ist.“ Posi-
tiv sei auch, Vorschlage einzubringen.
sMan kann zum Beispiel bestimmte
Ubungen anregen oder anbieten, mit
zum Neurologen zu gehen.” Wichtig sei
schlieBlich, als Angehdriger nicht domi-
nant oder bevormundend aufzutreten.
»Das Schllsselwort lautet ,gemeinsam’.
Beide sind aufihre Weise Experten fiir die
Situation. Paare konnen das nutzen, um
so gut wie moglich mit der Erkrankung zu
leben.“ [ps]

o

Gut aufgestellt in
die Zukunft
Niemand spricht gerne
Uber schwierige Themen.
Wer es trotzdem tut, gewohnt
sich fruhzeitig eine offene
Kommunikation an.
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8 AKTIVES LEBEN

Stiirzen aktiv entgegenwirken

Viele Stiirze lassen sich vermeiden
oder abmildern, sagt Prof. Dr. Walter
Maetzler, stellvertretender Direktor der
Klinik fiir Neurologie des Universitats-
klinikums Schleswig-Holstein. Was
Betroffene dazu beitragen konnen.

»Stlrze kdnnen bereits bei leicht ausge-
pragtem Parkinson auftreten. Am hau-
figsten sind sie in der mittleren Phase,
spater nehmen sie wieder ab“, beobach-
tet der Neurologe. Das sei allerdings dar-
auf zurlickzufiihren, dass die Betroffe-
nen dann weniger mobil sind. ,Im
Verhaltnis zu den Metern, die jemand
geht, sehen wir: Sturzereignisse nehmen
im Verlauf der Erkrankung weiterhin zu.“

Die Hauptursache ist ein Zusammen-
spiel mehrerer Faktoren. ,Bei Parkin-
son sind Motorik, Mobilitat, Denkleis-
tung und Reaktionsvermégen in
Mitleidenschaft gezogen. Diese Kombi-
nation erhoht das  Sturzrisiko“,
beschreibt Prof. Maetzler. Im motori-
schen Bereich konnen insbesondere
ein Freezing, das ,,Festfrieren“ der Fiilte
am Boden, unkontrollierte Uberbewe-
gungen und Muskelsteifheit Probleme
bereiten. Im Bereich der Denk- und
Reaktionsfahigkeit kommt es zum
Beispiel zu EinbuRen, wenn Parkinson
die ,Multitasking-Fahigkeit“ verringert.

PARKOUR kompakt Sonderausgabe | August - November 2021

»,Das Gehirn kann verschiedene Dinge
nicht mehr so gut gleichzeitig beriick-
sichtigen und sendet falsche Informati-
onen dartiber, was jetzt gerade wichtig
ist“, erklart der Facharzt. ,Wird jemand
zum Beispiel im Gehen angesprochen,
richtet er seine Aufmerksamkeit starker
darauf als auf seine Schritte und gerat
womoglich ins Straucheln.“ Auch eine
Parkinson-bedingte verlangsamte
Augenbewegung gehdrt zu den Risiko-
faktoren. ,,Das Auge leitet Informatio-
nen aus der Umgebung, etwa Uiber eine
Bodenunebenheit, verzogert weiter.
Damit fehlt die Zeit flr eine passende
Reaktion.“ Eine andere Ursache fiir ins-
besondere bei vorangeschrittenem Par-
kinson auftretende Stiirze kann eine
plotzliche Blutdrucksenkung und die
damit einhergehende Unterversorgung
des Gehirns sein.

Die Ursachensuche ist der erste Schritt,
etwas gegen die Sturzgefahr zu unter-

- —~a

nehmen. ,ldealerweise beleuchten
Betroffene dafiir selbstkritisch, wie es
zu einem Sturz kam¢, erldutert Prof.
Maetzler. ,AuRerst hilfreich ist es, die
Zeit vor dem Fall wie einen Film zurtick-
zuspulen und zu Uberlegen: Was war
eine halbe Stunde, wenige Minuten,
wenige Sekunden zuvor? Woran habe
ich gedacht? Wie habe ich mich gefiihlt?
Wie war die duldere Situation? Bin ich
gestolpert, war ich abgelenkt?” Diese
detaillierte Aufarbeitung liefert Neuro-
logen, Physiotherapeuten und Betrof-
fenen selbst wichtige Anhaltspunkte,
wie sich Gefahrensituationen in Zukunft
verhindern lassen kdénnten.

Betroffene tun sich jedoch oft schwer,
ihrem Neurologen von Stirzen zu
erzahlen. Viele befiirchten, dass ihnen
die Selbststandigkeit abgesprochen
werden kdnnte. ,,Der Arzt kann die Pro-
bleme aber nurangehen, wenn er davon
weil¥“, betont der Neurologe. ,Und wir

.

"
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kénnen mittlerweile tber die allgemei-
nen Empfehlungen hinaus viel tun. Wir
kénnen die taglichen Medikamente uber-
prifen und gegebenenfalls dndern. In
hocheffektiven  Sturztrainings lernen
Betroffene, die Folgen eines Falls abzufe-
dern. Fir Alleinlebende gibt es Hilfen wie
den Notfallknopf, Giber den sie im Ernst-
fall jemanden herbeirufen kénnen.
Parkinson-Patienten sollten daher gut
darauf achten, ob, wo und wann im Alltag
sie Mobilitatsprobleme haben, und mit
ihrem Arzt offen dariiber sprechen. Sie
kdnnen damit viel dazu beitragen, ihre
Lebensqualitat zu verbessern.“ [ps]

Bleiben Sie in Bewegung!

Wer fallt, kann eine Sturzangst
entwickeln, die ein Risikofaktor
fUr weitere Stiirze ist, erklart Prof.
Maetzler. ,Bewege ich mich dann
,zur Sicherheit’ nur noch wenig,
werde ich immer untrainierter und
meine Unsicherheit wachst. Men-
schen mit Parkinson sollten daher
so gut es geht bewegt leben.”

PARKOUR kompakt Sonderausgabe | August - November 2021



10 AKTIVES LEBEN '.'.:. Sie fragen sich,
ob Ihre Sturzneigung mit

Ihrer aktuellen Therapie
zusammenhangen konnte?
Auf www.parkinson-check.de
konnen Sie in einem Selbsttest
erste Hinweise auf die
Wirksamkeit Ihrer Therapie
gewinnen und mit lhrem
Neurologen daruber
sprechen.

Wie kam es zu einem Sturz oder einem Beinahe-Sturz? Anhand der folgenden
Fragen konnen Sie das analysieren. lhre Notizen liefern lhnen und Ihrem Neurolo-
gen wichtige Informationen, wann und wie oft es zu Gefahrensituationen kommt
und was helfen kann, Sturzereignisse zu verhindern.

PARKOUR kompakt Sonderausgabe | August - November 2021

11 ABBVIE ENGAGEMENT

Engagiert in die Zukunft

Wie lassen sich trotz Parkinson berufli-
che Herausforderungen meistern und
zukunftsweisende Projekte realisieren?
TV-Legende Frank Elstner im Gesprach
mit Betroffenen.

Auf dem digitalen Welt-Parkinson-Tag
der Parkinson Stiftung am 14. April
dieses Jahres (www.welt-parkinson-
tag.org) sprach der beliebte Quizmaster,
selbst von Parkinson betroffen, mit Men-
schen, die sich durch ihre Parkinson-
Erkrankung nicht ausbremsen lassen
und spannende Ziele verfolgen. ,,Woh-
nen und Parkinson“ lautete ein weiterer
Schwerpunkt der Veranstaltung: Exper-
ten beschrieben verschiedene Konzepte,
eine Berliner Initiative prasentierte ihr
auf die Bedirfnisse von Betroffenen aus-
gerichtetes ,,Parki-Haus*.

Dariiber hinaus konnten sich die Gaste
bei Experten aus Medizin und Wissen-
schaft Gber die Fortschritte der Parkin-
son-Forschung informieren. Prof. Dr.
Jens Volkmann, Vorstandsvorsitzender
der 2019 von der Deutschen Gesellschaft
fur Parkinson und Bewegungsstoérungen
e. V. (DPG) gegriindeten Parkinson Stif-
tung, erlduterte, dass die Forschung der-
zeit an der Schwelle zu neuen Behand-
lungen stehen wiirde. Prof. Dr. Alexander
Storch, 1. Vorsitzender der DPG, hob her-

vor, dass die Grundlagenforschung nun
zeitnah in die Entwicklung neuer Thera-
pien Uberfiihrt werden miisse.

»,Um diese vielversprechende Entwick-
lung neuer Therapien voranzutreiben,
brauchen wir mehr 6ffentliche Aufmerk-
samkeit und finanzielle Mittel“, begriin-
dete Frank Elstner sein Engagement als
Botschafter der Stiftung. ,lch mochte
Menschen mit Parkinson und ihren Ange-
hérigen Mut machen, ihr Leben mit der
Diagnose zu leben, und motivieren, die
vielversprechende  Forschung auch
finanziell zu unterstiitzen.”

Neben der DPG war eine Reihe weiterer
Partnerin die Umsetzung der von AbbVie
mit unterstiitzten Online-Veranstaltung
eingebunden. [ps]

TV-Legende Frank Elstner ist selbst
von Parkinson betroffen

PARKOUR kompakt Sonderausgabe | August - November 2021

Foto: DPG/C. Gros



12 PRAKTISCHE TIPPS

Digitale Angebote in der
Parkinson-Versorgung

Video-Sprechstunden mit dem Arzt,
virtuelle Selbsthilfe-Treffen, eine App
fir viele Themen: Die Digitalisierung
eroffnet neue Moglichkeiten.

Nadine Mattes, erste Vorsitzende des
Bundesverbandes Parkinson Youngster
fir Selbsthilfe und Bewegungsstoérungen
e. V., begriiRt, dass Arzte Online-Sprech-
stunden anbieten. ,Wenn ich bei einem
Termin in der Praxis gerade beschwerde-
frei bin, kann ich meine Symptome nur
beschreiben. Eine Video-Sprechstunde
kann ich so legen, dass der Arzt mich zu
Hause in einer Phase mit Symptomen
sieht und sich selbst ein Bild machen
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kann.“ Bei einer Video-Sprechstunde sei
zudem unerheblich, wo sich die Praxis
befindet und wie sie zu erreichen ist.
»Das ermoglicht Kontakte zu weiter ent-
fernten Parkinson-Spezialisten.”

Nadine Mattes schatzt digitale Ange-
bote auch als Weg, miteinander in Kon-
takt zu kommen. ,In unseren Online-
Selbsthilfetreffen kénnen sich die
Teilnehmenden austauschen, aber sind
dabei in ihrer geschitzten Umgebung.
Vielen erleichtert das den Einstieg.”
Mitunter wiirden daraus auch Offline-
Kontakte. ,Betroffene lernen sich
online kennen, stellen fest, dass sie nah

beieinander wohnen, und verabreden
sich von Angesicht zu Angesicht.”
Dariber hinaus organisieren die
Parkinson  Youngster  Gesprache
zwischen Betroffenen und Arzten.
Stimmen die Betroffenen zu, werden
Antworten auf interessante Fragen
spater im Forum auf
www.parkinson-youngster.de anony-
misiert eingestellt. ,Dafir sind die
neuen Medien ideal: Wissen biindeln
und von Uberall aus zuganglich
machen®, halt die Vorsitzende fest.

Auch Jung & Parkinson Die Selbsthilfe
e. V. setzt vermehrt darauf, Betroffenen
relevante Informationen und Kontakt-
moglichkeiten auf digitalem Weg
zuganglich zu machen - und hat die
JuP-APP fir Parkinson-Betroffene ent-
wickelt. ,Wir wollen von Betroffenen fiir
Betroffene zusammengestellte Infor-
mationen anbieten, die wir vorab
gepriift und sortiert haben®, erlautert
Vorstandsvorsitzender Peter Offer-
mann. ,,Ebenso wichtig ist die Benut-
zerfreundlichkeit: Uber Elemente wie
grof’e Symbole und anklickbare Bilder
ist unsere App einfach zu bedienen.”

13 PRAKTISCHE TIPPS

Seit Februar 2020 kann die JuP-APP
in den App-Stores kostenlos geladen
werden. Sie beinhaltet unter anderem
einen Chat, Kontakt zum Vorstand und
zu den Regionalgruppen, Termine, Ver-
linkungen zu Artikeln, Informationen
und Videos Uber Parkinson, Formulare
sowie Links zu weiteren nitzlichen Apps
fur Menschen mit Parkinson. Zweimal in
der Woche wird ein Live-Chat angebo-
ten. ,Das Angebot wird bereits gut
genutzt®, freut sich Peter Offermann.
,Uber die App in eine umfassende,
verlassliche Wissenswelt einzutreten
und schnell und direkt Kontakt aufneh-
men zu konnen, ist wirklich toll. Derzeit
bauen wir unsere App weiter aus.“ [ ps]

omp

Gut aufgestellt in
die Zukunft

Die digitale Welt halt fiir jeden

etwas Spannendes bereit.

Informieren Sie sich friihzeitig

Uber Angebote bei Parkinson

und wie Sie diese Moglichkeiten

fiir sich nutzen konnen.
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14 SELBSTHILFE

[ )

Deutsche Parkinson  jynge parkinsonkranke

Vereinigung e.V.

Selbsthilfe fur jung Erkrankte

Ein Angebot fiir junge Menschen mit
Parkinson zu schaffen, das zu ihren
Bediirfnissen passt, war einer der
Griinde fiir Wilfried Scholl, Selbsthilfe
aktiv in die Hand zu nehmen.

»Parkinson trifft auch Jiingere®, betont
Wilfried Scholl, selbst mit 35 Jahren
erkrankt. 2004 griindete er den Verein
Junge Parkinsonkranke Rheinland-Pfalz
Sud (JuPa RLP-Siid), gemeinsam mit sei-
ner Lebensgefahrtin Ria Gerike, die heute
die Gruppe leitet. ,Wir wollten in der
Offentlichkeit ein Bewusstsein fiir Jung-
erkrankte schaffen und ein Angebot ent-
wickeln, das sich an ihren Lebensthemen
orientiert”, erldutert er. ,Viele jlingere
Betroffene sind berufstatig, sie miissen
Kinder versorgen und sie blicken auf
einen langeren Weg mit der Erkrankung
als Menschen, die spat erkranken. Wir
mochten ihnen Mut machen, diesen Weg
selbstbestimmt zu gestalten.”

Zu den zahlreichen Projekten der JuPa
RLP-Sid gehdren unter anderem eine
Foto-Wanderausstellung tiber das Leben
junger Parkinson-Erkrankter, das Schu-
lungsangebot ParkinsON Tour fiir Fach-
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kreise und Schulen sowie ein Wimmel-
buch und eine App, die Kindern erklaren,
was Parkinson ist. ,Derzeit arbeiten wir
daran, unsere Website um Parkinson-
Themen zu erweitern, die von anderen
noch nicht so detailliert aufbereitet wur-
den“, beschreibt Wilfried Scholl. ,,Auch
der Bereich ,Experten antworten Betrof-
fenen‘ wird ausgebaut.”

Daruber hinaus hat Wilfried Scholl auch
als Bundesbeauftragter fiir junge Parkin-
son-Erkrankte in der Deutschen Parkin-
son Vereinigung e. V. (dPV) viel vor. ,,Die
Aktivitaten auf Bundesebene sind ein
Zusatzangebot zu den Regionalgrup-
pen“, erklart er. ,Langerfristig mochten
wir erreichen, dass mehr junge Men-
schen in der Selbsthilfe mitarbeiten und
ein Miteinander der Generationen ent-
steht, von dem alle profitieren.“ [ps]

Kontakt und Info:
www.jupa-dpv.de www
www.jupa-rlp.de k

Fragen an. ...

Foto: Herz-Jesu-Krankenhaus

Dr. Michael Ohms,

leitender Oberarzt der Klinik
fur Neurologie des Herz-Jesu-
Krankenhauses in Hiltrup

Wie kann der ,,Parkinson-Check*
(www.parkinson-check.de) im
Patientengesprach unterstiitzen?
Wird eine der finf Fragen mit ,Ja
beantwortet, muss man die Wirksam-
keit der oralen Therapie mithilfe weite-
rer Fragen genauer anschauen. Alle
Fragen zusammen dienen mir als Leit-
faden, wasich von Patienten und Ange-
horigen erfragen mochte. Positiv ist,
dass sie zu Themen flihren, mit denen
sich Betroffene zwar weniger gern

«

15 DREI FRAGEN AN

beschaftigen, die aber friihzeitig in die
therapeutischen Gesprache integriert
werden sollten.

Inwiefern sind standardisierte
Fragen hilfreich?

Sie kdnnen das, was ich mit den Betrof-
fenen bespreche, glaubhaft verstar-
ken. Es geht dann neben meiner per-
sonlichen  Einschatzung als Arzt
zusatzlich um allgemeine, wissen-
schaftlich erarbeitete Kriterien. Gerade
bei Uberlegungen beziiglich einer nicht
oralen Folgetherapie kann das hilfreich
sein. Wenn auch standardisierte Krite-
rien nahelegen, in diese Richtung zu
denken, konnen Betroffene sich
womoglich eher darauf einlassen.

Wie nutzen Sie den ,,Parkinson-
Check fiir Arzte?

Ziel ist, dass unsere Parkinson Nurses
ihn mit jedem Patienten durchgehen -
unabhangig davon, ob er zum ersten
Mal oder wiederholt aufgenommen
wird. Das hilft uns, seine aktuelle
Situation und den Anlass fiir die
stationdre Aufnahme einzuschatzen.
Wir gewinnen Informationen fir even-
tuell notwendige Therapieanpassun-
gen oder -umstellungen. Und wir
konnen die Entwicklung Uber die Zeit
beobachten. [ps]

Vielen Dank, Herr Dr. Ohms!
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PARKINSON-

WAS SIND DIE

SYMI IE VON
FORTGESCHRITTENEM
PARKINSON?

P

www.parkinson-check.de

Wirkt lhre orale ‘
Parkinson-Therapie noch
zufriedenstellend?

Machen Sie den PARKINSON-CHECK

auf www.parkinson-check.de

Besprechen Sie mit Ihrem Neurologen anhand
Ilhrer Ergebnisse des Fragebogens, wie

gut Ihre orale Parkinson-Therapie noch wirkt.
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