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Den Dopaminspiegel Symptom-Dokumentation Angehorige haben
stabilisieren in die Hand nehmen einen anderen Blick
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2 GRUSSWORT UND IMPRESSUM

Liebe Leserinnen und Leser,

wie lasst sich der bei Morbus Parkinson beeintrachtigte Dopaminspiegel in jeder
Phase der Erkrankung kontinuierlich ausgleichen? Diese Frage zieht sich als
Schwerpunktthema durch die neue Ausgabe des PARKOUR.

Im Blickpunkt erlautert der Neurologe Prof. Dr. Daniel Weil3, worauf es Medizinern
bei der Behandlung ankommt und warum rechtzeitige Therapieentscheidungen so
wertvoll sind.

Weitere Beitrage zeigen auf, was Betroffene und Angehdrige dazu beitragen
kénnen, dass ihre Therapie die Parkinson-Symptome unter Kontrolle halt und sie
ihren Alltag frei gestalten konnen. Wichtig ist vor allem, gemeinsam aufmerksam
zu sein, Beobachtungen festzuhalten und Veranderungen bei Symptomen oder
bei der Therapiewirkung mit dem Arzt zu besprechen.

Wir wiinschen lhnen eine inspirierende Lektiire!

/ PARKOUR kompakt
frither lesen:

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

lhre Dr. Julia Felder

Lead Patient Engagement
Specialty Care
bei AbbVie Deutschland

Herausgeber: AbbVie Deutschland GmbH & Co. KG, Wiesbaden. Verlag: Allround Team GmbH, Kéln,
www.allround-team.com. Chefredaktion: Dr. Julia Felder. Redaktion: Patricia Karasch, Saskia Pult, Johannes Schura,
Fabienne Stordiau [ V.i.S.d.P.], Petra Sperling [ ps ]. Layout und Design: Hubert Hinkelmann. Schlussredaktion:
Online-Lektorat 24. Druck: Schmidt printmedien, Ginsheim-Gustavsburg, www.schmidt-printmedien.de.

Vielen Dank fiir die gute Zusammenarbeit: Peter Offermann/Jung & Parkinson. Die Selbsthilfe e. V., Jiirgen Perick/
Sanitatshaus Perick Steinfurt, Sabrina und Rainer Stliber, Dr. Peter Themann/Rehabilitationszentrum Niederschéna
GmbH, Prof. Dr. Daniel Wei3/Universitatsklinikum Tiibingen. Fiir Manuskripte, Fotos, Bilder und anderweitiges,
unverlangt eingesandtes Material wird nicht gehaftet. Alle Rechte vorbehalten. Nur mit schriftlicher Genehmigung
des Verlags ist der Nachdruck oder die Verdffentlichung von einzelnen Beitrégen oder Auszligen gestattet.
Namentlich gekennzeichnete Beitrédge geben die Meinung des jeweiligen Autors und nicht immer die Meinung von
AbbVie wieder. Agenturfotos dienen nur zur Illustration.

Die abgebildeten Personen sind fiktive Patientinnen und Patienten sowie Angehdérige.

Redaktionsschluss fiir den nachsten PARKOUR ist der 15. Februar 2022. Die Ausgabe erscheint im April 2022.
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3 BLICKPUNKT

Den Dopaminspiegel stabilisieren

Bei Parkinson fehlt es im Gehirn an dem fiir reibungslose Bewegungen notwen-
digen Botenstoff Dopamin. Was im Verlauf der Erkrankung zu beachten ist, um
diesen Mangel moglichst gleichformig auszugleichen, erlautert Prof. Dr. Daniel
WeiB}, Leiter der Ambulanz fiir Parkinsonsyndrom, Tremor, Tiefe Hirnstimulation
und Pumpentherapien des Universitatsklinikums Tiibingen, im Interview.

PARKOUR: Wie verdndert sich bei

Parkinson der Dopaminhaushalt?

Prof. Weil}: Das gesunde Gehirn stellt
den Botenstoff selbst her, speichert ihn
in seinen Dopaminzellen und gibt ihn
langsam kontinuierlich frei. So werden
flissige Korperbewegungen moglich.
Bei Parkinson verlieren die Dopamin
produzierenden Zellen mit der Zeit ihre
Funktion. Ist der Dopaminmangel zu
grol, zeigt sich das zum Beispiel Uber

erste motorische Beschwerden in Form
von Langsamkeit oder Steifigkeit. Aller-
dings kénnen die verbliebenen Dopa-
minzellen oral zugefiihrtes Dopamin
aufnehmen, speichern und wieder ab-
geben - man nennt das ,,Pufferkapazi-
tat“. Eine Dopamin-Ersatztherapie mit
Tabletten kann den Mangel daher
zundchst ausgleichen. Wissenschaft-
liche Untersuchungen legen nahe, dass
nach circa finf bis sieben Jahren
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Krankheitsdauer die Pufferkapazitat
abnimmt. Das oral zugefiihrte Dopamin
flutet mit jeder Tablette an und wird
relativ schnell wieder abgebaut. Das
fuhrt zu Wirkschwankungen. In Phasen
mit zu viel Dopamin sind unter anderem
Symptome wie unwillkiirliche Uberbe-
wegungen moglich. Liegt zu wenig
Dopamin vor, kdnnen zum Beispiel
OFF-Phasen mit Muskelsteifheit und
Unbeweglichkeit auftreten. Auch lang-
fristig kdnnen sich Nebenwirkungen der
immer intensiveren Medikation mit
Dopamin und Dopaminagonisten ein-
stellen, beispielsweise mit neuropsychi-
atrischen Komplikationen wie Impuls-
kontrollstérungen.

PARKOUR: Was bedeutet das fiir die
Therapie mit Tabletten?

Prof. Weil3: Es gibt unterschiedliche
Moglichkeiten, die orale Therapie mit
bestimmten Wirkstoffen zu steigern.
Dabei vertritt man heute den Ansatz,
je nach Starke der motorischen Symp-
tome friihzeitig L-Dopa auch bei jlinge-

Prof. Dr. med. Daniel Weif}
ist Oberarzt der Neurolo-
gischen Klinik der Univer-
sitatsklinik Tibingen und
Forschungsgruppenleiter
am Hertie-Institut fir
klinische Hirnforschung
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ren Patienten zu geben, sofern dies fiir
eine ausreichende Symptomkontrolle
erforderlich ist. Kbnnen die Zellen das
zugeflihrte Dopamin nicht mehr spei-
chern, wirkt es bereits nach etwa 30
Minuten, aber nicht sehr lange. Verlan-
gern kann man seine Wirkung, indem
man die Einnahme auf mehrere Einnah-
mezeiten am Tag verteilt. Die Patienten
mussen sich dann haufiger am Tag mit
der Tabletteneinnahme befassen. Das
ist durchaus nicht leicht. Ein weiterer
Weg ist es, Beistoffe zu geben, die den
Abbau von L-Dopa verzégern. Im
Tagesverlauf lassen sich so im Durch-
schnitt bis zu 60 Minuten zusatzlicher
guter Beweglichkeit erzielen.

PARKOUR: Lasst sich diese Intensi-
vierung immer weiter fortfiihren?
Prof. Weil3: Es gibt einen Punkt im
Krankheitsverlauf, an dem die orale
Therapie bereits intensiviert wurde und
die Einnahmeschemata schon sehr
kompliziert sind, aber trotz bestmogli-
cher Einstellung OFF-Phasen auftreten.
Oder es kommt durch die intensive The-
rapie zu Problemen wie Uberbewegun-
gen, Stimmungsschwankungen oder
Verhaltensauffalligkeiten. Das sind typi-
sche Anzeichen, dass die orale Therapie
an Grenzen stof3t, und zu liberlegen, ob
eine nicht orale Folgetherapie mit einer
Medikamentenpumpe oder einer Tiefen
Hirnstimulation angezeigt sein kdnnte.



Heute schon
an morgen denken!
Wichtige Entscheidungen
trifft man am besten gut vorbereitet.
Informieren Sie sich darum friih-
zeitig Uber Therapieoptionen
bei Parkinson.

PARKOUR: Inwiefern ist es wichtig,
frith genug zu handeln?

Prof. Weil: Mit starkeren Wirkfluktua-
tionen auftretende Symptome beein-
trachtigen das Wohlbefinden, die
Lebensqualitat und die soziale Einbet-
tung der Patienten. Sie fiihlen sich
schlecht mit ihrer Erkrankung und kon-
nen ihren Tagesablauf nicht zuverlassig
planen, weil nicht sicher ist, wann die
Medikamente ausreichend wirken und
sie einkaufen gehen, Freunde treffen
oder leistungsfahig arbeiten kdnnen.
Das Zielist daher, ihnen zu jeder Zeit ein
moglichst hohes Mal an Symptomkon-
trolle zu ermdglichen und bei entspre-
chenden Anzeichen frih genug zu
reagieren. Und idealerweise wird eine
wirkungsvolle Therapie bereits eingelei-
tet, bevor beispielsweise eine Stérung
der sozialen Funktionen eintritt. Denn
was einmal verloren ging, ist schwierig

5 BLICKPUNKT

zurlickzugewinnen. Der Erhalt der kor-
perlichen, psychischen und sozialen
Funktionen spielt in der Therapiesteue-
rung eine grofse Rolle und nicht orale
Folgetherapien gelten gerade in dieser
Hinsicht als effektiv und nicht mehr als
Jletzter Ausweg®, wenn die Krankheit
schon sehr vorangeschritten ist. Viel-
mehr haben wir gelernt, dass wir sie
besser friih genug nutzen, um Wirk-
schwankungen zu begegnen. Das Ziel
ist, gute Lebensjahre in einem mittleren
Krankheitsstadium moglichst positiv zu
gestalten.

PARKOUR: Was kdnnen Betroffene
und Angehdorige beriicksichtigen?
Prof. Weil3: Sie sollten in Bezug auf ihre
Erkrankung und ihre Symptome auf-
merksam bleiben und immer wieder
einmal in sich hineinhorchen, um Ver-
anderungen rechtzeitig wahrzunehmen.
Sie sollten sich friihzeitig informieren,
welche Probleme im Zusammenhang
mit Parkinson und der Therapie auftre-
ten konnen, Angebote der Selbsthilfe
nutzen und sich vernetzen. Zudem hilft
die rechtzeitige Auseinandersetzung
mit moglichen Therapiestrategien,
Entscheidungen zu treffen. Schlieflich
sollten sie frih genug den Rat
eines Arztes einholen, der sich auf
Parkinson-Therapien spezialisiert hat
und den Einsatz nicht oraler Folge-
therapien abwagen kann. [ps]
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6 INFOGRAFIK

Dopaminspiegel im Lot

Mit fortschreitendem Parkinson verkleinert sich der Bereich, in dem Parkinson-
Tabletten den Dopaminmangel ausgleichen kénnen. Im Verlauf der Erkrankung
gewinnen daher nicht orale Folgetherapien an Bedeutung. Sie sorgen fiir eine
kontinuierliche dopaminerge Stimulation im optimalen Wirkungsbereich.

Uberbeweglichkeit
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dopaminerge Stimulation
Orale L-Dopa-Einnahme Unterbeweglichkeit
friilhes mittleres fortgeschrittenes
Erkrankungsstadium Stadium Stadium

Wenn die Parkinson-Therapie den Dopaminmangel fortlaufend
ausgleicht, sind die Erkrankungssymptome unter Kontrolle.
Das zu erreichen, ist der Schlissel fiir eine moglichst gute Lebensqualitat.

Fragen Sie sich darum regelmaRig:

»Kann ich das, was ich tun will,

immer genau dann tun, wenn ich es tun will?«

Das hilft Ihnen einzuschatzen, ob alles gut klappt oder zum Beispiel Unter-
oder Uberbewegungen Sie haufiger einschranken, als Sie sich bewusst sind.
Lassen sich die Symptome mit oral zugefiihrtem Dopamin nicht mehr
gleichmaRig kontrollieren, ist die kontinuierliche dopaminerge Stimulation
Uber eine nicht orale Folgetherapie eine Option.
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7 PRAKTISCHE TIPPS

Symptome dokumentieren

Wie kénnen Sie fiir Ihren nachsten Arzttermin lhre
Parkinson-Symptome dokumentieren?

Nutzliche Checklisten

Hilfreich flr die regelmaRige Dokumentation sind Fra-
gebogen, die wichtige Aspekte vorgeben und Raum fiir
eigene Anmerkungen lassen. Beispiele finden Sie
unter abbvie-care.de/checkliste-wohlbefinden

sowie abbvie-care.de/checkliste-motorik und wenn
Sie im Internet ,Beweglichkeitsprotokoll“ und ,VPNA®

eingeben.

Hilfreiche Sprachmemos

Schnell, jederzeit und Uberall etwas
festhalten, das ermdglichen Apps, die
jedes Smartphone in ein Diktiergerat
verwandeln. Einfach App 6ffnen, Nach-
richt einsprechen - fertig. Mindliche
Notizen sind auch hilfreich, wenn
bedingt durch Parkinson das Schreiben
schwerfallt. Die Sprachmemos koénnen
auf einen Computer (bertragen und
versendet werden.

Praktische Apps

Tagebuch-Apps fiir das Handy sind
nutzliche digitale Helfer. Die meisten
sind fur alle Smartphones erhaltlich
und in der Basisversion kostenlos. Fur
Ihren Arzt ist es auch gut zu wissen, wie
es lhnen psychisch geht. Bei den meis-
ten Tagebuch-Apps kénnen Sie lhre
Stimmung ganz einfach festhalten,
etwa durch Antippen eines passenden
Smileys. lhre Eintrage kénnen Sie im
Arztgesprach als Gedachtnisstlitze nut-
zen oder als Datei verschicken. [ps]

RegelméaRige Selbsttests zur Uber-
prifung der oralen Therapie ergédnzen
Ihre Dokumentation. Ein Beispiel finden
Sie auf www.parkinson-check.de.
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8 AKTIVES LEBEN

Nehmen Sie es in
die Hand!

Betroffene konnen viel dazu beitragen,
dass der bei Parkinson bestehende
Mangel an Dopamin in jedem Erkran-
kungsstadium tiber eine passende The-
rapie moglichst gut ausgeglichen wer-
den kann.

Vielleicht haben Sie das auch schon ein-
mal erlebt: Sie wollen Ihrem Arzt in der
Sprechstunde etwas demonstrieren,
zum Beispiel Ihre Schwierigkeiten beim
Gehen - doch der beriihmte ,Vorfiihr-
effekt“ macht lhnen einen Strich durch
die Rechnung: Ausgerechnet jetzt ist Ihr
Gleichgewicht gut im Lot und Sie sind
recht beweglich. Oder Sie haben seit
einiger Zeit immer mal wieder mit
bestimmten gesundheitlichen Proble-
men zu tun, aber in den Tagen vor lhrem
Arzttermin geht es lhnen besser. Im
Gesprach betonen Sie die Probleme
daher nicht sonderlich. Womdglich gibt
es auch viele andere Themen zu bespre-
chen oder Sie sind ein bisschen nervos
-und vergessen darliber ganz, dem Arzt
von lhren Beschwerden zu berichten.

So ist das nun mal? Nein!

Sie kdnnen einiges tun, um lhrem Arztin
jedem Termin einen moglichst genauen
Eindruck davon zu vermitteln, wie es

PARKOUR kompakt 12 | Dez. 2021 - Mérz 2022

Ihnen geht. Sehr hilfreich ist es, die auf-
tretenden Parkinson-Symptome sorg-
faltig und fortlaufend zu dokumentie-
ren (Anregungen hierzu s. auch Seite 7).
Anhand Ihrer Notizen kdnnen Sie die
zuruickliegende Zeit und die beobachte-
ten Beschwerden besser beurteilen und
im Arztgesprach entsprechend vortra-
gen. Fiur die Beschreibung von Bewe-
gungsproblemen kann auch ein Handy-
video nitzlich sein, das Sie in einer
Phase mit Symptomen zeigt. Fir lhren
Arzt sind diese Informationen wertvoll,
um sich ein Bild davon zu machen, wie
Ihre Erkrankung individuell verlauft und
wie gut lhre aktuelle Therapie die
Parkinson-Beschwerden kontrolliert.

Idealerweise dokumentieren Sie dar-
ber hinaus weitere Auffalligkeiten.
Wichtig fiur den Arzt zu wissen ist
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auch, wie lange und wie oft Symptome
auftreten. Notieren Sie daher zum Bei-
spiel, wie lang eine Phase mit unwill-
kirlichen  Uberbewegungen  oder
schlechter Beweglichkeit anhélt und
wie haufig Sie davon belastet sind.
Informativ ist fiir lhren Neurologen
auch, zu welchen Zeiten Sie Ihre
Parkinson-Medikamente eingenommen
haben und wann Symptome aufgetre-
ten sind. Denn im Verlauf der Erkran-
kung arbeitet der Verdauungstrakt
langsamer. In Verbindung mit weiteren
Faktoren kann es daher dazu kommen,
dass Sie lhre Parkinson-Medikamente
zwar regelmalig einnehmen, die Tablet-
ten aber verzogert oder gar nicht wirken.
Werden solche Zusammenhange erkenn-
bar, kann der Arzt mit Ihnen Uber Optio-
nen sprechen, wie sich der Dopaminspie-
gel trotzdem moglichst kontinuierlich

9 AKTIVES LEBEN

ausgleichen lasst. Auch die Ergebnisse
eines einfachen Selbsttests zur Uber-
priifung der oralen Therapie, wie Sie ihn
auf www.parkinson-check.de finden,
liefern lhrem Arzt hierfir wertvolle
Anhaltspunkte.

Schliefilich helfen lhre Aufzeichnun-
gen, Veranderungen im Verlauf der
Erkrankung oder bei der Therapiewir-
kung zu erkennen. Dabei muss es Ubri-
gens nicht immer darum gehen, dass
sich etwas verschlechtert hat. Sorgfal-
tige Notizen kdnnen auch zeigen, dass
eine Therapieanpassung oder -umstel-
lung gelungen ist, es Ihnen besser geht
als vorher und Sie lhren Alltag wieder
aktiv und selbstbestimmt gestalten
konnen. [ps]

omp

Heute schon
an morgen denken!

Behalten Sie Ihre Symptome
im Blick und nehmen Sie lhre

Aufzeichnungen mit
zum Arzttermin!
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10 ABBVIE ENGAGEMENT

Im Dialog mit den Patienten

Um Patienten gezielt unterstiitzen zu
konnen, sucht das BioPharma-Unter-
nehmen AbbVie den Austausch mit
den Vertretern von Selbsthilfeorgani-
sationen und pflegt Kontakte in die
Patientenlandschaft.

Welche Themen beschaftigen die Ver-
treter der Selbsthilfe, welche Frage-
stellungen Patienten und Angehdrige?
Welche Erfahrungen sammeln sie im
Umgang mit der Parkinson-Erkrankung,
was bendtigen sie flr ein gutes Thera-
piemanagement? Um diese und weitere
Aspekte zu erortern, pflegt AbbVie
den Kontakt mit Selbsthilfeorganisa-
tionen, Betroffenen und Angehdérigen -
in Gesprachsrunden, Workshops, lber
soziale Medien und Online-Umfragen.

»Uber den intensiven Austausch gewin-
nen wir wertvolle Anregungen, wie wir
die Selbsthilfe konstruktiv unterstitzen
und Angebote auf die Bedlrfnisse von

AG Beipackzettel

Die Mitarbeit von AbbVie in der Arbeitsgemeinschaft (AG)
Beipackzettel ist ein Beispiel fiir das Bestreben des Unternehmens, fir

Patienten und Angehdrigen abstimmen
kénnen“, sagt Dr. Julia Felder, Lead
Patient Engagement Specialty Care bei
AbbVie Deutschland. ,Patientenvertre-
ter kennen zentrale Themen der Selbst-
hilfe, Betroffene und Angehorige kon-
nen als ,Alltags-Experten‘ aufzeigen, auf
was es im Leben mit Parkinson wirklich
ankommt und wo sie Informationsbe-
darf haben.“ In Veranstaltungen oder
Uber Umfragen ergeben sich Impulse,
die in bestehende Angebote einflielen
oder neue Projekte anstofen. Der
PARKOUR und indikationsiibergreifend
die Website www.abbvie-care.de und
die AbbVie-Patientenbroschiren sind
hierfiir Beispiele. [ps]

Betroffene relevante Informationen patientenfreundlich aufzubereiten: Die AG

Uberarbeitet die Packungsbeilagen von Medikamenten und erstellt eine gut lesbare
und allgemein verstandliche Version. Sie wurde 2006 von Patientenorganisationen,
Seniorenverbanden und Arzneimittelherstellern ins Leben gerufen.
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Jung und Parkinson

»Jung und Parkinson. Die Selbsthilfe
e.V.“ ist entstanden, um die Themen
jlingerer Betroffener starker in die
Selbsthilfe einzubringen. Heute bietet
»JUP“ eine Vielzahl von Angeboten.

»~Jung an Parkinson zu erkranken
kommt gar nicht so selten vor®, weil}
Peter Offermann, 1. Vorsitzender von
»Jung und Parkinson. Die Selbsthilfe
e.V.“ ,Dennoch fanden fiir jingere
Betroffene existenzielle Themen etwa
zu Berufstatigkeit, Erwerbsunfahigkeit
und finanzieller Absicherung im Alter in
der Selbsthilfe oft nicht so viel Berlick-
sichtigung.“ Um das zu andern, griin-
dete ein kleiner Kreis von selbst friih
Erkrankten 2014 den Verein ,Jung und
Parkinson. Die Selbsthilfe.”

JuP geht mit einer Website inklusive
Forum online, als zentrale Plattform fir
den Informations- und Erfahrungsaus-
tausch. Im Laufe der Jahre wachst die
Zahl der regionalen Selbsthilfegruppen
und finden diverse Veranstaltungen mit
Fachvortragen und Workshops fiir
Betroffene und Angehorige statt. ,Eins
der ersten Highlight-Projekte war ein
Zeichentrickfilm, der Kindern Parkinson
erklart“, beschreibt Offermann, selbst

11 SELBSTHILFE

j4up

Jung & Parkinson
Die Selbsthilfe e.V.

mit 37 Jahren erkrankt. ,Die Idee dazu
entstand, weil viele jlingere Betroffene
kleine Kinder haben - und Kinder haben
Fragen, die nicht immer leicht zu beant-
worten sind. Der Film kann (iber unsere
Webseite, unseren Youtube-Kanal und
unsere JuP-App abgerufen werden.”

Zu den weiteren Aktivitaten gehort auch
ein jahrliches Mitgliedertreffen, zu den
aktuellen Projekten die Weiterentwick-
lung der App. ,Generell mochten wir
unsere digitalen Angebote noch mehr
ausbauen®, sagt Offermann. ,Wir werden
aber zum Beispiel nicht nur Online-
Selbsthilfe anbieten, sondern weiterhin
auch personliche Treffen (iber unsere
Regionalgruppen vor Ort. Wir mochten
fur jeden erreichbar sein und alle mit-
nehmen. Aus diesem Grund stehen die
meisten Angebote auch Nicht-Mitglie-
dern zur Verfiigung.“ [ps]

Peter Offermann,

1. Vorsitzender von
»,Jung und Parkinson.
Die Selbsthilfe e.V.“

Foto: Andreas Gabbert
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12 ANGEHORIGE

o
Heute schon

an morgen denken!
Gewohnen Sie es sich
frihzeitig an, offen miteinander
Uber Veranderungen von
Parkinson-Symptomen
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zu sprechen.

Angehorige haben einen anderen Blick

Angehorige kdnnen Betroffene motivie-
ren, auf Verdanderungen ihrer Parkin-
son-Symptome zu achten, und sie bei
der Uberpriifung der Therapiewirksam-
keit unterstiitzen, erlautert Dr. Peter
Themann vom Rehabilitationszentrum
Niederschona in Hetzdorf.

So gutwiejederistvon einem ihm nahe-
stehenden Menschen schon einmal auf
etwas angesprochen worden, dessen er
sich selbst gar nicht bewusst war: auf
eine Angewohnheit vielleicht oder dass
er in ahnlichen Situationen stets Uber
die gleichen Probleme klagt. Parkinson-
Betroffene registrieren zudem ihre mit
der Erkrankung verbundenen Symp-
tome anders als AulRenstehende. ,Sicht-
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liche Uberbewegungen, sogenannte
Dyskinesien, empfinden sie zum Bei-
spiel gar nicht so belastend”, beschreibt
Dr. Themann. ,Eine nur leichte Bewe-
gungsarmut wird hingegen als duflerst
unangenehm wahrgenommen und ver-
leitet viele zu manchmal unangebrach-
ten Reaktionen wie einer wiederholten
Einnahme von l6slichem L-Dopa.“ Es
komme auch vor, dass Betroffene all-
tagliche Probleme etwa beim Ankleiden
anders erleben oder herunterspielen.
»Auch mit ihrem Arzt sprechen sie iber
ihre alltaglichen Schwierigkeiten dann
wenig oder gar nicht.”

Die individuellen Symptome im Blick zu
haben, ist jedoch wichtig: Nur dann



lasst sich beurteilen, ob die aktuelle
Therapie den Dopaminhaushalt aus-
reichend ausgleicht, sprich die Par-
kinson-Beschwerden zufriedenstellend
unter Kontrolle sind. ,Angehdrige
haben dabei einen groRen Stellenwert,
da sie mit ihrem Blick von aufien alles
ein bisschen anders beurteilen kon-
nen“, erklart der Neurologe. ,,Sie sollten
daher mit darauf achten, wie gut der All-
tag klappt, wo es hakt und ob koérper-
liche Beschwerden sich verandern oder
hinzukommen.“ Ebenso sollten sie auf-
merksam sein, ob, wann und in welcher
Weise der Betroffene sich vielleicht auf-
fallig verhalt, mitunter verwirrt er-
scheint oder unter Impulskontrollsto-
rungen leidet.

~Angehorige kénnen den Betroffenen
zudem in offenen Gesprachen dafir
sensibilisieren, selbst aufmerksam dar-
auf zu achten, wie es ihm geht und ob er
seinen Alltag fur sich zufriedenstellend
gestalten kann®, rat Dr. Themann. Idea-
lerweise tauschen sie sich hierzu regel-
malig aus. Nutzlich sind auch Hilfsmit-
tel wie ein Fragebogen, dessen Beant-
wortung Anhaltspunkte liefert, ob die
Therapie ausreichend wirkt. Ein Ange-
bot hierfiir findet sich zum Beispiel auf
www.parkinson-check.de. Sehr sinn-
vollist es, Beobachtungen zu dokumen-
tieren. Das kann helfen, schleichende
Veranderungen wahrzunehmen. Sorg-
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faltige Aufzeichnungen kénnen zum
Beispiel zeigen, dass Probleme bei all-
taglichen Aktivitaten keineswegs schon
immer bestanden, sondern sich in den
letzten Wochen verstarkt haben. ,Ent-
sprechende Notizen sind auch fir uns
Mediziner eine wertvolle Datenquelle
bei der Beurteilung der Therapiewirk-
samkeit®, betont der Neurologe. Ange-
horige konnen den Betroffenen dariiber
hinaus motivieren, zu ihren von Parkin-
son hervorgerufenen Einbufien zu ste-
hen und sich auch vermeintlich ,,pein-
lichen“ Themen zu stellen. Denn falsche
Scham 16st keine Probleme. ,Begri-
Renswert ist auch, wenn Angehdrige
mit zum Arzt gehen und beide ihre
Sichtweise auf das Leben mit Parkinson
einbringen®, findet Dr. Themann. ,Wenn
Verdnderungen friihzeitig auffallen und
die Therapie angepasst oder geandert
wird, kann das die Selbststandigkeit der
Betroffenen im Alltag verbessern. Das
starkt zugleich das Selbstwertgefiihl
der Betroffenen und ist ein Plus an
Lebensqualitdat - flar Erkrankte und
Angehorige gleichermalien.” [ps]

Der Neurologe und
Psychiater Dr. Peter
Themann ist Arztlicher
Direktor und Leiter der
Parkinsonspezialklinik
in Hetzdorf

Foto: Rehabilitationszentrum Niederschéna
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Das passende Hilfsmittel finden

Bei Parkinson-Symptomen wie zum
Beispiel Gehblockaden oder Tremor
gibt es niitzliche Hilfsmittel. Sanitats-
hauser unterstiitzen bei der Auswahl
und Anpassung.

,Wenn ein Sanitatshaus Parkinson-
Patienten versorgen mochte, sollten die
Mitarbeitenden gut geschult sein, was
Parkinson ist und welche begleitenden
Symptome moglich sind*, betont Jiirgen
Perick, Geschéftsfiihrer des Sanitats-
hauses Perick in Steinfurt. ,Wir haben
dafiir unter anderem ein Arbeitsblatt
entwickelt, das zusammenfasst, welche
Probleme auftreten und welche Hilfs-
mittel infrage kommen kénnen.“

Fur eine gute Versorgung sollten sich
Betroffene im Sanitatshaus zu ihrer Fra-
gestellung umfanglich beraten lassen.
Mitunter bieten die Heilmittelexperten
auch ein gemeinsames Gesprach mit

Hilfe bei der Kosteniibernahme

dem Arzt und Therapeuten in der Praxis
oder in der Klinik an. ,Wenn wir tGber die
aktuellen Probleme, die Wirkweise der
Parkinson-Medikamente und eventuelle
Begleittherapien wie Physio- oder Ergo-
therapie Bescheid wissen, hilft uns das,
eine individuell passende Losung zu fin-
den®, erlautert Jlrgen Perick. Bei vielen
Hilfsmitteln halt der Experte es flir ange-
zeigt, dass Betroffene sie zunachst zu
Hause in ihrem gewohnten Umfeld
erproben. ,Erweist sich das Hilfsmittel
als geeignet und wird es vom Arzt ver-
ordnet, unterstiitzt das Sanitatshaus im
nachsten Schritt beim Antrag an die
Krankenkasse.“ [ps]

|

Ein bewdhrtes
Hilfsmittel bei
Gehblockaden ist der
Anti-Freezing-Stock

»Lehnt die Krankenkasse die Kostenerstattung fiir ein Hilfsmittel ab, informiert sie
dariber nur den Versicherten, nicht das Sanitatshaus®, erklart Jirgen Perick.
Patient und Berater im Sanitatshaus sollten sich daher gut austauschen. ,Wissen
wir von der Ablehnung, kdnnen wir fachlich fundiert begriinden, warum das Hilfs-
mittel sinnvoll ist. Diese Begriindung kann der Patient mit seinem Widerspruch

bei seiner Versicherung einreichen.”
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Fragen an...

Foto: privat

Sabrina und Rainer Stiiber.
Rainer Stiiber lebt seit 11 Jahren
mit Parkinson, gemeinsam bieten
sie der Erkrankung die Stirn.

Herr Stiiber, was ist fiir Sie wichtig,
um die Erkrankung ,in Schach* zu
halten?

Sie nicht in den Mittelpunkt zu stellen,
positiv zu denken und die Parkinson-
Medikamente regelmalig einzunehmen.
Denn jede Nichteinnahme punktet
negativ. Da ich aktiv lebe, vergesse
ich die Tabletten zwar schon mal.
Aber meine Frau erinnert mich dann.
Und wenn man das Gefiihl hat, etwas
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verschlechtert sich, sollte man nicht
zogern, sondern direkt seinen Neuro-
logen kontaktieren. Zudem gilt: In
Bewegung bleiben! Jede Form von
Bewegung zahlt.

Frau Stiiber, welche Rolle iiber-
nehmen Sie als Angehérige?

Ich achte mit auf die Medikamenten-
einnahme und bei Arztterminen bin ich
meistens dabei. Ich habe meinen Mann
auch immer etwas im Auge, ob sich
etwas verandert, im Gangbild zum
Beispiel oder in der Aussprache.
Gemeinsam versuchen wir dann zu
analysieren: Ist das nur ein schlechter
Tag oder halt das langer an? Gegebe-
nenfalls besprechen wir uns mit dem
Neurologen.

Was ist lhnen fiir lhren weiteren
gemeinsamen Weg wichtig?

Im Alltag auf einen ausgewogenen
Dopaminspiegel zu achten, damit
der Korper reibungslos funktionieren
kann, und bei Schwierigkeiten Hilfe-
stellung zu geben, ohne zu bevormun-
den. Wichtig ist uns auch, die Hoffnung
auf neue Wege bei Parkinson nicht auf-
zugeben und die Forschung zu unter-
stitzen. [ps]

Vielen Dank, Frau Stiiber,
vielen Dank, Herr Stiiber!

PARKOUR kompakt 12 | Dez. 2021 - Mérz 2022



DE-NEUP-210086

PARKINSON-

et o v, om s 1o e e .

' 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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