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"Die Tir ist offen..."

Wissenswertes zur Parkinson-Impfung

Prim. Dr. Dieter Volc, Facharzt fiir
Neurologie und Psychiatrie

Vortrag vom 15.9.2015,
Privatkrankenanstalt Confraternitt,
1080 Wien, Skodagasse 32
Vortragender: Primarius Dr. Dieter Volc

Ein Uberblick iiber die momentanen Forschungsansitze in der

Parkinson Therapie
Wenn man die derzeit unterschiedlichen Denkansétze zur

Parkinson Therapie vergleicht, zeigt sich, dass bei der
konventionellen Therapie (Tabletten, Pflaster, Pumpensystemen)
in den néchsten Jahren zwar mit Verbesserungen in der
Anwendung zu rechnen ist, die den Betroffenen das Leben
erleichtern werden, aber grofle Neuerungen sind nicht zu erwarten.
Ehe man — als einem neuen Denkansatz - anwendbare Resultate
von der Gentherapie erwarten kann, werden wahrscheinlich noch
viele Jahre vergehen.

Die anfangs als eine rasch umzusetzende Therapiemdglichkeit in
Betracht gezogene Transplantation hat die in sie gesetzten
Erwartungen leider nicht erfiillt. Die Forschung geht dabei noch
einen Schritt voraus und zwei zurtick.
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Editorial / Fachbeitriige

senten!

Renate
Lemanski

Der Wettergott war
uns wieder einmal gnddig und hat
unserem Ausflug nach Schrems ein
spat-sommerliches Wetter beschert.
Mit dem neuen Busfahrer, Walter,
haben wir uns gleich gut verstanden,
die Waldschenke und der Heurige
haben keine kulinarischen Wiinsche
offen gelassen und Manfred hat uns
viel Wissenswertes iiber eine eigene,
den meisten von uns unbekannte
kleine Welt in der groBen Welt
erzahlt. Wen wundert es, dass wir so
frohlich waren?

Der Vortrag von Primarius Dr.
Dieter Volc zur Parkinson-Impfung
war leider sehr schlecht besucht und
das ist schade, weil er sehr
interessant war. Er weckt sicher
keine unbegriindeten Hoffnungen
fir die Zukunft der Parkinson-
Therapie, auch wenn man sich noch
auf einige Jahre klinischer Tests
einstellen muss, ehe die Impfung
tatsdchlich bei den Betroffenen
ankommen wird. Eine Nachlese
dazu finden Sie in dieser Ausgabe.
Mit Freude erwarten wir einen
neuen Vortrag im Oktober im
Rahmen des jahrlichen Jour-fixe
Termins im NRZ Rosenhiigel. OA
Dr. Giinter Hochschorner hat einen
Vortrag fiir uns vorbereitet, der sich
,»L-Dopa eine Rennaisance?‘nennt
und sicher nicht nur mich neugierig
auf das Thema macht.

Sollten Sie ein wenig Fernweh
verspiiren, dann kommen Sie zum
Vortrag von Evi Walcher, die Sie mit
umwerfend schonen Bildern nach
Hawaii entfiihren will.

Renate Lemanski und das Team
Ihrer Parkinson Selbsthilfe

Impfung hingegen hat das Potential den
gleichfalls neuen Denkansatz in
absehbarer Zeit (etwa 8- 10 Jahren) auch
zu einer neuen Therapieform werden zu

lassen.
Die Parkinson Impfung

Die Idee der Impfung beruht auf den
Forschungsergebnissen, die einen
bestimmten Eiweil3stoff, das ,,alpha
Synuclein protein®, als einen der
moglichen Ausldser fiir Parkinson
erkannt hat. Dieses Protein tritt in einer
typischen Faltung auf und ist in dieser
Form besonders wichtig, wenn es jedoch
zu einer Missfaltung des Proteins
kommt, die in weiterer Folge zu einer
Verklumpung des Proteins fiihrt, dann
entsteht ein schadliches, Parkinson
auslosendes Protein, das ,,missgefaltete
alpha Synuklein®. Es entsteht etwas, das
einem Prion (= vergleichbar einem
Virus) dhnlich und somit auch
iibertragbar ist. Allerdings nicht von
Mensch zu Mensch, sondern als
Ubertragung auf die Nachbarzellen im
Gehirn. Eine Anhdufung dieser Prionen
in den Zellen 16sen gleichermalien
Entziindungs- und Vergiftungsprozesse
aus. Warum, wo genau und wie es zu
dieser Missfaltung kommt, ist bisher
noch nicht erforscht.

Diese neuen Erkenntnisse dienten als
Grundlage zu einem neuen Denkansatz
und daraus resultierend zum Versuch mit
einer Impfung in das Geschehen
einzugreifen.

Impfungen allgemein haben zwei

mogliche Wirkformen

aktiv - sofort wirksam

passiv - protektiv wirksam

Bei der in Osterreich entwickelten
Parkinson Impfung handelt es sich um
die protektive, also schiitzende Variante.
Die optimale Wirksamkeit dieser
Methode wird zum Teil auch durch die

Fritherkennung der Krankheit bestimmt
werden (Biomarker im Blut), die aber
zurzeit noch reine Zukunftsmusik ist.

Die Impfstudie

Allgemein
Jeder klinischen Studie liegen gleiche,

genormte Ausgangbedingungen zu
Grunde. Es handelt sich um eine
Patienten-Gruppe, mit einem
ausgewogenen Minner und
Frauenanteil, die hinsichtlich ihres
Alters und ihres Krankheitsfortschritts,
aber auch nach dem sonstigen,
moglichst guten Allgemeinzustand
ausgewahlt wird.

Es gibt zwei Patientengruppen, die mit
dem gleichen Medikament, aber in
unterschiedlicher Stirke, behandelt
werden und einer Kontrollgruppe, die
mit einem Placebo (= wirkungsloses
Scheinmedikament) behandelt wird.
Welcher Patient welcher Gruppe
angehort weifl auch der Neurologe nicht.
Der Fachausdruck dafiir, den sie sicher
schon gehdrt haben ist Doppel-
Blindstudie.

Ehe ein Medikament bei den Patienten
ankommt, muss es eine lange Reihe von
klinischen Tests durchlaufen. Die ersten
Versuche werden immer mit Tieren
durchgefiihrt. Erst wenn es dabei gute
Resultate gibt, werden Menschen zu
Studienzwecken eingeschaltet.

Studienverlauf

In der Phase 1

wird mit einer kleinen Gruppe von
Betroffenen - 30-60 Personen -
erforscht, wie das Medikament

von den Patienten tiberhaupt toleriert
wird und welche Nebenwirkungen
eventuell in der Gruppe auftreten.

In der Phase 2
werden bis zu 300 Patienten nach dem
gleichen Muster wie die Phase 1 Gruppe
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getestet und noch zusétzlich dabei
versucht die richtige Dosierung zu
finden

In der Phase 3

handelt es sich bereits um eine
Grofigruppe von etwa 2000 Patienten,
die iiberpriift wird

Jede Testreihe dauert 1 Jahr und umfasst

. die Voruntersuchung

. die Kontrolluntersuchungen
. die Impfungen

. Nachkontrolle

Ein ganzes Team von Neurologen und
anderen Fachérzten iiberpriift nach
Abschluss einer Testphase die
Ergebnisse der Studien und wertet
zusétzlich alle Ergebnisse auch noch
unter anderen Gesichtspunkten aus. Ein
sehr zeitintensives und zusitzlich auch
noch ein sehr kostenintensives
Unterfangen.

Eine Testreihe kostet etwa 2,5 Millionen
Euro.

Bis zum Abschluss der Testserie und
einer Freigabe zum Verkauf des
Medikaments fallen Kosten von bis zu
2,5 Milliarden Euro an. Diese Mittel
aufzubringen verlangt mehrerer
Sponsoren und jede abgeschlossene
Testserie bedeutet nicht automatisch,
dass es neue Geldmittel fiir die nichste
Phase geben wird. Das erklért, warum es
so lange dauert, ehe ein neues
Medikament bei den Betroffenen zur

Anwendung kommen kann.

Die Parkinson-Impfung —
Studie AFF008 mit dem
Impfstoff PDO1A

Ausgewdhlt wurden insgesamt 32
Personen beiderlei Geschlechts der
Altersgruppe 45 — 65, unter Ausschluss
sonstiger Krankheiten, und jeder
Testperson musste ein bereuender

Angehdriger zur Seite stehen.

Die Patienten erhielten 4 Impfungen in
monatlichen Abstdnden iiber ein Jahr
verteilt und wurden insgesamt iiber ein
Jahr regelméaBig untersucht. Bei einer
Gruppe wurde der Wirkstoff in einer
Dosierung von 15 Mikrogramm
verabreicht, bei

der zweiten >

Gruppe wurde die r |1

Dosierung von 75 A
¥

Mikrogramm

gewihlt. Die 3.

Gruppe wurde

nicht geimpft. Bei

den Geimpften

gab es im Rahmen

der Studie AFFOOSE eine einjéhrige
Nachbeobachtungsphase und daran
anschliefend in der Studie AFFOO8A
eine einmalige Auffrischungsimpfung

nach einem Jahr.

Alle 32 Studienteilnehmer konnten die
Phase 1 zu Ende fiihren, niemand hatte
grofere Nebenwirkungen, einige jedoch
hatten voriibergehend nach der Impfung
lokale Hautreizungen — wie das bei
anderen Impfungen auch tiblich ist.

Es konnte keine Verschlechterung bei
der korpereigenen Abwehr festgestellt
werden und Blutkontrollen ergaben,
dass beide geimpften Gruppen,

gleichgiiltig mit welcher Dosierung, von

der Impfung gegeniiber der nicht
geimpften Kontrollgruppe profitiert
hatten. 15 von 24 Patienten konnten
nicht nur subjektive, sondern auch im
Bluttest deutlich nachweisbare
Verbesserungen aufweisen. Diese

Responder zeigten in der Immunantwort

gemessen im Serum und im Befinden
deutlich bessere Werte.

AFFO008 ist abgeschlossen und derzeit
lauft die zweite Studie unter dem Titel
AFFO11 mit dem Impfstoff PDO3A

Fachbeitrige

In Osterreich beteiligen sich die
Universitétsklinik in Innsbruck und die
Privatklinik Confraternitit mit diesem
Forschungsprojekt. In Frankreich wird
der Impfstoff an der Morbus Parkinson
artverwandten Krankheit MSA (=
multisystem Athrophie) erforscht.

Fiir eine ganz
andere Testreihe, in
Phase 3, werden
PatientInnen
gesucht. Der
Schwerpunkt liegt
dabei auf
Betroffenen die an
starken Dyskinesien
(= liberschieBenden
Bewegungen) leiden. Es handelt sich
hier nicht um eine Impfung, sondern um
eine konventionelle Therapie mit
Kapseln, die einmal téglich geschluckt

werden miissen.

Wer letztlich fiir den Test in Frage
kommt, entscheidet Primarius Dr. Dieter
Volc nach eingehender Voruntersuchung
der Interessenlnnten. Wer sich als
Testperson zur Verfiigung stellen
mochte, soll sich bitte bei uns im Biiro

melden.

Protokoll: Renate Lemanski

Parkinson Selbsthilfe Wien 3



Ausflugsfahrt zum Schremser Hochmoor
ein Riickblick

Testfahrt fiir einen Rollator
Keine Strafle ist lang
mit einem Freund an deiner Seite
(Ferndstliche Weisheit)

Piinktlich, wie die Parkinson Betroffenen so sind. Treffpunkt L } 2
am Schwedenplatz. Rollator relativ ungehindert iber die " R 7
Schienen zum und in den Bauch des Busses. - s il m

-

,,Gebackener Zander — gebackener Zander!* ......
Schweigen.......,,dh vielleicht gebackener Karpfen?* — ,,ach ja
natiirlich!* Sie und wir gaben unser Bestes, um schnell und
genussreich unseren Hunger zu stillen. Dann wieder, satt und
fiir neue Taten gestirkt den Weg durch den Garten zuriick zum
Bus.

Dann in Stift Altenburg am Kopfsteinpflaster festgesessen.
Aber der Kaffee hat den Begierigen gut getan. Das Sitzen in
und vor diesem schénen Ambiente war auch sehr genussvoll.

Sie wollen alle unser Bestes, aber das bekommen sie nicht

(Alfred)

Das Wetter hat ja prachtig mitgespielt. Dann ab zum
Mittagessen in die Waldschenke nach Kurzschwarza, so kurz,
dass wir gleich ein wenig zu weit gefahren sind. Aber dann die
hohen Stufen des Busses hinunter wieder auf den Rollator und

ab geht es durch einen schonen Garten, umringt von den

prachtigen Waldviertler Fichten zum Gasthaus.

4 Parkinson Selbsthilfe Wien



Nachlese

Diesmal wird auf ihre Spinnerei gepfiffen! Bei so viel netten
Leuten, Freunden, phantastischen Eindriicken, lustigem
Chauffeur, exzellentem Essen, gutem Wein wird Mr.
Parkinson einfach vergessen. Das Einsteigen hat schon riesige
Fortschritte gemacht!

-

Kurze Strecke zur Unterwasserwelt in Schrems. Dann eine

wirklich schwierige Steigung zum Museum, Holzboden...
Gewohnt kompetente Fiihrung durch die Moorlandschaft im
Kleinen. Einfach gebautes Gehirn von Gei3eltierchen und
Wasserfloh (Basis der Nahrungspyramide) trifft auf die
komplizierten GroBhirnwindungen von Fischotter (der uns mit
seinen eleganten Bewegungen begeisterte) und Mensch (Spitze
der Nahrungspyramide). Alle meistern sie ihr Leben prichtig,

auch wenn hin und wieder die ,,Substantia nigra® spinnt.

Zwischendurch immer wieder sehr intensive Gespriche, Witze,
Lebensgeschichten und auch so manches Nickerchen.

Beim Heurigen Fortsetzung der Gespréche, spontane
Weinverkostung, super Essen und ein kitschiger
Sonnenuntergang als wiirdiger Abschluss.

Parkinson Selbsthilfe Wien 5



Auf der Heimfahrt noch tiber Sauerkrautsuppe philosophiert,
gesungen, die Zukunft angerissen....... Dann hat uns der

Schwedenplatz wieder.

Es war ein schoner Tag und ein gelungener Ausflug!

Treffen sich zwei Hellseher. Meint der Erste: ,, Dir geht s gut
und wie geht s mir? “( Alfred)

Das Pintarium

auf vielfachen Wunsch hier das Rezept zur kostlichen

Sauerkrautsuppe

Fiir 4 Portionen:

40 g Speck
1 mittelgrofer Zwiebel
11 Wasser
250 g  Sauerkraut
2 grof3e Erdépfel
3EL  Sauerrahm
2EL  Mehl
Salz
Kiimmel

Paprikapulver, edelsiif3
Schritt 1:
Den Spck in Wiirfel schneiden und in einer Pfanne glasig
diinsten. Die fein geschnittene Zwiebel hinzufiigen und gold-
gelb braten. Beides in einen groen Topf geben und mit dem

Wasser iibergieflen.

Schritt 2:
Anschliefend das Sauerkraut und die wiirfelig geschnittenen
Erdépfel untermischen. Dann Salz, Kiimmel und Paprikapulver

hinzufiigen und alles zusammen ca. 40 Minuten kochen lassen.

Schritt 3:

Das Mehl mit etwas kaltem Wasser verrithren und damit die
Suppe binden. Noch einmal abschmecken und den Sauerrahm
hinzugeben. ACHTUNG: Nicht noch einmal kochen lassen.

TIPP:
Hierzu schmeckt am besten frisches Brot, zum Beispiel ein

wirziges Roggenbrot oder ein pikantes Kiimmelbrot.

Haben auch Sie ein Lieblingsrezept? Schicken Sie uns Ihrer
Rezepte von Ihrern Leibgerichten und wir veroffentlichen je-
den Monat ein neues leckeres Rezept:

(Zusendungen per Post an unser Biiro oder

per E-Mail an: info@parkinson-selbsthilfe.at

6 Parkinson Selbsthilfe Wien



Termine, Gruppen, Aktivititen

Termine
DATUM UHRZEIT | TERMIN ORT
Do., 1.10. ifﬁ 15 Uhr Trommelgruppe Vereinslokal*
Fr., 2.10. ii'm'ii 14 Uhr Parki-Treff, 10. Bezirk Café Kaktus, 1100,
S Pernersdorferstr. 9
Mo., 5.10. A 14 Uhr Agua-Gymnastik Hallenbad Brigittenau
Di., 6.10. >3 9-9:45 Uhr und | Aqua-Gymnastik Hallenbad Ddébling
10-10:45 Uhr
Di., 6.10. .y 3 15 Uhr Singgruppe Vereinslokal*
Di., 6.10. 2 17 Uhr Tanz- und Vereinslokal*
ﬁ Bewegungsgruppe
Mi., 7.10. @ 10-11:30 Uhr Gedachtnistraining Vereinslokal*
<
Do., 8.10. <R’ 14 Uhr Fit mit Christa - Vereinslokal*
Turngruppe
Do., 8.10. 18:30 Uhr JUPPS-Treffen Estancia Santa Cruz, Prater
Hauptallee 8, 1020 Wien
Mo., 12.10. A 14 Uhr Agua-Gymnastik Hallenbad Brigittenau
Di., 13.10. A 9-9:45 Uhr und | Aqua-Gymnastik Hallenbad Ddbling
10-10:45 Uhr
Mi., 14.10. Eljjﬁ 14 Uhr Parki-Treff 12. Bezirk Vereinslokal*
Sin i
Do., 15.10. 15:30 Uhr Rosenhiigel-Jour-fixe KH Hietzing / Neurologisches
Vortrag: Neue Zentrum Rosenhugel (Pav. C) -
Entwicklung zur Therapie | Riedelgasse 5, 1130 Wien
mit L-Dopa.
Fr., 16.10. ii.i"i.ii 14 Uhr Parki-Treff, 10. Bezirk Café Kaktus, 1100,
S Pernersdorferstr. 9
Mo., 19.10. A 14 Uhr Aqua-Gymnastik Hallenbad Brigittenau
Di., 20.10. XA 9-9:45 Uhr und | Aqua-Gymnastik Hallenbad Ddbling
10-10:45 Uhr
Di., 20.10. 2 17 Uhr Tanz- und Vereinslokal*
ﬁ Bewegungsgruppe
Mi., 21.10. @ 10-11:30 Uhr | Gedachtnistraining Vereinslokal*
)
=4
Do., 22.10. i’ 14 Uhr Fit mit Christa - Vereinslokal*
Turngruppe
Do., 22.10. éﬁ 15 Uhr Trommelgruppe Vereinslokal*
Di., 27.10. A 9-9:45 Uhr und | Aqua-Gymnastik Hallenbad D&bling
10-10:45 Uhr
Mi., 28.10. Eljj'# 14 Uhr Parki-Treff 12. Bezirk Vereinslokal*
St i
Mo., 2.11. A 14 Uhr Aqua-Gymnastik Hallenbad Brigittenau
Di., 3.11. A 9-9:45 Uhr und | Aqua-Gymnastik Hallenbad Ddbling
10-10:45 Uhr
Di., 3.11. -y 34 15 Uhr Singgruppe Vereinslokal*
Di., 3.11. £ 17 Uhr Tanz- und Vereinslokal*
w Bewegungsgruppe
Mi., 4.11. . o ,i.# 18 Uhr Angehorigen-Treff mit Vereinslokal*
ﬁll ] r| Manfred Pintar

*Vereinslokal: Cothmannstrale 5-7/Biiro 2; 1120 Wien

Parkinson Selbsthilfe Wien 7




TERMINE / GRUPPEN

Termine, Gruppen, Aktivititen

"Parkinson-Treff <, m

die GESPRACHS- und Erfah-
rungsaustauschgruppe
(Zwanglose Gespréche in kleiner Runde
mit Betroffenen und Angehorigen)

Parki-Treff im 12. Bezirk:

Termine: 14.10.; 28.10.; 11.11.; 25.11.
(jeden 2. u. 4. Mittwoch im Monat)

Zeit: 14:00 — 17:00 Uhr

Ort: Vereinslokal

Parki-Treff im 10. Bezirk:

Termine: 02.10.; 16.10.; 06.11., 20.11.
(jeden 1. u. 3. Freitag im Monat)

Zeit: ab 14 Uhr

Ort: Café¢ Kaktus (Extrazimmer), 1100,
Pernersdorferstralie 9 (Ecke Waldgasse)

Schwimmgruppen @'

Wassergymnastik unter Anleitung einer
Aqua-Trainerin.

In einem Extra-Becken mit einer Tiefe
von ca. 1.40 m und 29° Wassertempera-

tur, keine Schwimmkenntnisse notig!

Gruppe im Hallenbad Brigittenau
Termin: jeden Montag (auf3er Feiertag)
Zeit: 14:00

Ort: 1200, Klosterneuburgerstr. 93-97

Gruppe im Hallenbad Do6bling
Termin: jeden Dienstag (auller Feiertag)
Zeit: 9:00 und 10:00

Ort: 1190, Geweygasse 6

Treffpunkt: jeweils 15 Minuten vorher
im Foyer

Kosten: € 7,- pro Person pro Einheit
(der Eintritt in das Bad ist darin enthal-
ten). Auch nichtbetroffene Angehorige

sind herzlich eingeladen, mitzumachen!

Trommelgruppe %

Termine: 01.10.; 22.10.; 05.11.; 19.11.
Zeit: 15:00 Uhr
Ort: Vereinslokal

8 Parkinson Selbsthilfe Wien

Trommeln sind vorhanden, eigene
Trommeln, wenn moglich mitnehmen.
Infos: ,,Schurli“ Kudrna,

Tel. 0676/ 51 56 770,

e-mail: stefanie.rejzek@chello.at

Singgruppe npe ij

Termine: 06.10.; 03.11.; 01.12.
FIT mit Christa 1)

Zeit: 15:00 Uhr
Ort: Vereinslokal

Turn und Gymnastikgruppe -
NEU!

Korper- & Wohlfiihltraining fiir Jeder-
mann. In einem abwechslungsreichen
Programm werden gezielte Lockerungs-,
Kréftigungs- Dehnungs- & Meridian-
ibungen erlernt. Gleichgewicht u. Ko-
ordination im Rahmen der individuellen
Moglichkeiten werden ebenfalls ge-
schult. Wohltuende Entspannung rundet
die Stunde ab.

Die Freude am gemeinsamen Bewegen
und die Motivation auch im Alltag eini-
ge Ubungen einzubauen aktivieren Kor-
per, Geist und Seele.

Bitte mitbringen: Handtuch, bequeme
Kleidung und Socken.

Termine: 08.10.; 22.10.;

Zeit: 14 Uhr

Ort: Vereinslokal

Trainerin: Christa Brookhouse ;"ﬁh
':ij'l:_:-'"'l

»Fit im Kopf — ein Leben lang*

Gedichtnistraining bei

Parkinson

Egal in welchem Alter, unser Gehirn ist

zu Hochstleistungen fdhig — man muss

es nur trainieren! Mit einfachen Ubun-

gen, bringen wir unser Gedédchtnis wie-

der auf Trab.

Termine: 07.10.; 21.10.

Zeit: 10:00 — 11:30 Uhr

Ort: Vereinslokal

Kosten: € 12,- pro 90 Minuten

Anmeldung: Regine Willenig,

Gedachtnistrainerin

Tel: 0676 707 66 36,
regine.willenig@chello.at

Auch Angehorige sind herzlich will-
kommen!

Gerne auch Einzeltraining auf Anfrage.

€A

Tanz- und Bewegungsgruppe
fiir Parkinson-Betroffene

Keine tinzerischen Vorkenntnisse erfor-
derlich!

Kommen Sie auch mit Threm Rollator,
es wird auch im Sitzen getanzt!
Termine: 06.10.,20.10.; 03.11.; 17.11.
Zeit: Dienstag 17 Uhr

Ort: Vereinslokal

Kosten: € 25.- fiir 5 x 60 Minuten
Anmeldung:

Viviana Escalé Tanztherapeutin, Cho-
reographin, Tanzpddagogin

Tel: 0699 18 16 34 38

email: escale@gmx.net

Angehorigen-Treff
mit Manfred Pintar
Termin: 04.11.

Zeit: 18 Uhr

Ort: Vereinslokal

A

JUPPS-Treffen

Jingere Parkinsonbetroffene treffen sich
fiir ein gemiitliches Beisammensein.
Termin: 08.10.

Zeit: 18:30 Uhr

Info und Anmeldung: im Biiro oder bei
Walter Schiiberl unter 0664/465 32 40.
Wir freuen uns iiber jede Anmeldung!
Ort: Estancia Santa Cruz, Prater Haupt-
allee 8, 1020 Wien (erreichbar mit U2
Station Messe/Prater)



Termine, Gruppen, Aktivititen

TERMINE / GRUPPEN extern

Bewegung, Tanz und Rhythmus
mit Musik

»Wenn ich tanze, vergesse ich, dass ich
Parkinson habe.*

Bewegt sein fordert die Lebensqualitt
—wir bewegen uns und tanzen ganz wie
es uns gut tut, entdecken die Lebens-
freude.

Es wird eingegangen auf die individuel-
len Moglichkeiten zur Stabilisierung und
Erweiterung des Bewegungsraums. Was
zéhlt ist die Freude am Tanz, der Bewe-
gung und das Erkunden und Stérken der
eigenen Moglichkeiten.

Termin: 01.10., 08.10., 15.10., 22.10.,
29.10. - Einstieg jederzeit moglich

Zeit: 10:30 - 12:00 Uhr

Ort: 1080 Wien, RAUM 8, Ecke
Schonborngasse/ Klesheimgasse
Kosten: Pro Einheit € 13,-

Anmelden: Mag. Ursula Lowe, Tanz-
und Ausdruckstherapeutin,

Tel: 0650 4809 165

www.tanzklang.at

Auch gerne Einzelstunden auf Anfrage

smoveyBEWEGUNG fiir
Parkinson-Patienten

smoveys sind griine Schwungringe, zum
Training der Arm-/Schulter-
/Riickenmuskeln und der Koordination.
RegelmiBiges smoveyTRAINING
verbessert die Mobilitdt, den Arm-
Bewegungsablauf und das Gangbild.

Kein Anmelden. Kein Umziehen -
Einfach vorbeikommen und mitmachen!
denn: Es macht einfach mehr Spal3, mit

Gleichgesinnten zu trainieren!

In dieser 30mintitigen Einheit erfahren
Parkinson-PatientInnen, welche
Ubungen sie dabei unterstiitzen, z.B.
ihre Motorik und ihr Gangbild zu
verbessern und so ihre Lebensqualitdt zu
verbessern - wie es smovey-Erfinder

Johann Salzwimmer, der selbst seit

beinahe 20 Jahren Parkinson hat,
bewies. Selbstverstindlich konnen auch
Angehorige mitkommen und an der
Einheit teilnechmen!

Diese Ubungen konnen ebenso im
Alltag zu hause angewendet werden.
Teilnahme in Alltagskleidung moglich.
Bitte Indoor-Schuhe mitnehmen.

Termin: jeden Donnerstag 18:00-18:30
Ort: Turnsaal der Volksschule
Draschestraf3e 96, 1230 Wien

Kosten: € 3,- pro Person und Einheit
Anmeldung und Auskunft:
smoveyCoach Brigitte Weber, T: 0699 /
181 333 70, www.wellnessconcepts.at;
weber@wellnessconcepts.at

smoveySUNDAY

Kommen Sie zum kostenlosen
Schnuppertraining in den Prater!

Diese Einheit ist fiir alle - krank oder
gesund - die smovey kennenlernen
mochten oder immer wieder gerne mit
mir durch den Prater walken und
smovey-Ubungen machen méchten.
Tempo und Intensitit wird an die
Teilnehmende angepasst.

Termin: So. 18. Oktober 2015
Zeit:14:00-15:00 Uhr

Leihsmoveys stehen fiir alle meine
Trainings zur Verfiigung. (€ 2,-
Leihgebiihr)

Ebenso konnen Sie jederzeit neue
smoveys bei mir erwerben (€ 99,90 inkl.
Booklets und Ubungs-DVD)
Anmeldung und Auskunft:
smoveyCoach Brigitte Weber, T: 0699 /
181 333 70, www.wellnessconcepts.at;
weber@wellnessconcepts.at

Smovey-Training

Die Apotheke Liesing Riverside bietet
ein Training mit den Smovey-Ringen an.
Lernen Sie den Umgang mit den griinen
Ringen von einer Mitarbeiterin, die
ausgebildete ~ Smovey-Trainerin  ist.

Entdecken Sie neue Lebensqualitdt und

Thre
und Koordinations-

Lebensfreude, verbessern Sie
Gleichgewichts-
fahigkeit sowie Ihre Beweglichkeit.
Termin: Mo — Fr vormittags gegen
telefonische Voranmeldung

Ort: Apotheke Liesing Riverside, Brei-
tenfurterstrasse 372, 1230 Wien,

Tel.: 01/867 29 40

bequeme Freizeitkleidung mitbringen
Kosten: 1 Stunde €8.- 10er Block €70,-
Um Voranmeldung wird gebeten.

Auf Thr Kommen freut sich das Team
der Apotheke Liesing Riverside und Fr.
Mag. Elfriede Oswald.

Gruppe fiir Angehorige von
Parkinson-Erkrankten

mit der Psychotherapeutin (syst. Famili-
entherapie) Regina Bader

Termine: 7. und 21. Oktober, 4. und 18.
November, 2. und 16. Dezember

Zeit: Mittwoch, 18:00 - 19:30 Uhr

Ort: Psychotherapeutische Praxis Re-
gina Bader, 1160, Lienfelderg. 24/6 (2.
Stock, Lift)

Pro Treffen € 25,- / Person.
Volliibernahme der Kosten durch die

Kosten:

Kasse moglich!

Anmelden: Informationen, (auch Ter-
mine fiir Einzelgesprache sind moglich!)
bei Regina Bader, Tel. 0676/ 412 53 10

oder praxis@reginabader.at

Rosenhiigel-Jour-fixe
Vortrag: L-Dopa-
Neue Entwicklung zur Therapie mit L-

eine Renaissance?

Dopa.

Vortragender: Oberarzt Dr. Glinter
Hochschorner

Termin: 15.10.2015

Zeit: 15:30 Uhr

Wo: KH Hietzing / Neurologisches
Zentrum  Rosenhiigel (Pav. C) -

Riedelgasse 5, 1130 Wien
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Termine, Gruppen, Aktivititen

Parkinson-Turnen bei
PHYSIOMED

Jede Einheit dauert 45 Min. und kostet €
10,- (Teilriickerstattung durch die jewei-
lige KK auf Verordnung méglich!)

Wo: Seniorenresidenz am  Kurpark
Oberlaa, 1100 Wien, Fontanastraf3e 10,
Tel.: 01/680 81 750 - Gruppe findet je-
den Montag, um 10:30 Uhr, sowie jeden
Donnerstag, um 10:30 Uhr im Wasser
statt. (Donnerstag bitte NUR nach Ab-
sprache!)

Neue Patientinnen werden gebeten
sich vorher unbedingt anzumelden!!

Turnen im AKH

Zeit: jeden Montag 10:00 Uhr,

Ort: PMR (Physikalisch-Medizinische
Rehabilitation/ Klinik S5L)

Fiir alle Kassen: ndtig ist eine Uberwei-
sung an die PMR, dort bewilligt der Arzt

das Turnen. Info und Terminanmeldung:

19. Wiener Herbst Senioren

Messe

Die Vitalplus-Messe — die ehemalige
Wiener Herbst Senioren Messe 6ffnet
am 11. November 2015 zum 19. Mal
ihre Tore und présentiert sich in ihrem
vollkommen neuen Gewand, welches
2014 erstmals erfolgreich umgesetzt

werden konnte!

In der Vergangenheit oft vernachlassigt,

wird hier auf die Bediirfnisse der
aktiven und dynamischen
»Seniorengeneration” Riicksicht
genommen und das aktuelle
Freizeitverhalten beachtet.

Termin:11. - 14. November 2015
Zeit: 09:00 bis 17:00 Uhr
Wo: Messe Wien - Halle A

Tel.40400/ 2308

----bezahlte Anzeige----

Messe fiir Gesundheitsforde-
rung und Privention

Die Besucherinnen und Besucher
werden eine Gesundheitsstrale fiir
unterschiedliche Checks nutzen kdnnen.
Zusatzlich bietet das Wiener Hilfswerk
Schnupper-Kurse zu unterschiedlichen
Aktivitédten an (Line Dance, Fitness im
Kopf, Tai Chi, etc.)

Auch koénnen Vortrdge zu verschiedenen
Themen besucht werden. Ein
abwechslungsreiches Rahmenprogramm

wird geboten.

Termin: Fr. 20.11.2015

Zeit: 10-16:30 Uhr

Wo: Wiener Hilfswerk, SkyDome,
Schottenfeldgasse 29, 1070 Wien

NEU! Training fur Personen mit Morbus Parkinson/
parkinsontypischer Bewegungsstorung

(Kleingruppe, max. 6 Personen)

Dieser Kurs findet im sozialen
Rahmen einer Kleingruppe statt.
Dabei ist der Inhalt speziell auf
Personen mit leichtem Morbus
Parkinson/Personen mit parkinson-
typischen Bewegungsstérungen
wie verlangsamte Bewegung
(Bradykinese), Haltungsinstabilitért
(posturale Instabiliteit) und Muskel-
zittern (Tremor) ausgerichtet.

Der Schwerpunkt dieses Trai-
nings liegt im gezielten Uben von
Bewegungen mit groBer Ampli-
tude (Umfang) zur Verbesserung
von Bewegungsgeschwindigkeit,
-ausmaB und -umfang und ist an
die LVTS®-BIG-Methode angelehnt.
Weitere wesentliche Bestandteile
dieses Programmes bilden sanftes
Mobilisieren, Gleichgewichts-,
Koordinations- und leichte Krdfti-
gungsubungen. Abgerundet wird

Praxis fUr Physiotherapie Petra Walk
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jede Einheit mit Enfspannungs-
Ubungen aus unterschiedlichen
Entspannungstechniken.

Als Ergénzung zum Indoor-Pro-
gramm kénnen regelmdBige Nor-
dic-Walking-Einheiten organisiert
werden.

Das Ziel dieses Kurses besteht
darin, durch regelmdBiges ange-
leitetes Training und ergdnzenden
EigenUbungen zu Hause das per-
sénliche Wohlbefinden und die
personliche Sicherheit im Alltag zu
erhdhen.

Voraussetzungen fiir die
Teilnahme:
Fahigkeit zu konfinuierlichem
physischen Training Uber jeweils
1 Stunde
Fahigkeit, die Eigenubungen zu-
hause ohne Hilfe durchzufthren

Parkinson Selbsthilfe Wien

Auskunft:
Petra Walk unter +43(0)676 355 64 88.oder
Christoph Stadler unter +43(0)676 915 77 99

Kursleitung:
DI (FH) Christoph Stadler
i Personal Trainer, akad. psychosozialer
Gesundheitstrainer,
) dipl. Wirbelséulentrainer,
™% dipl. Mentaltrainer iA.
Ort:
Praxis fur Physiotherapie Petra Walk
Schonbrunner StraBe 32, 1050 Wien
Mail: petra@walk.at, www.walk.at

Termine:
Dienstag 09.00 - 10.00 Uhr
Nordic Walking nach Vereinbarung

Preise:

Einzeleinheit € 85,—-
2 und 3 Teilnehmer € 40—
4 bis 6 Teinehmer € 20—

www.walk.at




Wir trauern um Christine!

Als sie vor einigen Jahren zu
uns kam, war ihre Krankheit
fast nicht erkennbar. In der
Orangerie sind wir gemein-
sam auf der Biihne gesessen
und haben mit viel Freude
musikbegleitend gespielt. Thr
Frohsinn und ihre Begeiste-
rung spiegelte sich in ihrer

Faschingsverkeidung wider!

Leider hat der Parkinson ge-
rade bei ihr sehr schnell und unbarmherzig zugeschlagen. Ob-
wohl sie voller Enthusiasmus in unserer Singgruppe und in
unserer Trommelgruppe mitmachte, war es ihr in letzter Zeit

nicht mehr moglich allein auer Haus zu gehen.

Den letzten Schritt ins Pflegeheim wollte sie niemals gehen!

Sie ist den anderen Weg gegangen.

once upon a time....

Am 16. Oktober 2010 wurden nach einem breiten
Diskussionsprozess von Betroffenen und Angehdorigen aus
meiner Sicht wichtige jetzt noch giiltige Gedanken, Inhalte und
Statements im inzwischen geschlossenen Parkinsonberatung-

Forum Dr. Gerschlager verdffentlicht.

Die Kernaussagen mochte ich — auch in meiner Rolle als
damaliger Moderator und Mitdenker — angesichts des
geschlossenen Forums nicht verschwinden lassen und sie in
dieser Zeitschrift ,,verewigen®. Ein Dank dafiir an das Wiener
Redaktionsteam.

LEITBILD

Morbus Parkinson ist eine der hidufigsten neurologischen
Krankheiten. In Osterreich sind etwa 20.000 Menschen davon
betroffen. Diagnostiziert wird die Krankheit meist im sechsten
Lebensjahrzehnt, bei etwa zehn Prozent erscheinen die ersten
Symptome bereits vor dem 50. Lebensjahr. Daraus ergibt sich
ein unterschiedlicher Zugang zu vielen Fragen, die im Verlauf
der Krankheit auftauchen. Ahnlich dem Bild einer bunten
Blumenwiese gilt fiir die Parkinsonszene: WIR SIND BUNT.
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Christine !!
Was fiir eine Frau !
Ein Leben erfiillt mit Ehrgeiz und Erfolg.
Aber auch mit Leidenschaft und Liebe.
Christine, was fiir eine Frau !
Geduld, Ausdauer und viel Humor prégen den sehr miihsamen,
vorgegebenen Weg.
Die herzliche Freundschaft steht hoch im Kurs.
Christine, was fiir eine Frau !
Der ruhelose Drang, jeden Tag immer wieder aufs Neue zu
beginnen zollt enormen Respekt.
Ein leerer Platz im Herz — er schmerzt.
Vergangenes Sehen — es bleibt.

Christine, was fiir eine Frau !!

Die IG JUPPS OSTERREICH ist eine Interessensgemeinschaft
von aktiven, kritischen und neugierigen Betroffenen. Diese ist
das Ergebnis eines Entwicklungsprozesses, der Menschen
zusammen gefiihrt hat, die das Anliegen sich selbst und
anderen zu helfen verbindet. Sie ist in erster Linie
Ansprechpartner fiir frith Erkrankte und versteht sich als
weitere Sdule der Osterreichischen Parkinson-Selbsthilfe.

Die IG JUPPS OSTERREICH vertritt einen ganzheitlichen
Ansatz bei der Betrachtung der Krankheit Morbus Parkinson.
Ziel ist, sich nicht nur mit den kérperlichen, sondern auch mit
den seelischen und sozialen Problemen, welche die Krankheit
mit sich bringt, vermehrt zu beschiftigen.

Die IG JUPPS OSTERREICH strebt als Diskussions- und
Aktionsplattform eine themenzentrierte Arbeitsweise innerhalb
eines klaren organisatorischen Rahmens an. Sie bekennt sich
zur Offenheit fiir alle, die an der Losung von Problemen die

mit der Krankheit zusammenhéngen, mitarbeiten wollen.

THEMEN-POOL

5 Blocke

Medizinisches - Psycho-soziales - Politik-Gesetze-Behdrden -
Medien-Offentlichkeit - Organisation




Forum

Medizinisches

» Ganzheitlicher Forschungsansatz

* Internationale Parkinsonforschung —Schwerpunkt JUPPS

* Patientengeschichten — Narrative Medizin (Patientenberichte,
-tagebiicher)

* Betroffene — Experten in eigener Sache

* Medikamente — Nebenwirkungen

* Medikamenteneinnahme und —verweigerung (Compliance)
* Chancen und Grenzen von Rehabilitation und Kuren

* Schulmedizin — Komplementarmedizin - alternative
Behandlungsmethoden

* MP und Depressionen

Psycho-soziales

* Nichtmotorische Symptome

* MP und Kommunikation, Kontakte zu Mitmenschen, Freunde
* Beziehung Arzt — Patient: Dialog und konstruktive
Zusammenarbeit

¢ ,Runder Tisch* mit Neurologen und psycho-sozialen
Berufsgruppen

* Psychologischer Beirat im PSHO-DV

» Akzeptanz der Krankheit: Diagnoseschock, Zukunftsingste,
Outing

* MP und Beruf: Stress und Selbstwert

* Soziale Lage von MP-Betroffenen

* Partnerschaft — Kinderwunsch — Familienplanung -Trennung
— Angehorige

* MP und Allein sein — Einsamkeit - Alltagsbewéltigung

* MP und Sexualitdt

* MP und 6ffentliches Auftreten — oder Riickzug?

* Erfahrungen mit Amter und Behorden

* Psychologische Starkung der Patienten

* Psychotherapeutische Begleitung

* Selbsthilfe im Internet

* IG JUPPS und die ,,klassische* Selbsthilfegruppe

* Wohnsituation der JUPPS

* Freizeit — Hobbies — Urlaub - Sport

* Kreativitdt: Musik — Kunst - Film

» Angehorigen — Gruppen

* IG JUPPS-Internes: Was uns verbindet

Was uns unterscheidet

Kommunikationsformen

Politik-Gesetze-Behorden

* Beruf — Arbeitsunfahigkeit — Pension
* Finanzielle Absicherung

* Pflege — Pflegestufen
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* Rehabilitation — Kuraufenthalte (bundeseinheitliche Losung)
+ Erfahrungen mit Amtern und Behérden

* MP-Forschung (gesetzliche Rahmenbedingungen)

» Kontakte zu politischen Entscheidungstragern

* Juristische Beratung

* Selbsthilfe: Vergangenheit — Gegenwart — Zukunft

Medien-Offentlichkeit

« Informationen iiber die Krankheit intensivieren

* Mehr Verstindnis fiir die Betroffenen wecken

« Veroffentlichung autobiographischer Texte

* IG JUPPS im Internet

« JUPPS und die Parkinson Nachrichten der PSHO

* Kontakte zu Journalisten (Zeitungen — TV — Radio)
» Lobbying

* Sponsoring

Organisation

« IG JUPPS als osterreichweite SHG — virtuell (netzbasiert)
und real

* IG JUPPS-Veranstaltungen

« Stellung der IG JUPPS innerhalb des Dachverbandes der
PSHO

* Organisation der IG JUPPS (Statuten, Finanzen,

Arbeitsweise......)

Ich denke, das meiste davon gilt nicht nur fiir Jung-
Diagnostizierte sondern fiir die Gesamtheit der Parkinson
Selbsthilfe. Wie ich es aber erlebe, tritt die IG JUPPS selbst
seit geraumer Zeit in der ,,6ffentlichen Wahrnehmung® der
Parkinsonszene, oder zumindest eines grof3en Teils davon,
wenig in Erscheinung. Daher erscheint es mir wichtig, dass die
damals gefassten, wertvollen Gedanken nicht in Vergessenheit
geraten! Eine Verdffentlichung in den Parkinson News kdnnte
ein Anfang dazu sein,

meint Manfred

Abschied vom Parkinson Forum

Zerrissen ist s das grobe Werk in die Verldingerung geht es
wohl nicht wir alle miihen uns auf diesen Berg
um bei der schar zu sein das feine Band das bindet noch
es hdlt und fiihrt noch eine weile bis auch dieses uns zerreif3t
in tausend Einzelteile all diese Gedanken sind nun frei
um sie zu vergessen und verkldren nachdem sie einen festen
Platz unaufhaltsam wird sich’s leeren das Wort und die
Erinnerung - Ich bin sehr traurig,

euer Andreas wie auch immer, bis die Tage!




Fachartikel

Hinweis: Erstverdffentlichung im CC neuropsy/Medizin Medien Austria

Wege aus der Ohnmacht

In der Selbsthilfegruppe finden Parkinson-Patienten und ihre Angehorigen Zuhdrer fir ihre Anliegen und ein soziales
Auffangnetz. Der Informationsaustausch im Umgang mit der Erkrankung unterstiitzt auch aus arztlicher Sicht die ak-

tive Krankheits-Bewaltigung.

I Eine Betroffene formuliert es so:
»In der Selbsthilfegruppe finde ich ei-
nen Weg heraus aus meiner Innen-
welt in die Verantwortung und in die
Suche nach Verdnderung Auch aus
arztlicher Sicht wird die Selbsthilfear-
beit immer 6fter als ein wichtiger Be-
standteil eines umfassenden Betreu-
ungskonzepts angesehen: ,Je ldnger
ich mich mit Parkinson beschiftige,
desto deutlicher sehe ich, dass neben
der rein medizinischen Versorgung
noch etwas Anderes wichtig ist. Dar-
unter verstehe ich vor allem die aktive
Mitarbeit der Patienten in der Krank-
heitsbewiéltigung. SchliefSlich gibt es
vieles, das der Patient selbst beitragen
kann, sei es durch Erndhrung oder
Bewegung, vor allem aber fiir sein
psychisches Wohlbefinden und die
Integration der Krankheit in das per-
sonliche Leben. All dies kommtin der
Ordination oft zu kurz‘, erkldrt Univ.-
Doz. Dr. Willibald Gerschlager, Neu-
rologe und Arztlicher Direktor des
Wiener Hartmannspitals sowie Mit-
glied des Arztlichen Beirates der Par-
kinson Selbsthilfe Wien.

Nach ersten Kontakten mit der
Selbsthilfegruppe bekomme er meist
sehr viele positive Riickmeldungen,
ergdnzt Gerschlager. Fiir ihn selbst
stellt die regelmifliige und aus-
schliefllich ehrenamtliche Zusam-
menarbeit mit Patienten und Ange-
hérigen in der Selbsthilfe mittlerwei-
le einen Fixpunkt in seiner Tatigkeit
als auf Parkinson spezialisierter
Neurologe dar.

Austausch auf mehreren Ebenen
Neben seiner Zusammenarbeit mit
der Parkinson-Selbsthilfe hat Ger-
schlager 2007 zudem eine Internet-
Plattform als Kommunikationsmedi-
um fiir Parkinson-Patienten, Angeho-
rige und Fachleute initiiert (www.

parkinsonberatung.at). Diese betreut
er seither laufend und ebenfalls eh-
renamtlich. ,Ich denke, dass es fiir
Patienten und Angehorige ganz wich-
tigist, auch andere Erfahrungsberich-
te zu lesen. Mitunter braucht es Jahre,
bis Patienten nach der Diagnose ihre
Erkrankung akzeptieren‘, sagt Ger-
schlager. Durch die Kommunikation
via Internet bzw. im personlichen
Austausch mitanderen in der Gruppe,
konnten die Patienten positive Impul-
se fiir die eigene Lebensgestaltung mit
Parkinson erhalten. Schlieflich bietet
die Selbsthilfegruppe auch ein breites
Angebot an Vortrdgen und Informa-
tionen {iber Krankheit und Thera-
pieformen, ebenso {iber Parkinson-
Ambulanzen und Spezialzentren.

Gerschlager rdaumt dabei ein, dass
speziell in frithen Krankheitsphasen
der Kontakt mit Patienten in fortge-
schrittenen Stadien eine erniichtern-
de Wirkung haben konnte. ,Ich weif3e
die Patienten stets darauf hin, dass

P
Gerschlager: . Mit-
unter braucht es
Jahre, bis Patienten
nach der Diagnose
ihre Erkrankung ak-
zeptieren.”

Von Mag. Christina Lechner

die Erkrankung bei jedem Patienten
ganz individuell verlduft. In jedem
Fall miissen wir uns auch aus arztli-
cher Sicht mit den Befiirchtungen der
Patienten auseinandersetzen’, erldu-
tert Gerschlager. Der Kontakt mit an-
deren Betroffenen in der Selbsthilfe
habe sinngemif} die Bedeutung eines
,Leo" also eines Ortes, wo man be-
stimmte Symptome oder Beschwer-
den nicht erkldiren muss. ,Jiingere
Patienten haben dariiber hinaus oft
Scham davor, iiber ihre Krankheit im
Freundeskreis oder am Arbeitsplatz
zu erzihlen

Gegenseitige Akzeptanz

Auch die Obfrau der Parkinson-
Selbsthilfe Wien, Renate Lemanski
unterstreicht im gemeinsamen Ge-
spriach mit CliniCum neuropsy, die
Bedeutung des Austausches mit an-
deren Patienten. Die Erfahrung zeige
jedenfalls, dass sich Kranke unterein-
ander gut annehmen koénnen - egal

.Mit sozialen Engagement einen Jugendtraum verwirklicht”

Renate Lemanski (66) ist Obfrau der Parkinson Selbsthilfe Wien - und eine ganz
untypische Vertreterin der Selbsthilfegruppe. Ihr Engagement riihrt weder aus
der eigenen Betroffenheit noch aus der eines Angehérigen. ,Nach dem Tod mei-
nes Mannes habe ich eine sinnvolle Beschaftigung gesucht", schildert Lemanski.
Nachdem sie ihren Jugendtraum von einem Sozialberuf wahrend ihrer aktiven
Berufslaufbahn nie verwirklichen konnte, stief sie vor rund zehn Jahren auf Ver-

mittlung von Dr. Dieter Volc zur Parkinson-Selbsthilfe. Mittlerweile arbeitet sie ausschlieflich eh-
renamtlich jede Woche ,viele Stunden* fiir die Selbsthilfegruppe, organisiert Spendengelder und
Veranstaltungen sowie den Druck von Informationsbroschiiren und ist telefonisch fiir Patienten und

Angehdrige erreichbar.

,Wer Angehorige pflegt hat oft erst spat abends die Moglichkeit zu telefonieren und seine Sorgen los
zu werden. Da ist offenes und verstandnisvolles Zuhéren fiir viele eine grof3e Entlastung", sagt Leman-
ski. Natiirlich helfe es auch den Patienten selbst enorm, wenn sie fiir ihre Sorgen und Néte ein offenes
und verstandnisvolles Ohr finden. Der etwas distanziertere Blick ohne eigene Betroffenheit sei in die-
ser Hinsicht oft hilfreich, meint Lemanski. ,Mit dem Grundwissen, das wir in der Selbsthilfegruppe ha-
ben, kénnen wir vielen auch Angste nehmen, Mut machen und vermitteln, dass es auch mit Parkinson
moglich ist, das Leben zu lieben."

Parkinson Selbsthilfe Wien
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Selbsthilfe Parkinson: die Fakten

Osterreichweites Dach der Parkinson-Selbsthilfegruppen ist die Parkin-
son Selbsthilfe Osterreich, die neun Landes-Organisationen sowie die
Jungen Parkinson Patienten (JUPPS) umfasst. Mitglieder der Landesver-
bande sind jeweils lokale Vereine; die Parkinson Selbsthilfe Osterreich
zahlt damit derzeit rund 2000 Mitglieder. Neben der direkten Unter-
stiitzung und Férderung der Lebensqualitdt Betroffener arbeitet die
Parkinson Selbsthilfe daran, die Erkrankung in der Offentlichkeit
besser bekannt zu machen. So werden von der Parkinson Selbsthilfe
Osterreich unter anderem die jahrlichen Parkinson-Informationstage in
Karlstein an der Thaya veranstaltet und dieser Tage findet im Wiener
Ernst-Happel-Stadion Parkinson-Lauf statt.

Der Dachverband kooperiert zudem eng mit der Osterreichischen Par-
kinson-Gesellschaft (www.parkinson.at): So ist deren Prasident Univ.-
Prof. Dr. Gerhard Ransmayr auch im Vorstand der Parkinson Selbsthil-
fe Osterreich vertreten. Auch schreiben die Mitglieder Fachgesell-
schaft Beitrége fiir die Patientenzeitschrift ,Parkinson Nachrichten"
oder halten Vortrage in den Selbsthilfegruppen der Landesverbédnde.
In Wien ist der ,Verein zur Wahrnehmung der Interessen und zur
Unterstiitzung an Morbus Parkinson erkrankter Menschen und ih-
rer Angehdorigen" zugleich auch Landesorganisation; sie zahlt derzeit

Fachartikel

rund 500 Mitglieder, wobei rund die Halfte davon unmittelbar von
Parkinson Betroffene sind. Auch Angehdorige sind vertreten, sowie et-
wa 60 Arzte bzw. Personen aus medizinischen Berufsgruppen, die auf
diese Weise die Anliegen der Parkinson-Selbsthilfe unterstiitzen.

Das neue Lokal der Selbsthilfegruppe im 12. Wiener Bezirk wurde
erst kiirzlich — unter tatkraftiger Mithilfe vieler Patientinnen und
Patienten - renoviert, adaptiert und feierlich er6ffnet. Regelmafig
finden hier Gruppentreffen und Informationsveranstaltungen oder
Feste statt, ebenso treffen sich Arbeitsgruppen, um ihre motorischen
Fahigkeiten zu erhalten. Ausflige und Wanderungen runden das An-
gebot zusétzlich ab. Auch besuchen die Mitglieder der Selbsthilfe-
gruppe regelmapig Parkinson-Patienten in Pensionistenhdusern oder
Pflegeeinrichtungen.

In Kooperation mit der Parkinson-Selbsthilfe Wien und der Parkinson
Selbsthilfe Osterreich betreibt der Wiener Neurologe und Arztliche
Direktor des Hartmannspitals, Univ.-Doz. Dr. Willibald Gerschlager,
das Internetforum www.parkinsonberatung.at . Hier konnen regi-
strierte Nutzer unter anderem Fragen an Experten richten oder sich
ber Foren zu praktischen Fragen austauschen.

pARKINSON SELBSTHILFE OSTERREICH

www.parkinson-sh.at, www.parkinson-selbsthilfe.at, www.parkinsonberatung.at

wie stark behindert sie durch die Er-
krankung sind. , Es gibt keine Barrie-
ren’, so Lemanski. Dabei macht die
Wiener Selbsthilfegruppe aus organi-
satorischen Griinden auch separate
Angebote fiir dltere und jiingere Pati-
enten zu unterschiedlichen Tageszei-
ten: immerhin sind etwa 15 Prozent
der an Parkinson erkrankten Mitglie-
der der Selbsthilfegruppe jiinger als
50 Jahre, viele davon oft noch berufs-
tatig. Dennoch kommt es bei vielen
Gelegenheiten zu einem konstrukti-
ven Austausch zwischen Alt und Jung:
,Die Alteren profitieren vom Schwung
der Jiingeren und die Jiingeren erle-
ben wiederum, wie Altere mit ihrer
Situation zu Recht kommen* berich-
tet Lemanski. ,Gerade der kiirzlich
erfolgte Umbau unseres neuen Ver-
einslokals hat ganz deutlich gezeigt,
was Betroffene trotz ihrer Krankheits-
bedingten Einschridnkungen noch
leisten konnen.*

Fiir Angehorige

Aktuell riicken Lemanski und das
Team der Parkinson Selbsthilfe Wien
speziell die Anliegen von Parkinson
Patienten in den Vordergrund: ,Al-
leine auf Grund der Tatsache, dass
etwa 1,5 bis zweimal so viele Mdnner
als Frauen an Parkinson erkranken,

korperliche Belastungen in Kauf zu
nehmen®, erkldrt Gerschlager. Die
Vernetzung mit anderen Angehori-
gen und der informelle Austausch
iiber Bewaltigungsmoglichkeiten ist
ein Pfeiler zur Entlastung, das Infor-
mations- und Fortbildungsangebot
ein zweiter.

»Je besser Patienten und Angehorige
informiert sind, umso mehr profitie-
ren sie auch von Arzt-Gesprichen,
denn schlieflich stellen gut infor-
mierte Personen meist schon gezielte
Fragen sagt Lemanski. Aus ihrer
Sicht habe sich zudem die Wahrneh-
mung der Selbsthilfegruppe aus Sicht
der Arzteschaft in den letzten Jahren
sehr stark ins Positive gewandelt.
y,Wurden wir frither noch mit
Misstrauen betrachtet, so empfehlen
heute immer mehr Arztinnen und
Arzte ihre Patienten den Kontakt zur
Selbsthilfe, schildert Lemanski. Klar
distanziert sich die Selbsthilfegruppe
jedoch davon, fachliche Empfehlun-
gen zu geben: ,Wir werden natiirlich
immer wieder konkret nach Arzten
oder Spezialzentren gefragt, da geben
wir nur allgemeine Informationen
und wir sagen den Patienten auch
ganz konkret, dass sie beispielsweise

Detailfragen zur Therapie jeweils mit
ihren Arzten besprechen miissen’; be-
tont Lemanski.

Sozialer Benefit

Trotz aller Bemiihungen und des im-
mer starker werdenden Engagements
der Arzteschaft, Patienten den Weg
zur Selbsthilfe zu empfehlen, bedeu-
tetdieser Schritt fiir viele noch immer
eine groffe Uberwindung: Ein mogli-
cher Turoffner sind Bekanntschaften,
die etwa bei Rehab-Aufenthalten ge-
schlossen werden oder durch ein Te-
lefonat mit unserem Kummer-Num-
mer-Team, also Betroffenen, die sich
fiir Einzelgesprdache zur Verfiigung
stellen. ,Viele Patienten brauchen
einfach sehr lange Zeit und sie tun
sich auch im Allgemeinen viel schwe-
rer als Angehorige, um mit der Selbst-
hilfe Kontakt aufzunehmen®, berich-
tet Lemanski.

Ist der Kontakt jedoch einmal aufge-
baut, dann hélt die soziale Unterstiit-
zung an: ,,Sind Patienten einmal nicht
mehr mobil genug, um zu den Grup-
pentreffen kommen zu kénnen, dann
werden sie von anderen Mitgliedern
regelmafiig besucht’, schildert Le-
manski. Zudem besuchen die Mitglie-
der bzw. Mitarbeiter der Gruppe re-
gelméflig die Wiener Pensionisten-

: o Lemanski: ,,Wurden wir frither noch
sind Frauen meist die pflegenden X N
Angehérigen. Da gehort es mitunter TNt Misstrauen betrachtet, so
auch dazu, mit Wut und Aggression  empfehlen heute immer mehr
des erkrankten Partners konfrontiert % . “ . .
Arztinnen und Arzte ihre Patienten

zu werden oder angesichts fort- X “
schreitender Behinderungen selbst den Kontakt zur Selbsthilfe.

hduser und Gerschlager hélt dort
viermal jdhrlich adrztliche Vortrige.
,Auch Parkinson-Patienten in Pensio-
nisten- bzw. Pflegeheimen sollen kei-
nesfalls das Gefiihl haben, wir hétten
sie vergessen‘, meint Lemanski. 1
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Ankiinigung

Rosenhiigel Jour fixe

Der Vortragtitel zu unserem jéhrlichen ROHU- Jour-fixe lautet:

L-Dopa- eine Renaissance? Neue Entwicklung zur Therapie mit L-Dopa

Vortragender: Oberarzt Dr. Glinter Hochschorner (Parkinson Ambulanz Neurologisches
Zentrum Rosenhiigel)

Termin: 15. Oktober 2015

Wann: 15:30 Uhr

Wo: Neurologisches Zentrum Rosenhiigel (Pav. C), Riedelgasse 5, 1130 Wien

Der Vortrag findet im Pavillon C statt

Erreichbarkeit mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln:

StraBenbahnlinie 60 (Haltestelle "Riedelgasse" - 2 min. Fulweg) K H H | E TZ | N G

MZ ROSENHUGEL

Hawaii 2014

U-Bahn-Fahrer: mit der U 1 bis Alte Donau - beim Ausgang
(es gibt nur einen) nach rechts gehen!!
Multi Audio Video Show

mit Evi und Berny 100 Schritte (abgezéhlt) ca. 50 m und vis 4 vis ist das

Sportzentrum-Tennisplatz - Restaurant Fabelhaft.
Termin: 12. Oktober

2015

Ort: Restaurant
Fabelhaft -
Arbeiterstrandbadstral3e
128

1220 Wien

Autofahrer: Auf der Arbeiterstrandbadstralle Nr. 128 in den
Parkplatz hineinfahren (Schranken - Ticket 15sen)

Bitte nicht schrecken: Bei der Einfahrt steht eine Tafel

"Pro Stunde € 2,50" Das gilt nicht fiir uns!

Wir konnen im Restaurant das Einfahrtsticket lochen, und so
zahlt jeder PKW € 1,50 fiir 6 Stunden.

1.) Um 16:00 fiir Tagtriumer und

2.) Um 19:30 fiir Nachtschwirmer Der Saal ist fiir uns
kostenlos reserviert.

Der Eintritt ist frei !! Man rechnet mit

Da wir fiir den zur Verfiigung gestellten Raum nichts bezahlen unserer geschitzten

miissen, rechnet der Restaurant-Betrieb mit unserer Komsumation.

geschitzten Konsumation.

Wir freuen uns auf Euer kommen !!

Evi und Berny

info@parkinson-selbsthilfe.at Tel: 01 982 68 21

Restaurant Fabelhaft: www.fabelhaft.cc

Parkinson Selbsthilfe Wien



Das Leben lieben...

fiir Thre Spende!

Spenden, Kranzablosen und Erbschaften sind wichtig fiir un-

sere tdgliche Arbeit.

IBAN: AT24 2011 1310 0340 1050; BIC: GIBAATWWXXX

1120 Wien

Tel.: 01 982 68 21

Mobil: +43 681 814 253 12

Email: info@parkinson-selbsthilfe.at
WEB: www.parkinson-selbsthilfe.at

Betroffene fiir Betroffene Hotline

Hanne Brachtl

Di, Fr, 10:00 — 14:00 Uhr,

Tel 0699/11 141 975
ACHTUNG (erst wieder ab Ende
Oktober)

Hanne
Brachtl

Agnes Pintar
Mo, 18:00 —20:00 Uhr,
Tel 0699/12 94 90 16

Agnes
Pintar

Wolfgang Jungwirth

Mo, Do, 16:00 — 18:00 Uhr,

Tel 0676/370 24 64 %
Wolfgang
Jungwirth

Angehorigen-Beratung:
Manfred Pintar

Mo, Mi, 16:00 — 18:00 Uhr,
Tel 0664/84 53 931

Manfred
Pintar

Redaktionsschluss: 06. jeden Monats

Die Redaktion geht davon aus, dass die Rechte der eingesandten
Artikel inklusive allfdlliger Bilder bei dem Absender liegen und
diese daher gedruckt werden diirfen. Die Redaktion behélt sich
redaktionelle Kiirzungen, ebenso wie eine spdter oder nicht er-
folgte Verdffentlichung vor..
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Verein zur Wahrnehmung der Interessen und zur
Unterstiitzung an Morbus Parkinson erkrankter Menschen
und ihrer Angehdrigen.

Renate Lemanski, Obfrau

Wolfgang Jungwirth, stv. Obmann

Walter Schiiberl, stv. Obmann

Ali Mohammed Kaiys, Kassier

Gottfried Pfandler, stv. Kassier

Brigitte Wanschura, Schriftfiihrerin

Anna Pfandler, stv. Schriftfiihrerin

Die PARKINSON Wien NEWS sind unabhéngig von Parteien,
Institutionen und Interessengruppen. Sie wenden sich an
Parkinsonbetroffene und Angehorige sowie alle Leserinnen

und Leser, um iiber Ursachen und Behandlungsméglichkeiten, sowie
iiber das Vereinsleben und Erfahrungen von Betroffenen und
Angehorigen zu informieren.

Retouren an Postfach 555, 1008 Wien

Parkinson Selbsthilfe Wien





