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Wenn die Beschwerden zunehmen,
was tun?

Unter diesem Motto stand die gemeinsame
Veranstaltung der Parkinson Selbsthilfe Wien und
der Parkinson Selbsthilfe Niederosterreich, die im
Zentrum NOVUM, im 22. Bezirk, am Kagraner
Platz 12, am 17. November 2017 stattgefunden hat.

Kurz nach 14 Uhr begriifite Renate Lemanski als Obfrau der SH
Wien alle Anwesenden und ganz besonders Helmut Markovits,
den Présidenten der Parkinson Selnsthilfe Landesverband
Niederdsterreich, der mit einigen seiner Mitglieder nach Wien
gekommen war. Der Saal war mit etwa 130 Personen bis zum
letzten Platz gefiillt und das zeigt schon, welch grofes Interesse

diesem Vortrag entgegengebracht wurde.

Neben den anwesenden Spezialisten, Herrn Univ. Dozent Dr.
Willi Gerschlager und Herrn Professor Dr. Francois Alesch,
wurde auch einigen Patienten und Angehdrigen die Moglichkeit
geboten, heute tiber ihre ganz personlichen Erfahrungen als
Anwender/-innen der unterschiedlichen Therapien zu berichten.

Die Moderatorin Frau Heilwig Pfanzelter fiihrte
hauptverantwortlich durch das Programm und Renate Lemanski
unterstiitzte sie, in dem sie die Interviews mit den Patient/-innen
fithrte.

Erginzt wurde das Programm noch durch einen kurzen Vortrag

von Frau Birgit Schinwald, Kommunikationsmanagerin der
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Werte Parkinson-Betroffene,
liebe Angehorige
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Das Jahr 2017 war von vielen Aktivititen und
Veranstaltungen gepragt und es wurde auch sehr
intensiv dariiber berichtet. Von unserer Infor-
Hanne B'mc il mationsveranstaltung™ Wenn die Beschwerden
zunehmen — was tun?“, im November vorigen
Jahres, hat unsere Obfrau Renate Lemanski eine ausfiihrliche

umfassende Nachlese geschrieben.

Uber den Rosenhiigel Jourfixe, der wie jedes Jahr im Oktober
stattfand, hat uns Herr Dr. Giinther Hochschorner sein Vortrags-
Thema ,,Die Zukunft der Parkinson-Therapie,, zur Verfiigung gestellt.
Unser Schriftfithrer Gerhard Kokoll hat fiir diese Ausgabe einen

Artikel dazu verfasst und diesen kann man ebenfalls nachlesen.

Ich mochte Sie noch einmal an unser Vorhaben ,, FLOHMARKT*
erinnern. Wir mochten dreimal im Jahr einen Stand auf einem
Flohmarkt betreiben und ersuchen SIE um Ihre Mithilfe. Alles was Sie
uns zur Verfligung stellen was nicht mehr gebraucht wird, kann bei

uns im Biiro abgegeben werden. Informationen erhalten Sie unter der
Nr. 01/982 68 21oder 0681 814 253 12

Eine unserer Gruppen ,,Die Tanz und Bewegungsgruppe,, geleitet von
Mag. Viviana Escalé, miissen wir wegen der Ubersiedlung der

Therapeutin nach Deutschland aus unserem Programm nehmen.

Leider mufiten wir 2017 auch einige unserer Mitglieder verabschieden.

Wir haben kurze Nachrufe fiir Sie in der Zeitung geschrieben.

Fiir das laufende Jahr 2018 werden wir weitehin im selben Rhythmus
iiber unsere geplanten Aktivititen berichten. Wir bedanken uns bei
allen, die ihren Mitgliedsbeitrag bereits an uns tibewiesen haben und
freuen uns tiber jedes neue Mitglied!

Ihre Beitriige sind fiir uns eine wertvolle und wichtige
Unterstiitzung !

Ich mochte sie gerne dazu einladen, Thren Mitgliedsbeitrag in unseren
Gruppenangeboten auch aktiv zu niitzen. Es gibt bei uns sehr viele
Gruppenangebote, die wir als ehrenamtliche Mitarbeiter der
Parkinson-Selbsthilfe-Wien fiir Sie geschaffen haben. Diese stehen im
monatlichen Kalendarium, Termine, Gruppen und Aktivitdten. Diese
Angebote sowie Vortrdge werden grofteils fiir unsere Mitglieder

gratis angeboten.

Wir wiinschen Thnen und uns fiir 2018 ein harmonisches Miteinander
und freuen uns iiber weiterhin gute Zusammenarbeit.
Hanne Brachtl

Unternehmen in Auftrag gegebene Erhebung
prasentierte. Die Grundlage zu dieser Erhebung bildete
eine Patient/-innen Befragung, die mithilfe der
Parkinson Selbsthilfe Osterreich von April bis Juni
2017 durchgefiihrt wurde. Wer an unserer
Veranstaltung zum Weltparkinsontag teilgenommen
hat, erinnert sich sicher noch daran einen Fragebogen
ausgefiillt zu haben. Diese Fragebdgen, erganzt durch
die Angaben von Mitgliedern aus anderen
Bundeslidndern, bildeten die Grundlage zu dieser
interessanten Erhebung mit dem Thema: ,,Wie geht es
den Betroffenen in Osterreich?

Diese Studie wird nicht nur — an anderer Stelle - in
unserer Zeitung im Detail nachzulesen sein, sie wird
auch an die Presse weitergeleitet und soll in weiterer
Folge auch als Broschiire zur Verfligung stehen und an

Arzte und Interessierte verteilt werden.

Da wir einer ganzen Reihe von interessierten
Betroffenen und Angehorigen die sich fiir die
Veranstaltung anmelden wollten, leider aus
Platzmangel absagen mussten, wollen wir versuchen,
mit unserem ausfiihrlichen Nachbericht so nahe wie
mdglich am Originalablauf zu bleiben, und die
Veranstaltung so auch fiir sie moglichst

nachvollziehbar zu machen.

Heilwig:

Vielen Dank liebe Frau Lemanski, liebe Renate, dass
Du mir das Vertrauen geschenkt hast die heutige
Veranstaltung zu moderieren. Beim
Vorbereitungsgespriach auf diese Veranstaltung

hat mich Renates Begeisterung fiir die Selbsthilfe und
die Betroffenen so angesteckt, dass auch ich jetzt ganz
erfiillt bin von dem Wunsch, Thnen meine Damen und
Herren, im Gespriach mit unseren Experten auf der
Biihne wertvolle Tipps zu geben und moglichst viel
Wissen zu vermitteln. Wissen tiber Therapien,
Behandlungsmdoglichkeiten, die Thnen als Betroffene
zur Verfiigung stehen, wenn die Beschwerden
zunehmen und orale Medikamente nicht mehr so gut
helfen. Sie werden von uns erfahren, welche
Maoglichkeiten es gibt, was sie tun kdnnen, um trotz
fortschreitender Krankheit das Leben lebenswert zu

gestalten, das Leben zu lieben.

Dariiber werde ich jetzt mit unseren Experten auf dem
Podium sprechen. Ich darf sie Thnen gleich vorstellen

und herzlich begriifien:
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Zum einen Herrn Univ. Dozent Dr. Willi
Gerschlager. Sie sind Facharzt fiir
Neurologie mit dem Zusatzfach
Geriatrie. Sie haben eine Neurologische
Privatordination, die auf die Diagnose
und Behandlung von
Bewegungsstorungen spezialisiert ist.
Zudem sind sie an der Privatklinik
Dobling titig. Thr Buch PARKINSON
ist soeben in Neuauflage erschienen.
UND: Das mochte ich noch hinzufiigen,
Sie sind eng mit der Parkinson
Selbsthilfe Wien verbunden genauso wie
unser 2. Experte, Herr Professor Dr.
Francois Alesch. Sie sind
Universititsdozent fiir stereotaktische
und funktionelle Neurochirurgie an der
Medizinischen Universitit Wien. Man
darf Sie als einen Pionier auf diesem
Gebiet bezeichnen. Und Sie sind auch
Oberarzt an der Universitéatsklinik fiir
Neurochirurgie am AKH.

Wir diirfen Sie beide nun mit einem

groflen Applaus begriiflen!

In Osterreich gibt es ca. 20.000 an
Morbus Parkinson erkrankte Menschen.
Am 11. April, ist jedes Jahr
Weltparkinsontag, der sich heuer
iibrigens zum 200. Mal jdhrte. Denn es
war vor 200 Jahren, dass der britische
Arzt James Parkinson die Zeichen der
Krankheit erstmals beschrieb. Es gab in
diesen 200 Jahren viele Fortschritte, was
die Bekdmpfung der Krankheit angeht.
Jedoch: Wie geht es den Betroffenen
heute?

Das erfahren wir nun, brandaktuell und
aus erster Hand, von Frau Birgit
Schinwald.

Gesprich iiber die Umfrageergebnisse

zwischen Birgit, Heilwig und Renate:

H: Warum wurde die Umfrage ins
Leben gerufen?

B: Die Ergebnisse zeigen, wie
Menschen mit Parkinson ihre

Erkrankung empfingen und wie sie mit

ihr umgehen. An dieser Stelle mdchte
ich mich im Namen von AbbVie bei den
Mitgliedern der Parkinson-Selbsthilfe
bedanken, die bei der Umfrage
mitgemacht haben. Denn diese
Ergebnisse helfen dabei, die Bediirfnisse
der Betroffenen besser zu verstehen und
zeigen, wo man ansetzen muss, um ein
besseres Verstiandnis fiir ihre Situation

zu schaffen.

H: Wie viele Personen haben bei der
Umfrage mitgemacht?

B: Es gab 366 Teilnehmer aus ganz
Osterreich. Knapp 70% der Befragten
sind Mitglieder der Selbsthilfe. Es gab
etwa gleich viele weibliche wie mén-

nliche Teilnehmer.

i ]

Heilwig Pfanzelter, Renate Lemanski

H: Wie geht es also Betroffenen in
Osterreich wirklich?

B: Der GroBteil der Befragten kommt
mit Morbus Parkinson gut durchs Leben
Doch Morbus Parkinson schligt sich im
wahrsten Sinn des Wortes aufs Gemiit.
Bei drei Viertel der Befragten beein-
flusst die Krankheit die Tagesverfassung
und Stimmung zumindest teilweise.
Etwa die Hélfte der Befragten benotigt
ab und zu Unterstiitzung durch die
Angehorigen bei Routineaufgaben. Zwei
Drittel geben auch an, dass das Fami-
lienleben beeintrachtigt ist.

R: Ein Aspekt der oft nicht genug
Beachtung findet sind die immer
mitbetroffenen Angehoérigen, die durch
ihre emotionale, aber auch korperliche
Belastung leicht in eine  Uberlastungs-
situation geraten und genauso dringend

Hilfe benétigen wie die Betroffenen.

Nachlese Infoveranstaltung

Uber ihre Probleme in einer eigenen
Angehorigen-Gruppe reden zu kénnen
ist auch fiir sie hilfreich und entlastend.
Auf den Punkt gebracht: Nur ein
Angehoriger dem es selbst gut geht,
kann einem Betroffenen auch eine gute

Hilfe sein!

H: Wie zufrieden sind Betroffene mit
ihren Arzten?

B: Ein erfreuliches Zeugnis stellen die
Betroffenen in Osterreich ihren Arzte-
Innen aus, denn mehr als drei Viertel
sind mit der Beziehung zu ihrem Arzt
zufrieden. Beinahe alle sind bei
Neurologen in der Ordination, oder
Spezialisten im Spital in Behandlung.
Fiir die Halfte spielt auch der Hausarzt
eine wichtige Rolle in Bezug auf
Morbus Parkinson.

R: Wir von der Selbsthilfe betonen
immer die Wichtigkeit der Betreuung
durch einen spezialisierten Neurologen.
Parkinson ist so eine komplexe
Krankheit, die Fachwissen braucht um
auf die individuellen Symptome und den
jeweiligen Krankheitsverlauf auch

die optimale Medikation zu finden,
Wissen iiber das ein Hausarzt nicht
verfiigen kann. Plakativ gesagt: Ein
Neurologe kann IThre Lebensqualitét

verbessern!

H: Wie gut fiihlen sich die Patienten
informiert?

B: Die Umfrageteilnehmer fiihlen sich
allgemein ganz gut informiert. Fiir zwei
Drittel ist weitere Aufklarung zur
Erkrankung und Behandlungs-
moglichkeiten sehr wichtig. Fiir die
Halfte der Befragten hat der Austausch
mit anderen Betroffenen einen wichtigen
Stellenwert, ersetzt aber nicht das
Arztgesprich.

R: Die Selbsthilfe versucht den
Betroffenen Basiswissen in Form von
Vortragen und durch patientengerecht
geschriebene Broschiiren zu vermitteln,

das ihnen helfen soll, beim Arztbesuch
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die richtigen Fragen zu stellen und die
Antworten des Arztes besser zu

verstehen.

H: Was ist mit den
Umfrageergebnissen geplant?

B: Die Ergebnisse werden mit einer
Pressemeldung verdftentlicht, um fiir
mehr Aufklarung und Verstindnis in der
Bevolkerung zu sorgen. Ein Ergebnis-
bericht wird Anfang 2018 vorliegen.
R: Durch eine ausfiihrliche Bericht-
erstattung in den Parkinson News im
Janner und auf unserer Homepage
tragen auch wir zur Verdffentlichung

der Umfrage bei.

Vielen Dank liebe Birgit und Renate fiir
das Gespriéch!

Professor Dr. Francois Alesch, Univ. Dozent Dr.

Willi Gerschlager

Der Wert der Selbsthilfe wurde iibrigens
auch wissenschaftlich untermauert. Eine
Untersuchung dazu hat ergeben, dass die
Kommunikation der Betroffenen und
Angehorigen untereinander sowie die
Informationen iiber die Krankheit die
Lebensqualitét der Betroffenen positiv

beeinflusst.

Podiumsgesprich mit Dozent Dr.
Gerschlager - Nachlese

Die Ursache der motorischen Symptome
beim M. Parkinson ist ein Mangel an
dem Botenstoff Dopamin. Mit der
medikamentdsen Therapie wird — sehr

vereinfacht gesagt - versucht, den

Dopaminmangel auszugleichen bzw.
den fehlenden Botenstoff im Gehirn zu
ersetzen. Levodopa ist immer noch das
wirksamste Parkinson-Medikament. Es
wirkt gegen alle Kardinalsymptome der
Krankheit wie Zittern, Verlangsamung
und Rigor.

Wenn die Krankheit aber fortschreitet,
kann es sein, dass etwa 3—4 Stunden
nach der Einnahme von Levodopa
wieder eine Verschlechterung der
Symptome eintritt. Dieses neuerliche
Auftreten der Beschwerden einige
Stunden nach der Einnahme des
Medikaments bezeichnet man als
Fluktuationen, also als Wirkungs-
schwankungen. Ein Teil der Parkinson-
Patienten kann auch unfreiwillige oder
unwillkiirliche Bewegungen entwickeln,
sogenannte Dyskinesien,
die am haufigsten
wihrend der Zeiten guter
Wirkung einer
Einzeldosis auftreten
(»peak dose-
Dyskinesien).

Um die
Wirkungsfluktuationen zu
behandeln wird meist eine
hiufigere Einnahme der
Parkinson-Medikamente empfohlen.
Statt 3 x téglich kann Levodopa nun 4
oder auch 5-8 x tdglich eingenommen
werden. Es kann auch versucht werden,
die Halbwertszeit einer einzelnen Dosis
an Levodopa durch die zusatzliche Gabe
eines COMT-Hemmers zu verldangern.
Andere Strategien bestehen darin,
zusitzlich z.B. einen MAO-B-Hemmer
(Rasagilin) zu verabreichen oder einen
Dopaminagonisten zu versuchen. Auch
in einem fortgeschrittenen
Krankheitsstadium kann so in den
meisten Fillen eine befriedigende bis
gute Kontrolle der Symptome erreicht
werden.

Bei einem kleinen Teil der Patienten
reicht die medikamentdse

Therapieanpassung aber nicht aus, um

Parkinson Selbsthilfe Wien

eine ausreichende Kontrolle der
Beschwerden zu gewihrleisten. Falls es
trotz mehrfacher Therapieanpassungen
weiterhin zu starken Fluktuationen der
Wirkung oder heftigen Dyskinesien
kommt, sollten alternative

Therapiemethoden diskutiert werden.

Welche Therapien stehen zur
Verfiigung, wenn orale Therapien
nicht mehr ausreichen?

Im Wesentlichen stehen neben der heute
sehr gut etablierten tiefen
Hirnstimulation (deep-brain stimulation)
zwel ,,nicht-orale* medikamentose
Therapiestrategien zur Verfiigung. Es
handelt sich dabei um die Levodopa —
oder Apomorphin-Pumpentherapie.

In erster Linie richten sich diese
Behandlungsformen an Betroffene, die
an einem fortgeschrittenen Parkinson-
Syndrom leiden, d. h. die starke
Wirkungsschwankungen und/oder
Uberbewegungen aufweisen und denen
durch eine Umstellung der
medikamentdsen Therapie kaum mehr
geholfen werden kann. Ein gutes
Ansprechen auf eine dopaminerge
Therapie muss aber weiterhin gegeben
sein.

Die Indikation fiir diese Methoden ist im
Prinzip gleich. Ob einer bestimmten
Methode der Vorzug gegeben wird,
muss im Einzelfall gemeinsam mit dem
Patienten entschieden werden. Die
jeweils geeignete Therapieform richtet
sich nach den Wiinschen des Patienten,
dem spezifischen Spektrum an
Nebenwirkungen, sowie nach

eventuellen Kontraindikationen.

Intrajejunale Levodopa-Therapie
(s,Levodopa-Pumpe*)

Levodopa steht auch als Gel fiir die
kontinuierliche Verabreichung direkt in
den Diinndarm zur Verfiigung. Bei einer
Langzeitverabreichung wird das
Levodopa-Gel mit einer tragbaren

Pumpe direkt und kontinuierlich in




einen Teil des Diinndarms, das Jejunum,
iiber eine Dauersonde verabreicht.
Dadurch bleibt der Levodopa-Spiegel im
Serum mehr konstant und die Aufnahme
von Levodopa iiber den Darm wird auch
durch gleichzeitiges Essen weniger
beeintrachtigt. Durch die
Pumpentherapie wird der Magen
,umgangen“ und der Wirkstoff gelangt
direkt in den Diinndarm.

Manchmal wird das Ansprechen auf die
Therapie vor dem endgiiltigen Setzen
der Sonde noch in einer stationér
durchgefiihrten Testphase simuliert.
Dabei wird das Gel iiber eine Nasen-
sonde, die sogenannte Nasoduodenal-
sonde, gegeben, um die optimale Dosis
fiir die kontinuierliche Verabreichung zu
finden. Nach dieser Testphase kann die
Sonde dauerhaft gesetzt werden.

In einem kleinen, operativen
endoskopischen Eingriff wird durch die
Bauchwand eine dauerhafte Darmsonde
gelegt, die mit der Pumpe verbunden
wird. Diese Pumpe wird tiglich neu mit
einer Medikamentenkassette gefiillt und
wird vom Patienten z.B. in einem
Bauchgurt getragen.

Die meisten Komplikationen betreffen
die Sonde. Es kann zu einem Verschluss
kommen oder die Sonde kann sich in
den Magen zuriickziehen. Schwere
Komplikationen (z.B. Darmentziindun-
gen, Perforationen oder Darmver-
schluss) sind selten.

Die Pumpe lduft in der Regel wihrend
der Wachphase und kann am spéten
Abend abgestellt werden. Die
Programmierung der Pumpe lasst drei
individuell gewihlte Einstellungen zu:
Eine morgendliche Bolusdosis, um
sozusagen in der Frith »in Schwung zu
kommeng, eine kontinuierliche
Erhaltungsdosis iiber den Tag und
Extra-Bolusdosen. Die Extra-Dosis kann
bei Bedarf, wiahrend Phasen schlechter
Beweglichkeit, zusitzlich verabreicht
werden. Die Einstellung wird individuell

angepasst und kann sehr einfach durch

wenige Handgriffe verdndert werden.
Die orale medikamentdse Therapie wird
durch die Pumpentherapie zum grof3en
Teil ersetzt. Die Einstellung wird im
Krankenhaus, also im Rahmen eines

stationdren Aufenthaltes, durchgefiihrt.
Apomorphin-Therapie

Apomorphin ist ein Dopaminagonist,
der iiber die Haut als subkutane
Injektion gegeben werden kann.
Apomorphin macht nicht siichtig. Es
weist eine ebenso starke Wirkung auf
die motorischen Parkinsonsymptome
auf wie Levodopa.

Apomorphin kann auf zwei Arten
verwendet werden. Entweder als PEN-
Therapie (intermittierende subkutane
Injektionstherapie) oder als
Pumpentherapie (kontinuierliche

subkutane Infusionstherapie).

Apomorphin-PEN (Intermittierende
subkutane Injektionstherapie)

Wenn Apomorphin iiber einen PEN
unter die Haut (subkutan) gespritzt wird,
tritt die Wirkung schon nach ca. 4 - 10
Minuten ein und hélt etwa 40 Minuten
an. Diese Therapieform eignet sich
deshalb besonders gut als »Rescue-
Methode« bei plotzlich auftretender
»off-Symptomatik«, vor allem wenn
diese »off-Phasens« unvorhersehbar und
plotzlich eintreten. In der Regel erfolgt
die Verabreichung durch die Patienten
selbst, andererseits ist auch die Gabe
durch geschulte Betreuer moglich.

Die Anwendung ist vergleichbar mit den
Insulinspritzen, die sich Diabetiker
selbst setzen kdnnen. Wenn
Apomorphin verwendet wird, sollten die
Betroffenen schon ca. drei Tage davor
mit Domperidon behandelt werden, weil
die Gabe von Apomorhin sonst Ubelkeit
oder Erbrechen hervorrufen kann. Um
die optimale Dosis von Apomorhin zu
ermitteln, wird vor Beginn der Therapie

ein ,,Apomorphin-Test* durchgefiihrt.

Bei diesem Test wird im Krankhaus
oder in der Ordination Apomorphin in
steigender Dosierung gespritzt und die
Stiarke des Effekts mit verschiedenen
Tests beurteilt.

Kontinuierliche subkutane
Infusionstherapie

Falls mehrere tégliche Injektionen iiber
den PEN notwendig sind, sollte eine
kontinuierliche Verabreichung mittels
einer Pumpe iiberlegt werden. Das
Apomorphin wird kontinuierlich von
einer Pumpe iiber einen Schlauch unter
die Haut abgegeben.

Die Nadel muss jeden Tag von den
Betroffenen oder einem geschulten
Betreuer neu gesetzt werden — das ist
relativ einfach durch eine Schulung zu
erlernen. Die Gabe liber die Pumpe
unter die Haut erfolgt meist wihrend des
Tages, nachts wird das System
abgeschaltet. Im Durchschnitt fiihrt die
Therapie zu einer guten Verbesserung
der motorischen Symptome und der
Beweglichkeit. Durch die Pumpe wird
ein konstanter Spiegel des Apomorphins
im Blut erreicht, und deshalb kdnnen
auch die Uberbewegungen, also die
Dyskinesien, stark verbessert werden.
Im Rahmen der Apomorphintherapie
konnen die anderen Parkinson-
Medikamente schrittweise reduziert
werden.

Die haufigsten unerwiinschten
Wirkungen betreffen Hautreaktionen
und Hautreizungen. Diese sind aber in
den letzten Jahren durch technische

Neuerungen selten geworden.

Renate: Ergdnzend méchte ich noch
erwdhnen, dass es natiirlich auch eine
Reihe von Therapieoptionen gibt, wie sie
zum Beispiel in Reha-Anstalten
angeboten werden — etwa Physiothera-
pie, Massagen und viele andere
ergdinzende Behandlungen, die

Betroffenen Erleichterung bringen.

>> Weiter geht es auf Seite 10
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Termine

DATUM UHRZEIT | TERMIN ORT
Fr., 5.1. ﬁ ii 14 Uhr Parki-Treff, 10. Bezirk Café Caktus, 1100,
II ] r| Pernersdorferstr.9
Di., 9.1. A 9:30 Uhr Aqua-Gymnastik Hallenbad Dd&bling
Di., 9.1. (] 14 Uhr Fit mit Christa - Vereinslokal*
Turngruppe
Di., 9.1. 3 53 15 Uhr Singgruppe Vereinslokal*
05D
Mi., 10.1. I_'I.i.,ﬁé| 14 Uhr Parki-Treff 12. Bezirk Vereinslokal*
niu
Do., 11.1. 15 Uhr Trommelgruppe Vereinslokal*
Do., 11.1. b .i.é 18 Uhr JUPPS-Treffen Restaurant Futterboden
|'| i r| Flachgasse 5, 1140 Wien
Fr., 12.1. % 15 Uhr Parkinson Aktivgruppe | Vereinslokal*
Mo., 15.1. . i..ié 11-12:30 Uhr | Parki-Treff 22. Bezirk Haus Tamariske-Sonnenhof,
|'| i r| Zschokkegasse 89, 1220 Wien
Di., 16.1. A 9:30 Uhr Aqua-Gymnastik Hallenbad Dd&bling
Mi., 17.1. - 10-11:30 Uhr | Gedé&chtnistraining Vereinslokal*
-/
Fr., 19.1. ii ii 14 Uhr Parki-Treff, 10. Bezirk Café Caktus, 1100,Pernersdorferstr.9
S
Di., 23.1. 9:30 Uhr Agua-Gymnastik Hallenbad Ddébling
Di., 23.1. - jj 15 Uhr Singgruppe Vereinslokal*
Mi., 24.1. - 10-11:30 Uhr | Gedé&chtnistraining Vereinslokal*
F
Mi., 24.1. I:I i..i.él 14 Uhr Parki-Treff 12. Bezirk Vereinslokal*
i
Do., 25.1. i\ii 15 Uhr Trommelgruppe Vereinslokal*
Fr., 26.1. % 15 Uhr Parkinson Aktivgruppe | Vereinslokal*
Mo., 29.1. %ﬁﬁ.# 11-12:30 Uhr | Parki-Treff 22. Bezirk Haus Tamariske-Sonnenhof,
Sune Zschokkegasse 89, 1220 Wien
Di., 30.1. A 9:30 Uhr Agqua-Gymnastik Hallenbad Ddébling
Di., 30.1. [ 14 Uhr Fit mit Christa - Vereinslokal*
Turngruppe
Mi., 31.1. @ 10-11:30 Uhr | Gedéachtnistraining Vereinslokal*
o
=¥
Fr., 2.2. iii"ié 14 Uhr Parki-Treff, 10. Bezirk | Café Caktus, 1100,Pernersdorferstr.9
Sun
Di., 6.2. - 34 15 Uhr Singgruppe Vereinslokal*
Do., 8.2. 15 Uhr Trommelgruppe Vereinslokal*
Do., 8.2. . .i..i.# 18 Uhr JUPPS-Treffen Restaurant Futterboden
|‘| ] r| Flachgasse 5, 1140 Wien
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Termine

DATUM UHRZEIT | TERMIN ORT
Fr., 9.2. 15 Uhr Parkinson Aktivgruppe | Vereinslokal*
Mo., 12.2. s A 11-12:30 Uhr | Parki-Treff 22. Bezirk Haus Tamariske-Sonnenhof,
S Zschokkegasse 89, 1220 Wien
Di., 13.2. A 9:30 Uhr Aqua-Gymnastik Hallenbad Dobling
Di., 13.2. (] 14 Uhr Fit mit Christa - Vereinslokal*
Turngruppe
Mi., 14.2. @ 10-11:30 Uhr | Gedachtnistraining Vereinslokal*
D
Mi., 14.2. s '# 14 Uhr Parki-Treff 12. Bezirk Vereinslokal*
G
Fr., 16.2. ii |il| 14 Uhr Parki-Treff, 10. Bezirk | Café Caktus, 1100,Pernersdorferstr.9
S
Di., 20.2. 9:30 Uhr Agua-Gymnastik Hallenbad Dobling
Di., 20.2. I 3 3 15 Uhr Singgruppe Vereinslokal*
Mi., 21.2. - 10-11:30 Uhr | Gedachtnistraining Vereinslokal*
gﬁ/
Do., 22.2. % 15 Uhr Trommelgruppe Vereinslokal™
Fr., 23.2. % 15 Uhr Parkinson Aktivgruppe | Vereinslokal*
Mo., 26.2. ‘i' '# 11-12:30 Uhr | Parki-Treff 22. Bezirk Haus Tamariske-Sonnenhof,
I‘l i r| Zschokkegasse 89, 1220 Wien
Di., 27.2. A 9:30 Uhr Agua-Gymnastik Hallenbad Dobling
Di., 27.2. o 14 Uhr Fit mit Christa - Vereinslokal*
Turngruppe
Mi., 28.2. . 10-11:30 Uhr | Gedachtnistraining Vereinslokal*
)
oy
Mi., 28.2. : i,i.#l 14 Uhr Parki-Treff 12. Bezirk Vereinslokal*
1]
Fr., 2.3. I%,i.,i,él 14 Uhr Parki-Treff, 10. Bezirk | Café Caktus, 1100,Pernersdorferstr.9
[}
Di., 6.3. A 9:30 Uhr Aqua-Gymnastik Hallenbad Dobling
Di., 6.3. 15 Uhr Singgruppe Vereinslokal*
nis
3
Mi., 7.3. @ 10-11:30 Uhr | Gedachtnistraining Vereinslokal*
2

*Vereinslokal: Cothmannstrale 5-7/Biiro 2; 1120 Wien
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Termine, Gruppen, Aktivititen

TERMINE / GRUPPEN

"Parkinson-Treff’¢,

die GESPRACHS- und Erfah-
rungsaustauschgruppe
(Zwanglose Gespriache in kleiner Runde

mit Betroffenen und Angehorigen)

Parki-Treff im 12. Bezirk:

Termine: 10.01.; 24.01.; 14.02.; 28.02.
(jeden 2. u. 4. Mittwoch im Monat)
Zeit: 14:00 — 17:00 Uhr

Ort: Vereinslokal

Parki-Treff im 10. Bezirk:

Termine: 05.01.; 19.01.; 02.02., 16.02.
(jeden 1. u. 3. Freitag im Monat)

Zeit: ab 14 Uhr

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

Parki-Treff im 22. Bezirk:

Termine: 15.01.,29.01., 12.02., 26.02.
Zeit: 11-12:30 Uhr

ACHTUNG NEUER
VERANSTALTUNGSORT

Ort: Haus Tamariske-Sonnenhof,
Zschokkegasse 89, 1220 Wien

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 Dé6bling
Termin: jeden Dienstag (auller Feiertag
und Ferien) Zeit: 9:30

Ort: 1190, Geweygasse 6

Treffpunkt: jeweils 15 Minuten vorher
im Foyer

Kosten: € 9,- pro Person pro Einheit
(der Eintritt in das Bad ist darin enthal-
ten). Auch nichtbetroffene Angehdrige
sind herzlich eingeladen, mitzumachen!
Kontakt: Ursula Napravnik Tel.: 0664/
163 42 55

Trommelgruppe

Termine: 11.01.; 25.01.; 08.02.; 22.02.
Zeit: 15:00 Uhr

Ort: Vereinslokal

Trommeln sind

vorhanden, eigene

Trommeln, wenn moglich mitnehmen.

Singgruppe

Termine: 09.01.; 23.01.; 06.02.; 20.02.
Zeit: 15:00 Uhr

Ort: Vereinslokal

FIT mit Christa
Turn und Gymnastikgruppe
Bedarfsgerechte Bewegung ist eine
wichtige Sdule der Gesundheit neben
Erndhrung, Entspannung und Lebens-
fihrung. Wie man aus Studien weil,
konnen sich Parkinson Patienten ihre
wesentlich

Lebensqualitét langer

erhalten, wenn sie sich sportlich
betdtigen. Daher treffen wir uns jede 2.
Woche zu unserer bewegten Stunde.

Ich freue mich auf Euer Kommen
Christa Brookhouse

Dipl. Gesundheitstrainerin

Tel.: 0664 2500 809

Termine: 09.01.; 30.01.; 13.02., 27.02.
Zeit: 14 Uhr

Ort: Vereinslokal

»Fit im Kopf — ein Leben lang*
Gedichtnistraining

bei Parkinson

Egal in welchem Alter, unser Gehirn ist
zu Hochstleistungen fahig — man muss
es nur trainieren! Mit einfachen Ubun-
gen, bringen wir unser Gedéchtnis wie-
der auf Trab.

Termine: jeden Mittwoch (aufler am
10.01. in den Ferien und an Feiertagen)
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

Parkinson Aktivgruppe

Mit gezielten Ubungen konnen die
motorischen Grundeigenschaften,
Koordination, Kraft, Schnelligkeit,
Ausdauer und Mobilitét trainiert und
verbessert werden. Somit wird die
Selbststindigkeit im Alltag erhalten und
gefordert.

Ein ebenfalls wichtiger Schwerpunkt der
Aktivgruppe ist das Gleichgewicht und
die Sturzpriavention.

Die Aktivititen werden im Sitzen und
im Stehen durchgefiihrt und individuell
an die jeweiligen Fahigkeiten und
Bediirfnisse angepasst. Alle Ubungen
eignen sich dafiir zu Hause selbststindig
durchgefiihrt zu werden.

mit Agnes Winkler, Physiotherapeutin
Tel.: 0681 818 707 42

Mail: neuro.physiotherapie@gmail.com
Wann: 12.01.,26.01., 09.02., 23.02.
Zeit: 15 Uhr

Ort: Vereinslokal

JUPPS-Treffen

Jiingere Parkinsonbetroffene treffen sich
fiir ein gemiitliches Beisammensein.
jeden zweiten Donnerstag im Monat.
Termin: 11.01.; 08.06.

Zeit: 18:00 Uhr

Anmeldung: Walter Schiiberl 0664/465
32 40 oder im Biiro 01/982 68 21

Jeder ist herzlich willkommen!

Ort: Restaurant Futterboden, Flachgasse
5, 1140 Wien

Bewegung, Tanz und Rhyth-
mus mit Musik

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

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

Es wird eingegangen auf die individuel-
len Méglichkeiten zur Stabilisierung und
Erweiterung des Bewegungsraums. Was

z&hlt ist die Freude am Tanz, der Bewe-

8 Parkinson Selbsthilfe Wien



TERMINE / GRUPPEN

gung und das Erkunden und Stérken der

eigenen Moglichkeiten.

Termine: 11.01., 18.01, 25.01.
Einstieg jederzeit moglich

Zeit: 10:30 - 12:00 Uhr

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

Anmelden:

Ecke

Mag. Ursula Lowe, Tanz-
und Ausdruckstherapeutin,

Tel: 0650 4809 165

www.tanzklang.at

Auch gerne Einzelstunden auf Anfrage.

Gruppe fiir Angehorige von
Parkinson-Erkrankten
mit der Psychotherapeutin (syst. Famili-

"~

Termine, Gruppen, Aktivititen

entherapie) Regina Bader

Termine: 10.01.,24.01.,07.02.,28.02.,
14.03., 28.03., 11.04., 25.04., 09.05.,
23.05., 06.06., 20.06., 04.07.

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

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

Pro Treffen € 25,- / Person.

Volliibernahme der Kosten durch die

Kosten:

Kasse moglich!

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

oder praxis@reginabader.at

Hallo liebe Leute und
Gleichbetroffene,

ich wiirde mich gerne mit Kolleginnen
und Kollegen zu Kartenspielrunden
treffen — in Wien oder im der Nédhe von

Maodling — hat jemand Interesse-?

Jolly — Schnapsen, Talonschnapsen,
Bauernschnapsen, oder auch
Wiirfelpoker kann lustig und spannend

sein!

Giinter Giffinger
Tel.: 0699 18113145

Ich hoffe auf zahlreiche Meldungen!

"~

Teilnahme an einer Bachelorarbeit-Studie des
Studiengangs PHYSIOTHERAPIE

Sehr geehrte Damen und Herren,

FH KREMS

LIH R LH -'-'“."L"'
SCIEMCELSTALUSTEIA

(imo)

wir, Barbara Gaubitzer und Sandra Hackl, sind Studentinnen der Physiotherapie an der IMC FH Krems und laden Sie herzlich ein,

an der Studie fiir unsere Abschlussarbeit bzw. Bachelorarbeit teilzunehmen.

Ziel der Studie bezichungsweise unserer Arbeit ist es, den Zusammenhang zwischen der selbst-wahrgenommenen und der durch

uns getesteten Sturzgefahr bei Patientlnnen mit Parkinson zu erforschen. Einerseits wird dies mittels Fragebogen, andererseits

mittels physiotherapeutischer Testung im Stand, Sitz und Gang untersucht.

Teilnehmen konnen Sie, sofern Sie mit Idiopathischem Parkinson Syndrom, priméren Parkinson oder Morbus Parkinson

diagnostiziert sind und uns dies auch mittels Arztbrief (Diagnose, Nebendiagnose und Medikation) bestétigen. Die Studie wird in

den Raumlichkeiten der Parkinson Selbsthilfegruppe in 1120 Wien durchgefiihrt. Sollte eine Anreise fiir Sie nicht moglich sein,

kann auch ein Termin bei Thnen zu Hause organisiert werden. Sie werden einmalig getestet, wir schétzen den Zeitaufwand fiir Sie

mit 30 Minuten ein. Die Testung findet im Janner/Februar 2018 in den Raumlichkeiten der Parkinson Selbsthilfe, Cothmannstra3e

5-7, 1120 Wien, statt.

Als Dankeschon erhalten Sie von uns eine gratis Gruppen-Bewegungstherapie in den Ortlichkeiten der Parkinson Selbsthilfe

(Cothmannstrafie 5-7, 1120 Wien). Der Termin hierzu wird mit allen TeilnehmerInnen der Studie bestmdglich organisiert. Wir

freuen uns iiber Thr Interesse und ihre mogliche Teilnahme an der Studie. Bei Fragen konnen Sie sich jederzeit gerne an uns

wenden:

Barbara Gaubitzer

Tel: 0676 717 2002

Email: barbara.gaubitzer@imc-krems.eu
Sandra Hackl

Tel: 0664 183 3832

Email: sandra.hackll@imec-krems.eu

Parkinson Selbsthilfe Wien 9
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Fortsetzung von Seite 5

Diese Informationen waren fiir unser
Publikum sehr wichtig. Vielen Dank fiir
diese erste Runde. Renate wird jetzt
direkt zu Anwendern dieser Therapie
gehen und sie personlich befragen,
welche Erfahrungen sie im Alltag mit
der Apomorphin-Pumpe, dem
Apomorphin-Pen und der L-Dopa-
Pumoe machen und wie sich das auf ihre

Lebensqualitét auswirkt.

Renate begriifit Kurt, Elisabeth und
Margit sehr herzlich und bedankt sich
bei ihnen, aber auch gleich bei allen
Anwendern der unterschiedlichen
Therapieformen fiir ihr Kommen, und
fiir ihre Bereitschaft anderen Betroffen

Auskunft zu geben.

Neben der wichtigen Information durch
die Arzte bleibt doch noch immer das
Informationsbediirfnis zu ganz
einfachen, lebenspraktischen Fragen
und da sind nun einmal — ganz im Sinne
der Selbsthilfe - die Anwender/-innen
die besten Auskunftspersonen fiir
interessierte Betroffene. Weil das Du-
Wort in der Selbsthilfe
selbstverstindlich ist, wird es natiirlich

auch bei diesen Interviews angewendet.

Um eine echte Vergleichsmaglichkeit
zu haben, werden allen Anwendern
die gleichen Fragen gestellt. Diese

sind:

Wann bist Du an Parkinson
erkrankt?

Wenn Du an die Zeit vor der
aktuellen Therapie denkst, wie ist es
Dir da ergangen?

Welche Symptome waren auslosend
dafiir, dass Du den Therapiewechsel
vollzogen hast?

Wie bist Du zu der Entscheidung
gekommen?

Wie geht es Dir heute damit?
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Wie kommst Du mit der Therapie im
Alltag zurecht?

Brauchst Du Hilfe bei der Bedienung
des Geriits?

Wie fiihlt es sich an mit der/ den
Pumpe-n oder der Tiefe
Hirnstimulation zu leben?

Was hat sich fiir Dich durch die
Behandlung verindert? Hast Du jetzt

mehr Lebensqualitit?

Margit erzihlt, dass sie seit 15 Jahren
Parkinson hat und ihr behandelnder
Neurologe ihr vor 2 Jahren geraten hat,
an einer Studie zur Apomorphin-Pumpe
teilzunehmen. Seither hat sie die Pumpe.
Thre Hauptprobleme zuvor waren
sowohl die Menge an Medikamenten die
sie schon zu schlucken hatte, als auch

Gangprobleme.

Bei der Bedienung der Pumpe

unterstiitzt sie ihr Mann. Nachts ist sie
von 22 Uhr bis 5 Uhr frith ohne Pumpe
und auch ohne Medikamente. Wenn sich
in dieser Zeit manchmal Verkrampfun-
gen in den Zehen einstellen, dann hilft
sie sich durch den Einsatz des PEN.

Die morgendlichen Anlaufschwierig-
keiten bekdmpft sie mit einem Madopar.
Gegen 8 Uhr frith wird die Pumpe
wieder angelegt. Durch den téglichen
Seitenwechsel beim Ansetzen der
Pumpe leidet sie kaum unter der

bekannten Nebenwirkung der

Parkinson Selbsthilfe Wien

Knétchenbildung und falls es doch
einmal welche gibt, sagt ihr Mann, dann
lassen sie sich bei ihr leicht
wegmassieren.

Vor dem Einsatz der Pumpe war sie
schon sehr hilfsbediirftig, besonders bei
der Korperpflege war sie vollig von
ihrem Mann abhéngig. Das macht sie
jetzt wieder alles ganz allein, hat
allgemein weniger Hilfe n6tig, und kann
sogar wieder im Garten arbeiten. Uber
dieses Mehr an Lebensqualitét freuen
sich beide!

Kurt hat seit 21 Jahren Parkinson und
verwendet die Pumpe seit 8 Jahren. Da
er schon 35 Medikamente am Tag zu
nahmen hatte, hat er sich zum Umstieg
auf die Pumpe entschlossen. Seine

Neurologin hat ihm zum Umstieg auf

die Pumpe geraten. Sein zweites
Problem war der Tremor in der linken
Hand. Mit der Bedienung der Pumpe hat
er kein Problem und kann das selbst
machen. Er sagt, dass er die Pumpe
nicht spiirt, obwohl er sie auch nachts
tragen muss. Er legt sie nur beim
Duschen ab und da merkt er dann ganz
deutlich, wenn er sich beeilen muss um
rechtzeitig fertig zu werden, weil er
sonst ins OFF rutscht. Er fiihlt sich
schon sehr abhingig von der Pumpe.
Seine Lebensqualitit empfindet er als

sehr gut. Er kann noch Auto und Rad




Nachlese

fahren, das macht ihn unabhingig und
ist ein grofles Stiick personliche Freiheit,

das er sich so bewahrten kann.

Margarethe berichtet, dass sie schon
seit 11 Jahren mit der Diagnose
Parkinson lebt und seit einem halben
Jahr den PEN verwendet.
Vorgeschlagen hat das ihre Neurologin,
die auch meint, dass ihr die
Apomorphin-Pumpe gut tun wiirde, aber
die auszuprobieren dazu konnte sich
Margarethe noch nicht aufraffen.
Margarethes Hauptproblem war, dass sie
die regelméBige Medikamenten-
einnahme nicht immer einhélt, weil sie
darauf vergisst und von den
Symptomen her sind es
Gangschwierigkeiten, die sie
belasten. Thr Mann, der schon
in Pension ist, unterstiitzt sie
bei Bedarf im Alltag. Da die
Beschwerden zunehmen,
wird sich Margarethe schon
bald wieder von der
Neurologin beraten lassen
und vielleicht doch auch
einmal die Pumpe ausprobieren um ihre

Lebensqualitét weiter zu verbessern.

Als Auskunftspersonen fiir die L-Dopa-
Pumpe haben sich Herta (Parkinson
Patientin) und ihr Mann Friedrich

sowie Hubert zur Verfiigung gestellt.

Herta hat seit 17 Jahren Parkinson und
lebt seit knapp einem Jahr schon mit der
L-Dopa-Pumpe. Thr Hauptproblem
waren die Blockaden in Form von
Freezing. Zu Hause war sie mit dem
Rollator unterwegs und auf der Straf3e
im Rollstuhl und hatte so gut wie keine
Lebensqualitdt mehr. Sie war
weitgehend auf die Hilfe ihres Mannes
angewiesen, auch wenn sie stets um
jedes bisschen Selbstandigkeit tapfer
gekdmpft hat. Informiert wurde sie iiber
die L-Dopa Pumpe von ihrem

Neurologen. Sie kann die Pumpe

selbstidndig bedienen nur die tagliche
Reinigung des Schlauches ibernimmt
ihr Mann. Uber Nacht kann sie die
Pumpe abhidngen und nimmt anstatt ein
Medikament. Seit sie die Pumpe hat,
geht es ihr so gut, dass sie mit ihrem
Mann gerade eine Kreuzfahrt machen
konnte. Wer hitte das fiir mdglich
gehalten? Sie selbst wohl am wenigsten!
Thr Mann unterstiitzt sie auch weiterhin
im Alltag, aber sie ist nicht mehr so
abhingig von seiner Hilfe wie davor,
und dass sie jetzt wieder eine optimale
Lebensqualitét hat, liegt auf der Hand.
Thr strahlendes Lacheln spricht Bénde!

Hubert hat seit 15 Jahren Parkinson und
lebt seit 8 Jahren mit der L-Dopa-
Pumpe.

Auch er versorgt seine Pumpe
selbstindig und hat dadurch eine gute
Lebensqualitit fiir sich erreicht. Auch in
seinem Fall war es ein Neurologe, der
ihn Giber die Methode informiert hat.
Huberts Hauptproblem war die
Medikamenteneinnahme, er musste
schon eine handvoll Medikamente
nehmen und von den Parkinson-
Symptomen waren es die Startschwie-
rigkeiten, die ihn im Alltag sehr
einschrankten. Er hat ein eigenes
Tagebuch entwickelt, das ihm zur
Selbstiliberpriifung dient und das auch
fiir seinen Neurologen hilfreich ist. Seit
er die L-Dopa-Pumpe hat, hat er wieder
viel Lebensqualitét und das ist in seinem
Fall, er lebt allein, von ganz besonderer
Wichtigkeit!

Parkinson Selbsthilfe Wien

Mit Hubert hat es aber noch eine ganz
besondere Bewandtnis, die ich Thnen
nicht vorenthalten mochte.

Wir kennen uns schon seit Jahren, aber
nur liber das Telefon und so hat es mich
besonders gefreut, ihn heute einmal
personlich kennenlernen zu diirfen.
Hubert hat ein Grundstiick im
Burgenland auf dem er Gingko Béume
ziichtet. Einige dieser Baume hat er der
Selbsthilfe kostenlos zur Verfiigung
gestellt. Agnes, eine Wiener Patientin
hatte die Idee, dass in allen
Bundeslandern Baume an Orten
angepflanzt werden sollten, wo sich
Parkinson Betroffene treffen, also meist
in den Parks von Reha-
Einrichtungen, aber auch an
anderen Offentlichen Pldtzen.
Diese Idee wurde nicht nur in
Osterreich umgesetzt, die
Deutsche Parkinson
Selbsthilfe, aber auch die
Selbsthilfe in Amerika, ja
selbst im fernen Australien
haben inzwischen
unterschiedliche Baume als
weltumspannendes Zeichen der
Verbundenheit aller Parkinson-
Betroffenen gesetzt. Gingko Baume sind
die dlteste Baumart, die wir kennen und
wahre Uberlebenskiinstler. Sie haben als
einzige Baumart die Atombombe von
Hiroshima iiberlebt. Aus vollig
verkohlten, scheinbaren Baumleichen
wuchsen schon 2 oder 3 Jahre danach

wieder die ersten neue Triebe.

Die 3. invasive Therapieform ist die

Tiefe Hirnstimulation

Herr Professor Alesch, Sie sind eine
Koryphée auf dem Gebiet dieser
revolutionierenden Therapie. Und bevor
ich Sie um Details, diese Therapieform
betreffend, frage, mdchte ich eine
Patientin zitieren, namlich Frau Margit

Kagerer. Sie schreibt in der Festschrift
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,,25 Jahre Parkinson Selbsthilfe Wien®:

Mit 47 Jahren wurde bei mir Parkinson
diagnostiziert und im Jahr 2012 wurde
bei mir eine Tiefe Hirnstimulation
durchgefiihrt. Dank dieser Therapie
kann ich das Leben wieder geniefSen und

mit Freude gestalten.

Podiumsgesprich mit Professor
Alesch — Nachlese

Was diirfen sich unsere Patienten
unter tiefer Hirnstimulation
vorstellen, und wie wirkt diese
Therapie in der praktischen
Anwendung?

Die tiefe Hirnstimulation (THS)
ist ein Verfahren, bei dem durch
elektrische Stromimpulse eine
Uberaktivitit gewisser
Hirnregionen, welche zu den
typischen Symptomen, Zittern,
Steifigkeit und Bewegungsarmut
fiihrt, gedrosselt wird und somit
wieder eine normale
Beweglichkeit moglich wird. Die
Methode ist sehr effizient und
unterdriickt weitgehend die
Symptome, so dass wieder ein normales
Leben moglich wird. Ahnlich einer
Brille, die beim Tragen eine deutliche
Sehverbesserung bringt, funktioniert die
THS nur wenn man sie eingeschaltet.
Schaltet man sie aus, so treten die

Symptome wieder auf.

Welche Patienten sind dafiir geeignet?
Bei Morbus Parkinson sind es
vorwiegend Patienten mit starkem
Zittern (Tremor) oder Fluktuationen die
davon profitieren. Auch Patienten mit
starken Uberbewegungen (Dyskinesien),
wie sie unter der medikamentdsen
Behandlung auftreten kénnen, werden
operiert. Wichtig ist, dass es sich um
eine richtige Parkinson Erkrankung
handelt. Es gibt auch Patienten, die an

Parkinson dhnlichen Symptomen leiden,
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aber keine “richtige” Parkinson
Erkrankung haben. Diese profitieren
nicht von der THS.

Ist zur Einstellung und Schulung ein
Klinikaufenthalt notig? Wie liduft das
ab?

Die Einstellung kann sowohl ambulant
als auch stationir erfolgen. Das muss im
Einzelfall besprochen und entschieden
werden. Viele Faktoren werden dabei
beriicksichtigt wie geographische Lage
zur Klinik, Behinderungsgrad,
Betreuungssituation, oder ganz einfach
nur der Wunsch der Patientlnnen. Bei

der Ersteinstellung wird auch

gleichzeitig geschult.

Ist die Einnahme von zusétzlichen

oralen Medikamenten erforderlich
oder ist das ein vollstiindiger Medika-
mentenersatz?

Das ist abhéngig vom Schweregrad der
Erkrankung. Es gibt PatientInnen die
nach der Operation gar keine Parkinson
Medikamente mehr benotigen, andere
benétigen noch welche, immer aber in

deutlich geringeren Dosen.

Welche Risiken / Nebenwirkungen
gibt es?

Neben den iiblichen chirurgischen
Risiken wie Blutung oder Infektion, gibt
es bei der THS auch die Moglichkeit
von Fehlfunktionen der implantierten
Systeme. Das ist aber sehr selten.

Wichtig ist auch, dass vor der Operation

Parkinson Selbsthilfe Wien

klar definiert wird, was man sich davon
erwartet. Das muss unbedingt allen
Beteiligten klar sein. Sonst gibt es
Enttduschungen, und auch das sehe ich

als Komplikation.

Wie wird der Akku geladen?

Anders als frither sind die heutigen
Systeme nachladbar. Das geht sehr
einfach, durch die Haut per elektrischer
Induktion. Ahnlich wie bei den
modernen Smartphones. Typischerweise
wird alle zwei Wochen aufgeladen.
Nachladbare Systeme erlauben viel
komplexere und effizientere Stimulati-
onsformen, da der Stromverbrauch eine
weit geringere Rolle spielt als bei nicht
nachladbaren Systemen.
Ausserdem sind die Geréte
kleiner und kosmetisch daher

vertraglicher.

Wenn ich die Therapie nicht
vertrage, was dann? Miissen
die Sonden wieder
herausoperiert werden?

Eine etwas ungewdhnliche
Frage, weil sie sich in der Praxis
nicht stellt. Theoretisch kann
man sowohl die Stimulation jederzeit
abstellen, man kann aber auch die
Systeme jederzeit explantieren. Da es
Vollimplantate sind, ist hierfiir natiirlich

eine weitere Operation notwendig.

Ist ein Umstieg auf andere
Therapieoptionen moglich?

Auch ein Umstieg auf andere
Therapieoptionen ist jederzeit moglich,
aber sehr selten. Kombinationen mit
anderen Therapieformen sind aber

moglich und oft auch durchaus sinnvoll.

Welche Auswirkungen hat die
Therapie auf die Lebensqualitit?
Die Auswirkungen auf die
Lebensqualitét gehoren zu den
wirklichen Stirken der THS. Dies wird

sowohl von den Betroffenen als auch




deren Angehdrigen immer wieder
hervorgehoben. Auch in
wissenschaftlichen Studien wird immer
wieder auf diesen Aspekt hingewiesen.
Die Tatsache, dass sich das System
vollstédndig in den Korper integrieren
lasst und rund um die Uhr, ohne Zutun
von aussen, funktioniert, machen diese

Therapie einzigartig.

Renate bittet nun wieder die
anwesenden Anwender um Thre
personlichen Erfahrungen.

Thre Gespréchspartner sind Walter und
Helmut.

Walter entspricht ganz dem von
Professor Alesch erwéhnten Typ, der
sich rasch zu einer Operation r
entschlieBt. Er ist jung und
als Elektroingenieur auch
technisch interessiert. Walter
hat seit 7 Jahren Parkinson
und hat sich vor 3 Jahren
sehr rasch, also innerhalb
weniger Monate zur
Operation entschlossen.
Viele Patienten brauchen bis
zu 2 Jahren ehe sie diesen
Gedanken auch in die Tat
umsetzen, weil die Angst vor einem
Eingriff im Gehirn doch sehr groB ist.
Sein Neurologe hat ihm diese Therapie
vorgeschlagen und nédher informiert hat
sich Walter, wie er sagt, dann bei ,,Dr.
Googel“ im Internet. Er hat sich
ausgerechnet, dass er als Fritherkrankter
sehr lange mit Parkinson leben wird
miissen und ihm die Lebensqualitét
gerade jetzt, so lange er noch jung ist,
besonders wichtig ist. Die Entscheidung
zur Operation diirfte ihm sogar das
Leben gerettet haben, denn bei der
Voruntersuchung des Gehirns wurde ein
Aneurysma entdeckt, eine ,.tickende
Zeitbombe®, von der er keine Ahnung
hatte. Sie wurde in einer eigenen
Operation “entschérft und etwa ein Jahr

danach konnte dann auch die Tiefe

Hirnstimulation erfolgreich
durchgefiihrt werden. Walter hat voll
davon profitiert, man merkt nichts mehr
davon, dass er ein Parkinson Patient ist.
Zum Laden seines Akkus zieht er sich
einmal die Woche gerne zuriick, weil
die 2 Stunden ganz ihm gehdren und er
von den iiblichen Familien- und
Haushaltspflichten entbunden bleibt. Er
kann seine Verdrahtung und seinen
Akku spiiren, aber nur, wenn er die
entsprechenden Stellen bertihrt, sonst
merkt er nichts davon. Er nimmt
zusétzlich noch Medikamente, aber nur
sehr wenige und hat tatsachlich durch

die Operation die Lebensqualitét

erreicht, die er sich vorher erhofft hat.

Bei Helmut ist das ein wenig anders. Er

hat seit 12 Jahren Parkinson und ist vor
zwei Jahren operiert worden. Informiert
wurde er iiber die Methode von seinem
Neurologen. Sein Hauptproblem war
und ist das ,,Freezing®, also die
Gangprobleme, die sich als scheinbares
Festkleben der Fiille am Boden, dullert.
Anders als bei Walter hat er trotz der
Operation immer noch Restprobleme
beim Gehen und ein eigner ,,Parkinson-
Stock* ist sein stdndiger Begleiter, den
er manchmal auch wirklich braucht.
Sein Zustand ist, wie er sagt, stark
schwankend und manchmal braucht er
mehr und manchmal weniger
Medikamente um sich wohl zu fiihlen.
Trotzdem ist auch er davon iiberzeugt,

mit der Operation die richtige
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Entscheidung getroffen zu haben und
mochte sich nicht vorstellen, wie es ihm
- wegen des stiandigen
Krankheitsfortschritts - jetzt ohne diese
Operation ergehen wiirde. Er entspricht
also dem zweiten, von Professor Alesch
angesprochenen Patienten, der leider
nicht alles durch die Operation fiir sich
erreichen konnte, und seine
Erwartungshaltung an das - in seinem

Fall Machbare - anpassen musste.

Etwas zum Nachdenken hat uns Prof.
Alesch noch zum Schluss seiner
Ausfithrungen mitgegeben; ein
praktisches Beispiel zum Thema
sErwartungshaltung®, das
gleichermalfen fiir alle vorgestellten
k| Therapien gilt. Er hat uns am
Beispiel einer Brille erklért, dass
sie nur in der Lage ist eine
vorhandene Sehschwiéche zu
korrigieren und damit die
Sehleistung zu verbessern, die
zugrunde liegende Schadigung
des Auges aber leider nicht

beheben kann.

Von groflem Interesse fiir unser
Publikum ist die Frage:

Welche Kosten entstehen fiir mich bei
den beiden Pumpen-Systemen bzw.

der Tiefe Hirnstimulation?

Die Antwort lautet:
Die Kosten aller Systeme werden zur
Ginze von der Krankenkasse

iibernommen!

Danksagung Heilwig:

Ich bedanke mich bei Thnen beiden.
Danke Herr Dozent Gerschlager, merci
Professor Alesch. Sie waren groBartig.
Und es war so wichtig, dass wir Sie
heute fiir die Veranstaltung als
Vortragende gewinnen konnten. Sie
haben mit Ihren Ausfithrungen Angst
genommen, Mut gemacht und Hoffnung

gegeben. Es gibt Therapien, die auch
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dann wirken, wenn orale Medikamente

nicht mehr ausreichend wirken.

Danksagung Renate:
Ich bedanke mich bei allen Anwesenden
fir Thr Kommen. Mein besonderer Dank

gilt aber jenen Betroffenen und

Angehorigen, die sich heute als

Auskunftspersonen zur Verfiigung
gestellt haben. Sie haben mit der
Weitergabe Threr personlichen
Erfahrungen dazu beigetragen, die
Moglichkeiten, aber auch Grenzen
dieser Therapien aufzuzeigen, und damit
sicher anderen Betroffenen geholfen

sich besser zu orientieren.

Danke auch unseren Arzten, die uns
immer kostenlos fiir Vortrige zur
Verfiigung stehen. Wie wir von anderen
Selbsthilfe-Organisationen wissen, ist
das nicht selbstverstandlich und das soll

auch einmal dankend erwédhnt werden!

Danke unseren Sponsoren, den Firmen
AbbVie und Griinental, ohne deren
grofiziigige Unterstlitzung wir diese
Veranstaltung nicht hitten durchfiihren
konnen.

Danke auch Dir, liebe Heilwig, dass Du
uns so professionell durch das
Programm gefiihrt hast. Wie Du mir
verraten hast, wusstest Du vor der
Veranstaltung nicht mehr als die meisten
Leute — also sehr wenig - tiber die

Krankheit. Um diesem auch innerhalb
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der Krankheit — schwierigen Kapitel der
invasiven Therapien - gerecht zu
werden, hast Du viel vorbereitende
Informationsarbeit auf Dich nehmen
miissen und inzwischen ist Dir Morbus
Parkinson schon viel besser verstandlich
geworden.
Danke auch allen Selbsthilfe

| Mitarbeitern, meist
Betroffene oder
Angehorige, die wie
immer ehrenamtlich
dafiir sorgen, dass bei
unseren
Veranstaltungen
immer alles
moglichst
reibungslos
funktioniert.
Vielleicht haben jene,
die das erste Mal den
Weg zu uns gefunden haben ja Lust
bekommen, sich als Mitglieder der
Selbsthilfe anzuschlieBen und sich
neben Informationen tiber die Krankheit
auch Rat und Trost von anderen
Betroffenen zu holen, oder auch nur
immer wieder einige vergniigte Stunden

mit Thnen zu verbringen.

Wir freuen uns iiber jedes neue
Mitglied!

Ein Nachsatz von Renate:

Ganz besonders gefreut hat mich die
Anwesenheit des aus Niederosterreich
angereisten
Franz Selhofer.
Ein
fritherkrankter
Patient, der
schon seit 34
Jahren mit -
Parkinson lebt.
Ich habe ihn 8
nach 10 Jahren
Pause wieder
einmal

begriilen
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diirfen und es ist schon eine ganz
besondere Freude, wenn man einen
scheinbar Verlorengegangenen wieder
einmal umarmen darf. Danke Dir, lieber
Franz und Deiner Frau, dass ihr die doch
recht fordernde Reise auf Euch
genommen habt, nicht um etwas Neues
zu horen, Franz lebt schon lange mit der
Tiefe Hirnstimulation, sondern nur um
wieder einmal ,,mitten drinnen® in der

groflen Parkinson-Familie zu sein!

Ein weiterer Nachsatz, diesmal von
Heilwig:

Sie hat uns die folgenden Zeilen
tibermittelt, mit der Bitte, sie in der
Zeitung zu verdffentlichen und damit
allen Betroffenen zugénglich zu

machen.

Liebe Parkinson Patientinnen und
Patienten,

es war fiir mich eine Ehre Ihre
Informationsveranstaltung moderieren
zu diirfen. Zutiefst beriihrt von jedem
einzelnen Schicksal bewundere ich Sie,
wie Sie als Angehorige oder selbst
Betroffene mit der Krankheit umgehen.
Ich habe viel von Ihnen gelernt. Danke
dafiir ... !

Von Herzen wiinsche ich IThnen ein

gliickliches und gutes Neues Jahr.
Thre Heilwig Pfanzelter




So geht es Menschen mit Morbus Parkinson in Osterreich:

Miide, antrieblos und doch zufrieden
abbwvie

Eine aktuelle Spectra Umfrage im Auftrag der Parkinson Selbsthilfe Osterreich und dem biopharmazeutischen
Unternehmen AbbVie unter mehr als 360 Teilnehmern zeigt: Morbus Parkinson schliigt vielen Patienten aufs Gemiit und
beeintrichtigt auch das Familienleben. Dennoch meistern Betroffene — oftmals mit der Unterstiitzung ihrer Angehérigen —
den Alltag gut. Ein Drittel ist mit der aktuellen Behandlung miBig bis nicht zufrieden, beinahe zwei Drittel der Befragten
wiinschen sich mehr Informationen zur Erkrankung. AbbVie General Manager Ingo Raimon zu der Umfrage: ,,Wir
wollen Menschen mit Morbus Parkinson in der Offentlichkeit eine Stimme geben. Die Ergebnisse bieten wertvolle
Einblicke in die Bediirfnisse der Betroffenen und zeigen wo man ansetzen muss, um ein besseres Verstindnis fiir ihre

Situation zu schaffen.*

Die Erkrankung kann zu einem regelrechten Wechselbad der Gefiihle fiihren, zeigt ein Ergebnis der im Frithjahr 2017 initiierten
osterreichweiten Umfrage unter Menschen mit Morbus Parkinson. Sieben von zehn Betroffenen fithlen sich miide, beinahe die
Hilfte empfindet eine gewisse Antriebslosigkeit und ein Drittel der Befragten ist dngstlich. Dennoch gibt jeder dritte Befragte an,
zufrieden zu sein. ,,Nicht-motorische Anzeichen wie die Miidigkeit und die Antriebslosigkeit sind auch wissenschaftlich in
neueren Studien belegt, werden aber in der Praxis zu wenig erfragt. Dabei hilft es, Emotionen beim Arzt zum Thema zu machen®,

erklart Dr. Karoline Wenzel, Oberérztin an der Grazer Universititsklinik fiir Neurologie.

Einen normalen Alltag fiihren — Angehorige als wichtige Stiitze

Trotz Einschriankungen durch die Erkrankung fiihrt der Grof3teil der Befragten ein normales Alltagsleben und erledigt
beispielsweise Einkdufe auch selbst. Knapp zwei Drittel konnen Hobbys wie der Gartenarbeit oder sportlichen Aktivitaten
zumindest teilweise nachgehen. Auf die Unterstiitzung der Angehdrigen konnen dennoch viele nicht verzichten: etwa die Hélfte
der Befragten benétigt ab und zu Hilfe bei tdglichen Routineaufgaben wie beispielsweise dem Kochen oder der
Medikamenteneinnahme. Zudem geben auch zwei Drittel an, dass ihr Familienleben generell beeintrichtigt ist.

,,Es ist erfreulich, dass Betroffene ihre Situation allgemein gut meistern®, kommentiert Gabi Hafner, Obfrau des Dachverbandes
der Parkinson Selbsthilfe Osterreich die Umfrageergebnisse. ,,Angehdrige sind eine wichtige Stiitze, wenn sie ihren Betroffenen
dabei helfen solange wie moglich selbststindig zu bleiben und nicht bei jeder Kleinigkeit aufspringen. Ein gutes Leben mit
Morbus Parkinson ist nur dann méglich, wenn man auf sich achtet, aktiv bleibt, Verantwortung iibernimmt und nicht abgibt®, so
Hafner.

Selbstbestimmt bei Therapien

Der Grofiteil der Befragten schitzt die eigene Rolle im Umgang mit der Erkrankung als gut oder zumindest mittelméBig ein. Jeder
kann also aktiv dazu beitragen, um ein moglichst selbstbestimmtes Leben mit der Erkrankung zu fiihren. Bei
Therapieentscheidungen darf mitgeredet werden — diese Aussage unterstiitzen ebenso knapp drei Viertel der befragten
Betroffenen. Der Grofteil der Befragten kann also aktiv an Therapieentscheidungen mitwirken. 65 Prozent sind mit ihrer
aktuellen Behandlung zufrieden. Im Umkehrschluss: ein Drittel stellt der Behandlung ein maBiges bis schlechtes Urteil aus und
beinahe zwei Drittel wiinscht mehr Aufklarung zur Erkrankung und Behandlungsmdoglichkeiten. ,,Der Informationsstand ist noch
nicht so hoch, wie wir uns das wiinschen und es gibt noch viel zu tun“, so Prim. Dr. Dieter Volc, Leiter der neurologischen

Abteilung mit Parkinsonzentrum an der Privatklinik Confraternitit.

Neurologen, Medien und Web als Infoquellen

Wollen die Befragten mehr zur Erkrankung erfahren, vertrauen sie auf ihren behandelnden Neurologen. Etwa die Hélfte
informiert sich in Zeitungen, Zeitschriften und Biichern. Vor allem Befragte unter 60 Jahren suchen auch online nach
Informationen. ,,Im Internet kursieren viele falsche Heilungsversprechen®, so Prim. Dr. Volc, ,,Hier ist es besonders wichtig, den
Absender kritisch zu priifen.*
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Menschen mit Morbus Parkinson sind zufrieden mit ihren Arzten

Ein erfreuliches Zeugnis stellen Osterreichs Befragte ihren Arzten aus: denn mehr als drei Viertel sind mit der Beziehung zu ihren
behandelnden Arzten zufrieden. Fast alle, 93 Prozent, waren im letzten Jahr bei ihren behandelnden Neurologen in der Ordination
oder im Krankenhaus. Fiir etwa die Hilfte der Befragten spielt auch der Hausarzt bei der Behandlung von Morbus Parkinson eine
wichtige Rolle. ,,Schon bei Verdacht auf Parkinson, sollte frithzeitig ein Neurologe aufgesucht werden. Der Facharzt weils am
besten iiber die Erkrankung und wirksame Therapien Bescheid. Ein Hausarzt kann zusétzliche Unterstiitzung bieten. Der
Austausch zwischen allen Parteien ist vor allem im fortgeschrittenen Stadium essenziell, so Dr. Wenzel. Vier von zehn Befragten
nehmen auch eine Physiotherapie in Anspruch. Ergotherapie, Logopadie sowie Psychotherapie spielen eher eine untergeordnete
Rolle.

Rehabilitation fiir mehr Mobilitit und Lebensfreude

Von Rehabilitation kann jeder Parkinson-Patient profitieren — sowohl im Friih- als auch im spéteren Stadium. Etwa die Halfte der
Befragten war bereits auf Reha. Ein verbesserter Gesundheitszustand, mehr Wohlbefinden und das Erlernen neuer Therapien sind
die meistgenannten Argumente fiir einen Reha-Aufenthalt. Es gibt auch nachhaltige Erfolge: ,,Betroffene sind beispielsweise ein
Jahr nach ihrem Reha-Aufenthalt nachweislich aktiver und miissen weniger Medikamente einnehmen®, so Dr. Volker
Tomantschger, Oberarzt der Abteilung Neurologische Rehabilitation an der Gailtal-Klinik in Kérnten. Die Umfrage zeigt aber
auch, dass etwa jeder flinfte Befragte, der noch nicht auf Reha war, zu wenig iiber diese Mdglichkeiten informiert ist.

Uber die Umfrage

Am diesjihrigen Welt-Parkinson-Tag initiierte die Parkinson Selbsthilfe Osterreich gemeinsam mit dem biopharmazeutischen
Unternehmen AbbVie eine dsterreichweite Umfrage zur Erhebung, wie Menschen mit Morbus Parkinson ihre Erkrankung
empfinden und mit ihr umgehen. Die Umfrage wurde mit fachlicher Unterstiitzung von Neurologen konzipiert. Die Teilnahme an
der Umfrage war anonym, kostenlos und konnte unter www.parkinsonumfrage.at ausgefiillt werden. Fragebogen auf Papier waren
bei der Parkinson Selbsthilfe erhéltlich.

Die Antworten der 366 Umfrageteilnehmer lieferten interessante Erkenntnisse liber den Einfluss von Morbus Parkinson auf
verschiedene Lebensbereiche. Es gab etwa gleich viele weibliche wie méinnliche Teilnehmer und mehr als die Hélfte ist 71 Jahre
oder ilter, nur 15 Prozent waren unter 60 Jahre. Knapp 70% der Teilnehmer sind Mitglied der Selbsthilfe. Dies ldsst die Annahme
zu, dass die Teilnehmer an dieser Umfrage bereits aktiv und engagiert mit der Erkrankung umgehen und tiber einen allgemein
guten Informationsstand verfiigen. Ein Riickschluss auf alle Morbus Parkinson Betroffenen kann durch die Befragung nicht
gezogen werden, da die Stichprobe kein reprisentatives Abbild aller Morbus Parkinson Betroffenen widerspiegelt. Die Ergebnisse

liefern dennoch ein gutes Stimmungsbild.

Uber AbbVie

AbbVie (NYSE:ABBV) ist ein globales, forschendes BioPharma-Unternehmen. Die Mission von AbbVie ist es, mit seiner
Expertise, seinem einzigartigen Innovationsansatz und seinen engagierten Mitarbeitern neuartige Therapien fiir einige der
komplexesten und schwerwiegendsten Krankheiten der Welt zu entwickeln und bereitzustellen. Zusammen mit seiner
hundertprozentigen Tochtergesellschaft Pharmacyclics beschéftigt AbbVie weltweit rund 29.000 Mitarbeiter und vertreibt
Medikamente in mehr als 170 Landern. In Osterreich ist AbbVie in Wien vertreten und beschéftigt rund 140 Mitarbeiter. Weitere
Informationen zum Unternehmen finden Sie unter www.abbvie.at. Folgen Sie @abbVie auf Twitter oder besuchen Sie unsere

Karriereseite auf Facebook oder LinkedIn.

Bei Riickfragen kontaktieren Sie bitte:
Dachverband der Parkinson Selbsthilfe Osterreich ~ AbbVie GmbH
Présidentin Gabi Hafner Mag. (FH) Birgit Schinwald, Communications Manager
Mobil: +43 664 78 222 03 Mobil: +43 664 60589-388
E-Mail: birgit.schinwald@abbvie.com
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FLOHMARKT

Wir als Verein Parkinson Selbsthilfe suchen immer wieder neue Mdglichkeiten um die Ein-

nahmen des Vereins etwas zu erhéhen. Deshalb haben wir beschlossen, néachstes Jahr drei-

mal einen Stand auf einem Flohmarkt zu betreiben.

Wir ersuchen desahlb SIE um Mithilfe. Jeder hat irgendetwas im Keller, im Biicherregal, im £

Schrank oder am Dachboden, das nicht mehr gebraucht wird. Wir freuen uns iiber jede Threr
Sachspenden und nehmen diese gerne bei uns im Biiro entgegen! Nihere Informationen da-
zu erhalten Sie bei uns im Biiro unter 01/982 68 21 oder 0681 814 253 12 VIELEN DANK! ¥

Zur lieben Erinnerung

Nachruf fiir unser Mitglied Herrn Dkfm. Dieter Posch

Wir moéchten unserem Mitglied Herrn
Dkfm. Dieter Posch gedenken, der am 5.
November 2017, laut den Worten seiner
Familie friedlich entschlafen ist.
Seiner Gattin Christine, die ihn nicht nur
auf dass liebevollste gepflegt und betreut
hat, gilt unsere Bewunderung. Unsere
Kennenlernen entstand in den Sing und Tanzgruppen unserer
Selbsthilfe, wozu seine Frau ihn auch immer wieder
motivieren konnte, daran teilzunehmen.
Er war dabei ein stiller Gast zwar, aber die Herausfoderung
annehmend, war es ldnger Zeit moglich dieses zu bewiltigen.

Wir haben gerne dabei mitgeholfen.

Hanne Brachtl fiir die Parkinson-Selbsthilfe Wien

Herwig Halla, geboren 1941 , seit 2001 die Diagnose
Parkinson

Die ihn gekannt haben, werden sich an
seine guten Jahre erinnern.
Er hat 2007 begonnen mit uns die
Gesprichs-und Austauschgruppe den
heutigen Parki- Treff aufzubauen.
Unser 1. Tagebuch fiir uns besorgt und im
Februar 2007 begannen wir dieses mit
Namen und Worten zu fiillen, so war etwas gemeinsames
entstanden, was heute noch
Bestand hat.

Herwig erstaunte uns auch immer wieder, wenn er von seinen

jéhrlich sich mehrmals wiederholenden Reisen zuriick kam

und mit Begeisterung, schon damals, leider mit sehr leiser

Stimme davon erzéhlte.
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Sie reisten gerne, Herwig und seine Frau, die mir auch
erzéhlte, dass ihre letzte Reise 2012 nach Kenia war. Seine
Liebe zum Leben diirfte ihm dazu immer wieder die Kraft
gegeben haben.

Die letzten Jahre waren fiir Herwig und seine Familie, leider
durch sein nicht mehr vorhandenes Sprachvolumen und seine
Pflegeediirftigkeit sehr belastet.

Nach den vielen Jahren seiner schwer verlaufenden Parkinson-
Erkrankung wollen wir. die ihn gekannt haben, ihm dieses
Ausruhen gonnen.

Wir mochten uns recht herzlichbei der Familie Halla fiir die

Kranzspenden bedanken

Hanne Brachtl, fiir die Parkinson - Selbsthilfe Wien

In dankbarer Erinnerung

Vor wenigen Tagen erreichte uns die Nachricht vom Ableben
von Herrn Dkfm. Dr. Diether Brunnbauer.

So wenig es uns moglich ist, jedem einige personliche Zeilen
des Gedenkens zu widmen der uns verlassen hat, so wenig ist
es uns moglich, das bei Dkfm. Brunnbauer nicht zu tun. Die
Parkinson Selbsthilfe war ihm vom Beginn seiner
Mitgliedschaft an immer ein ehrliches Anliegen. Etwas fiir
andere Betroffene zu tun stand dabei im Vordergrund. Er hat
nicht nur vor Jahren einen schr hilfreichen Vortrag zu
Steuerfragen fiir unsere Mitglieder gehalten, er ist uns mit
seinem Spezialwissen, besonders in der Phase der
Neugestaltung des Vereins, immer beratend zur Seite
gestanden und hat sich auch als Rechnungspriifer ehrenamtlich
in unsere Arbeit eingebracht.

Still, bescheiden und mit feinem Humor, so wird er uns in

Erinnerung bleiben.

Renate Lemanski und das Team der Parkinson Selbsthilfe




Die Zukunft der Parkinson Therapie

Rosenhiigel -Jour-fixe, am 19. Oktober 2017,
Neurologisches Zentrum Rosenhiigel, KH Hietzing

Die Zukunft der Parkinson Therapie

Vortragender OA. Dr. Glinter Hochschorner

Auch dieses Mal hat Herr OA Dir.
Giinter Hochschorner fiir unsere
Mitglieder interessante Themen fiir

seinen Vortrag ausgesucht.

Das Thema ,,Die Zukunft der

- . Parkinson-Therapie® ist fiir alle

OA. Dr. Ginter Hochschorner Parkinson Betroffenen ein sehr
Interessantes. Selbst wenn diese
,Zukunft” wie es im Titel heif3t, noch in weiterer Ferne liegen
konnte. Das hat Hr. Dr. Hochschorner gleich am Beginn seines
Vortrages erwéhnt, dass es noch kein neues Wundermittel

gibt.

Folgende Hauptpunkte wurden vorgetragen.

1. Dauer und Kosten fiir die Entwicklung eines neuen
Medikaments.

Durchschnittlich 5.000 bis 10.000 Substanzen werden gepriift
um einen neuen Wirkstoff zu finden, Dieser Prozess dauert im
Schnitt 13,5 Jahre und durchlduft 5 Phasen, bevor eine
amtliche Priifung (EMA) erfolgt. Die Kosten fiir diese
Forschung sind von 2012 von 1,5 Milliarden USD auf 2,6
Milliarden USD gestiegen. Da die Patentnutzungsdauer nur 20
Jahre gesetzlich mdglich ist, muss jeder Produzent sehr genau
analysieren, ob so eine Investition erfolgreich sein wird. Dies
hingt auch von der Markteinfithrung und Zulassung durch die
Krankenkassen ab.

2. Neue Medikamente wurden in 2 Gruppen zugeordnet und
zwar Symptomatische Therapien, die wie bisher die
Symptome verbessern sollen, und Substanzen, die den
Krankheitsverlauf selbst beeinflussen (,, Disease modifying*

und Neuroprotektion®)

Herr OA Dr. Hochschorner beendete seinen Vortrag mit einem
Zitat von Michal J. Fox:

» 10 me, hope is informed optimism*
“Fiir mich bedeutet Hoffnung: Optimismus der sich auf
Information stiitzt”

Im Anschluss an den Vortrag hatten die Zuhorer die Gelegen-
heit, wie jedes Jahr. Fragen an Herrn Dr. Hochschorner zu
stellen. (Dr.:=Dr.Hochschorner, P:=Patienten)
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Protokoll: Gerhard Kokoll

P: Produziert die Roche Fabrik in Floridsdorf das Mado-

par?

Dr.: Madopar wird vom globalen Produzenten ROCHE
erzeugt. Da Madopar relativ billig ist, gibt es keine Generika

oder andere Anbieter im Markt. Ganz dhnlich ist aber Sinemet.
P: Ist Madopar das ilteste Parkinson Medikament?

Dr.: nein, es gibt auch noch éltere Medikamente, z. B. aus
Basis der Tollkirsche, diese haben aber ihren Stellenwert

verloren

P: Erfahrung mit Akupunktur am ROHU Dr. Nissel bei

Parkinson

Dr.: Akupunktur ist eine alternative Methode vor allem zur
Schmerzbehandlung, hat keine motorisch messbaren
Ergebnisse in schulmedizinischen Studien bei Parkinson
gebracht, kann die Lebensqualitdt aber verbessern, hat keine
negativen Auswirkungen. Dauer-Akupunkturnadeln sind aber
Nonsens. Empfehlung kritisch zu hinterfragen, ob die
Akupunktur die Symptome im Einzelfall bessert. Diese Frage

direkt an Akupunkturambulanz stellen.
P: Wo kriegt man Hilfe das Gangbild zu verbessern?

Dr.: Der menschliche Gang ist sehr komplex und ein
Zusammenspiel vieler automatisierter Bewegungsabléufe.
Gerade die ,,automatischen — extrapyramidalen
Bewegungsabliufe sind beim Parkinson gestort, daher
natiirlich auch der Gang und die Haltung. Medikamente
verbessern nicht alle Symptome gleich gut und auch die
bekannten Uberbewegungen (,,Hyperkinesien*) konnen die
Gangsicherheit verschlechtern. Manche Symptome wie das
Freezing, das Kleben an der Stelle, sind oft sehr hartnickig.
Deshalb sind hier besonders Physiotherapie, Gehiibungen und
auch Ergotherapie und Hilfsmittel (Rhythmus-geber, optische
Hilfen) sehr wichtig. Empfehlung mit der Physiotherapie ein
gezieltes Ubungsprogramm erarbeiten, eventuell auch eine
individuelle Losung finden. Z. B. Tanzen, Trommeln,
Gymnastik. Eine Information iiber die ,,BIG-Therapie® in Bad
Pirawarth 10ste einige Fragen aus.




P: Mir wird oft schwarz vor Augen. Ist das vom Parkin-

son?

Dr.: Die Parkinson Erkrankung betrifft auch das vegetative
Nervensystem und damit auch die Blutdruckregulation, Viele
Parkinsonpatienten haben eher einen niedrigen Blutdruck,
manchmal fallt auch der Blutdruck bei Lagewechsel, z B
Aufstehen nach langem Sitzen stark ab und kann zu Kollaps-
Neigung fithren. Empfehlung mit dem Arzt iiber die
Medikation reden, ausreichend Trinken, Stiitzstriimpfe,

langsamer Lagewechsel.

P: Ich habe Augenprobleme. Ist das vom Parkinson? Der

Augenarzt weist der Parkinson-Erkrankung die Schuld zu.

Dr.: Parkinson Augensymptome sind z.B. dass die
Farbwahrnehmung geringer wird, fiir den Patienten ist das
kaum merkbar. Blickfolgebewegungen werden mithsamer und
langsamer, miissen Gfter korrigiert werden, das kann Probleme
beim Lesen oder im Stralen-Verkehr machen. Mit dem Alter
sind aber typische Augenerkrankungen wie Grauer Star und

nachlassende Sehkraft viel haufiger.

P: Was tun bei Schluckstorungen?

Dr.: Wichtig ist auch die Nahrung zu adaptieren und sich der
Aspirationsgefahr bewusst zu sein (Nahrung in den
Atemwegen). Fliissig ist am schwierigsten, da die Abdichtung
der Atemwege am schnellsten und vollstidndig, gemischte
Konsistenzen sind allenfalls schwierig (Nudeln in der Suppe).
Breiige und eingedickte Fliissigkeiten sind oft notwendig,
wenn auch nicht immer zur Freude der Patienten. Empfehlung

mit Arzt iiber Medikamentenanpassung reden, Logopadie.

P: Zu welcher Ernihrung bzw. Diit raten Sie?

Dr.: Es gibt keine ,,Parkinsondiét”. Die Kost soll ausgewogen
und vitaminreich sein, mit reichlich Ballaststoffen wegen der
Verstopfungsneigung der meisten Patienten. Auch eine
EiweiBireduktion ist nicht sinnvoll, nur die
Medikamenteneinnahme sollte im Abstand zu eiweifireichen
Mabhlzeiten erfolgen. Anekdote am Rand: wir habe einmal ein
amerikanisches Didtprodukt (Low Pro) zum Testen bekommen
und heben uns wegen schrecklichen Aussehens und
Geschmack nicht iiberwinden kénnen, es an Patienten

gegeben. Es hat sich auch nie durchgesetzt.

P: Konnen Nikotinpflaster Parkinson beeinflussen?
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Dr.: keine Therapie fiir Parkinson, weil zu wirkungsschwach.
Das Pflaster ist eine Entwohnungshilfe fiir Raucher. Die
Erfahrung und Daten zeigen aber, dass Nikotin- und Koffein-

Konsumenten weniger oft an Parkinson erkranken

P: Welche alternativen Produkte empfehlen Sie?

Dr.: Q 10 und andere haben Erwartungen bisher nicht erfiillt,
werden aber immer wieder als ,,glinstig™ genannt. Bohnen und
andere pflanzliche Produkte enthalten eigentlich auch L Dopa
(wie Madopar), sind nur viel schwerer zu dosieren und zu

steuern.

P: War die Entdeckung von Parkinson eigentlich vor 200

Jahren?

Dr.: Dr. James Parkinson hat als Erster die Schiittellihmung
1817 beschrieben. Die Erkrankung gab es aber sicher schon
frither, z. B. sprechen Beschreibungen aus der ayurvedischen
Medizin in Indien dafiir.

P: Was ist ,,atypischer Parkinson*?

Dr.: Die meisten der Patienten haben einen klassischen
Morbus Parkinson. Es gibt aber auch Formen des
Parkinsonsyndroms, die mit anderen — ,,atypischen®
Symptomen einhergehen, wie z. B. die
Multisystemdegenerationen oder das Steele Richardson
Syndrom (PSP) und die einen anderen Verlauf zeigen und

daher auch andere Medikamente bendtigen.

An der Fragenmenge und Vielfiltigkeit, war zu erkennen, dass
die Betroffenen, ihre personlichen Anliegen einem Parkinson-
Spezialisten vortragen konnten und auf Augenhdhe Antworten
erhielten, die eine hohe Aussagekraft hatten.

Am Ende des Jour-fixe hatten wir wieder das Vergniigen von
Frau Marion Hochschorner gebackene und zum Augen- und

Gaumenschmaus aufgestellte Gugelhupfe zu genief3en.

Eines der Gugelhupf - Rezepte wurde auch wieder von Frau
Hochschorner weitergereicht.

Diese ,,Medikation wire uns viel lieber als die Medikamente,
die wir nach der Diagnose Parkinson noch weitere Jahre

einnehmen werden miissen.

Wir bedanken uns sehr herzlich bei Herrn Dr. Hochschorner
fiir seinen Vortrag mit Fragestunde und bei Frau Marion

Hochschorner, fiir die kostlichen siilen Gugelhupfe.
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