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Aktuelle Therapiestudien beim
Morbus Parkinson

|

Walter Pirker,
Neurologische Abteilung,
Klinik Ottakring —
Wilhelminenspital, Wien

Die Parkinson-Krankheit ist durch eine Vielzahl motorischer und
nicht-motorischer Symptome charakterisiert. Grundlage ist ein
schleichender Verlust von Dopamin-produzierenden und anderen
Nervenzellen im Gehirn. Die motorischen Kardinalsymptome der
Erkrankung (Bewegungsverlangsamung, Steifheit, Zittern) sprechen
auf den Dopaminersatz durch die Vorlaufersubstanz L-Dopa meist gut
an. L-Dopa ist 50 Jahre nach seiner Einfithrung weiter die wirksamste
orale Parkinsontherapie. Es kann aber den fortschreitenden
Nervenzellverlust nicht aufhalten, fiihrt zu motorischen
Komplikationen (Tagesschwankungen = Fluktuationen und
Uberbewegungen = Dyskinesien) und ist wenig bzw. nicht wirksam
gegen zahlreiche nicht-motorische Symptome der Erkrankung.

Die Anstrengungen in der Entwicklung von neuen Parkinson-
Medikamenten richten sich daher in drei Richtungen:
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1. Entwicklung von Substanzen, die den Krankheitsverlauf
verdndern (Krankheits-modifizierende, neuroprotektive
Substanzen),

2. Entwicklung von Substanzen, die zu einer besseren
Kontrolle motorischer Symptome fiihren,

3. Entwicklung von Substanzen gegen nicht-motorische
Symptome.

Gegenwirtig sind auf der Studienseite des NIH (National
Institute of Health der USA, https://clinicaltrials.gov/) ca. 150
Parkinson-Medikamentenstudien, die aktiv Patienten

einschlieBen, registriert.

Krankheits-modifizierende Substanzen

Ca. 5-10% der Parkinson-Patienten leiden unter einer vererbten
Parkinson-Krankheit. Die Charakterisierung der verantwor-
tlichen Gene hat wesentlich zum Verstidndnis der Entstehungs-
mechanismen der Erkrankung beigetragen. Alpha-Synuklein
ist ein EiweiBBkorper (Protein) in Nervenzellen, der in der
Freisetzung von Nerveniibertrigerstoffen wie Dopamin
involviert ist. Verdnderungen (Mutationen) im Gen fiir Alpha-
Synuklein fithren zu seltenen erblichen Formen der Parkinson-
Krankheit. Alpha-Synuklein ist aber generell Hauptbestandteil
von Proteinverklumpungen (Lewy Korperchen) in
absterbenden Nervenzellen beim Morbus Parkinson. Es diirfte
daher auch an der Entstehung des nicht-erblichen,
sporadischen” Morbus Parkinson, der ja 90% der Patienten
betrifft, beteiligt sein. Gegenwirtig sind zahlreiche Strategien,
den Gehalt von Alpha-Synuklein in Nervenzellen zu
reduzieren, in Entwicklung. Dazu gehoéren Impfstoffe (aktive
Immunisierung) gegen Alpha-Synuklein, Antikdrpertherapien
(passive Immunisierung) und Medikamente in Tablettenform,
die die Bildung von Alpha-Synuklein hemmen wie z.B. der
Wirkstoff anle-138b oder das Alzheimer-Medikament
Memantin. Erste Sicherheitsstudien (sogenannte Phase I-
Studien) mit dem Impfstoff der Firma Affiris (Affitop PDO1A)
wurden erfolgreich abgeschlossen. Weiterfiihrende Studien mit
diesem Impfstoff, die den Wirknachweis erbringen sollen, sind

geplant.

Weitere Proteine, die zur Entwicklung des M. Parkinson
beitragen konnten, sind LRRK2 (im Englischen als ,,lark two*
ausgesprochen) und die Glukozerebrosidase (GBA). LRRK2-
Mutationen sind in Gesellschaften um das Mittelmeer eine
relativ haufige, bei uns seltene, Ursache fiir erblichen
Parkinson. Die Mutation eines GBA-Gens kommt dagegen
auch in Osterreich nicht selten vor. Es handelt sich dabei um
ein Gen, das nicht zwangsldufig zur Erkrankung fiihrt, aber mit

einem erh6hten Risiko fiir Morbus Parkinson, assoziiert ist.

Gegenwirtig laufen Studien mit kleinen Molekiilen und mit
Antisense-Oligonukleotiden, die die Bildung von LRRK2 bzw.
GBA hemmen sollen. Die Antisense-Oligonukleotid-
Behandlung ist eine hochinnovative Technik, bei der die
Ubersetzung der im DNA-Strang enthaltenen Erbinformation
in RNA und weiter in das betreffende Protein gehemmt wird.
Diese Technik hat erste Erfolge bei bestimmten
Muskelkrankheiten (Spinale Muskelatrophie) und bei der
Huntington-Krankheit gebracht und ist ein groB3er

Hoffnungstréger fiir andere Erbkrankheiten.

In die Entstehung des M. Parkinson ist mdglicherweise auch
die Darmflora involviert. Ein interessanter neuer
Therapieansatz ist die Beeinflussung der Darmflora
(,,Makrobiom®) durch Medikamente. Weitere potentiell
krankheits-modifizierende Substanzen, die gegenwiértig
untersucht werden, zielen auf die Beeinflussung entziindlicher
Mechanismen und der Zellatmung (Mitochondrien-Funktion)

beim Morbus Parkinson ab.

Erste Studien zeigten, dass eine Gruppe von Medikamenten
gegen Diabetes mellitus (Zuckerkrankheit), die sogenannten
Glucagon-like Peptide 1 (GLP-1) Agonisten wie z.B. Exenatid
Nervenzellen schiitzen konnten. Mehrere Studien mit
Medikamenten aus dieser Substanzklasse bei Morbus
Parkinson laufen gegenwirtig. Bereits seit mehr als zwei
Jahrzehnten wird versucht, die Krankheit mit
Wachstumsfaktoren wie GDNF zu beeinflussen. Der
modernste Weg ist dabei die Gentherapie, bei der ein
neurochirurgisch in die tiefen Kerne des Gehirns
eingebrachtes, verdndertes Virus zu einer verstirkten Bildung
des betreffenden Wachstumsfaktors fiihrt.

Substanzen gegen motorische Symptome

Mehrere neue Formulierungen von L-Dopa, die zu einem
rascheren Wirkungseintritt oder einer langeren Wirkdauer
fithren sollen, sind gegenwirtig in Entwicklung. Eine
inhalative Form von L-Dopa, die rasch gegen Off-Phasen
wirken soll, ist in den USA bereits im Einsatz. In Entwicklung
sind neue langwirksame (,,Retard*) Praparate von L-Dopa.
Eine interessante Entwicklung fiir Patienten mit schweren
Tagesschwankungen ist subkutan (unter die Haut) zu
verabreichendes L-Dopa. Gelformen von L-Dopa fiir die
Verabreichung in den Diinndarm (iiber eine Erndhrungssonde;
gegenwartig das Préparat Duodopa®) sind in
Weiterentwicklung. Auch werden Dopamin-abbauende
Medikamente wie MAO-B und COMT Hemmer weiter

untersucht.
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Apomorphin ist ein Dopaminagonist, der subkutan als
Notfalltherapie oder zur Dauerinfusion per Pumpe eingesetzt
wird. Es ist die einzige Parkinson-Substanz, die gleich stark
wirkt wie L-Dopa. Seit vielen Jahren wird versucht, die
Verabreichung von Apomorphin durch Entwicklung neuer
Formulierungen der Substanz zu vereinfachen. Eine unter die
Zunge (sublingual) zu verabreichender Apomorphin-héltiger
Streifen hat sich in einer ersten grof3en Studie als wirksam
erwiesen und ist in den USA bereits zugelassen. Eine Studie,
die dieses sublinguale Apomorphin mit dem bisher iiblichen
Apomorphin-Pen (Apo Go®) vergleicht, lduft gegenwirtig u.a.
an der Med. Universitét Innsbruck und in Wien (Wilhelminen-

spital).

Ein interessanter Ansatz ist der Versuch, die Sturzgefdhrdung
beim M. Parkinson tiber eine Verbesserung der geistigen
Leistungsfahigkeit mittels Rivastigmin, das bislang fiir die
Parkinson-Demenz eingesetzt wird, zu beeinflussen. Gegen
schmerzhafte Verkrampfungen z.B. der Zehen (Dystonie) beim
M. Parkinson werden fallweise bereits seit langerem
Injektionen mit Botulinumtoxin eingesetzt. Seit kurzem laufen
auch gut geplante Studien zur Behandlung von Dystonien beim
M. Parkinson.

Substanzen gegen nicht-motorische Symptome

Die Parkinson-Krankheit geht mit einer Vielzahl nicht-
motorischer Symptome einher und nur gegen wenige dieser
Symptome gibt es gut untersuchte Medikamente. Dazu zihlen
z.B. moderne Antidepressiva, Quetiapin und Clozapin gegen
Halluzinationen, Rivastigmin gegen die Parkinson-Demenz,
Macrogol und Ballaststofthiltige Substanzen gegen
Verstopfung und Fludrocortison und Midodrin gegen
Schwindel und niedrigen Blutdruck beim Aufstehen
(Orthostatische Hypotension). Fiir zahlreiche, zum Teil sehr
behindernde Symptome wie Miidigkeit, Antriebslosigkeit,
Unruhe und Uberaktivitit, Blasenprobleme, Schmerzen,
erhohte Temperaturempfindlichkeit und Schwitzen gibt es
keine Medikamente bzw. keine Studien, die eine

Medikamentenwirkung ausreichend belegen.

Zu den Substanzen, die gegenwirtig untersucht werden, zahlt
z.B. Ampreloxetin, ein neues Medikament gegen die
Orthostatische Hypotension, das im Gegensatz zu den bisher
eingesetzten Substanzen gegen niedrigen Blutdruck nicht zu
einem iiberschiefenden Blutdruckanstieg fiihren soll
(Studienzentren in Osterreich: Med. Universitit Innsbruck,
Wilhelminenspital in Wien und Klinikum Tulln). Das

Medikament wird nicht nur bei der Parkinson-Krankheit,
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sondern auch bei der Multisystematrophie untersucht. Diese
atypische Parkinson-Form ist durch friih auftretende, schwere
autonome Stérungen wie Harninkontinenz und schwere
Blutdruckregulationsstérungen mit haufigen

Ohnmachtsanfillen (Synkopen) gekennzeichnet.

Weitere Medikamente in fortgeschrittenem
Untersuchungsstadium (Phase 3) sind Buspiron gegen Angst,
Escitalopram im Vergleich zu Nortryptilin gegen die
Parkinson-Depression und Solifenacin gegen Reizblasen-
Symptome. Gegen den mit M. Parkinson assoziierten Schmerz
laufen Studien mit dem Opioid Oxycodon und mit dem bislang
gegen Wirkungsschwankungen eingesetzten MAO-B Hemmer
Safinamid (Osterreichische Studienzentren: Med. Universitit
Innsbruck und Donauspital). Gegen Miidigkeit (Fatigue) wird
das in den USA und Japan gegen Orthostatische Hypotension
zugelassene Droxidopa (ein Vorldufer der

Nerveniibertragersubstanz Noradrenalin) getestet.

Zusammenfassend stehen fiir die Parkinson-Krankheit im
Vergleich zu anderen neurodegenerativen Erkrankungen
bereits jetzt viele symptomatische Therapiemoglichkeiten zur
Verfiigung. Gleichzeitig sind viele Probleme der Erkrankung,
nicht zuletzt das Fortschreiten des Nervenzellverlusts,
ungeldst. Neue Erkenntnisse iliber die Entstehungs-
mechanismen der Erkrankung, die vor allem durch
Untersuchung von erblich bedingtem Parkinsonismus
gewonnen werden, wecken die Hoffnung auf die Entwicklung
krankheitsmodifizierender Therapien in naher oder mittlerer
Zukunft. Insbesondere die Reduktion von Alpha-Synuklein
und anderer in die Entstehung der Erkrankung involvierter
Proteine erscheint als erfolgversprechende Strategie. Bis aber
krankheitsmodifizierende Medikamente verfiigbar sind, besteht
Bedarf an neuen symptomatischen Therapien gegen die
motorischen und zahlreichen nicht-motorischen Symptome der
Erkrankung. Gut geplante und ausreichend grofe
wissenschaftliche Studien, in denen die Wirkung neuer
Substanzen mit bereits verfligbaren Medikamenten oder einem
unwirksamen Scheinmedikament (Placebo) in verblindeter
Form verglichen werden, sind unverzichtbar fiir die

Entwicklung dieser neuen Therapien.

Walter Pirker, Neurologische Abteilung,
Klinik Ottakring — Wilhelminenspital, Wien
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Riickblick Generalversammlung

Generalversammlung 28.08.2020

im Brigittenauer Stadl, Griegstrafie 1-3, 1200 Wien

Beginn: 13:00 Uhr

Neuwahl des Vorstandes:

Bisheriger Vorstand:

Obfrau: Renate Lemanski
Stv.: Wolfgang Jungwirth
Kassier: Gottfried Pfandler
Stv.: Eva Walcher
Schriftfithrer: Gerhard Kokoll
Stv. Anna Pfandler

Als Vorstandsmitglieder nicht mehr wéhlbar waren:
Wolfgang Jungwirth legte sein Amt aus gesundheitlichen Griinden bei dieser GV zuriick.

Gerhard Kokoll ist im Friihjahr zuriickgetreten und wurde von Lamija Muzurovi¢ bis zu dieser GV interimistisch ersetzt. Lamija

stellt sich auch weiterhin als Schriftfithrerin zur Verfiigung,

Die beiden neuen Beiratsmitglieder, Brigitte Brixler und Silvia Hartman, die jeweils eine neue Gesprachsgruppe betreuen, sechen

sich derzeit aus personlichen Griinden nicht in der Lage ein Amt im Vorstand zu iibernehmen.
Wir bedanken uns bei allen bisher Tatigen fiir die jahrelange Unterstiitzung im Vorstand und bedauern das jeweilige Ausscheiden!
Bericht Renate Lemanski:

Der generelle Mangel an Interessierten ein Amt im Vorstand zu ibernehmen hat natiirlich oft mit der eigenen Betroffenheit und
dem fortschreitenden Krankheitsverlauf zu tun.

Dazu kommt im Moment auch noch Corona, der Virus, der uns schon seit Monaten keine Patientenkontakte mehr erlaubt, und
auch keine neuen Mitglieder in die Gruppen bringt, unter denen theoretisch Neudiagnostizierte als neue Kandidaten fiir den

Vorstand oder den Beirat sein konnten.
Daran wird sich auch in Zukunft nicht viel andern, es ist also notig sich ausfiihrlich mit dem Thema auseinanderzusetzen.

Die rechtlichen Bestimmungen sagen, dass der Vorstand eines Vereins aus mindestens zwei Personen bestehen muss. Das sind der

Obmann/die Obfrau und der Kassier/ die Kassierin.

Ein Verein sollte jedoch personell moglichst breit aufgestellt sein, weil das die Aufteilung der anstehenden Aufgaben auf mehrere
Personen ermdglicht und jede-r Neue auch neue Ideen und Fahigkeiten einbringt und damit dem Verein im besten Fall auch

Geldausgaben erspart.

Eine neue Uberlegung, die von Lamija Muzurovi¢ eingebracht wurde lautet, dass man versuchen sollte Nichtbetroffene verstirkt in
die Arbeit des Vorstands einzubeziehen.

Das konnten z.B.

* Angehorige sein oder

* Therapeut*innen

4 Parkinson Selbsthilfe Wien



Riickblick Generalversammlung

Angehorige bringen sehr viel Wissen um die Krankheit mit, Therapeut*innen gleichfalls und sie konnen (als Anreiz fiir sie
gedacht) durch ihre Nennung auf unserer Homepage Werbung fiir sich machen und wéren auch eine Aufwertung des Vereins

durch die bisher nicht vorhandene Einbeziehung von Fachpersonal.
Ein weiterer Vorschlag der auch interessant und iiberlegenswert ist:

Unseren Sekretir in den Vorstand zu tibernehmen. Michi ist jung, kennt den Betrieb wie kein Zweiter und kennt sich auch mit der
Krankheit inzwischen sehr gut aus. Er wiére aus diesen Griinden fiir viele Jahre ein Garant fiir die gesicherte Weiterfithrung des

Vereins.

Was in dem Fall allerdings unbedingt notig wire ist, dass man eine Anderung in den bestehenden Statuten vornimmt, die regelt,
dass Michi in allen Fragen die die Arbeit/ Bezahlung des Sekretdrs betreffen, bei Abstimmungen im Vorstand kein Stimmrecht
besitzt unabhingig davon welches Amt er bekleidet, also ggf. auch die Position des Obmanns.

Das wiirde die Wiederholung der Situation die auch bei Mimi Sembera, der fritheren Obfrau des Vereins gegeben war, von

vorneherein verhindern.
Ich bitte um Diskussion und Abstimmung.
Der Punkt “Einbeziehung von Nichtbetroffenen” erfordert nur eine einfache Mehrheit,

die “Anderung der Statuten” bedarf einer 2/3 Mehrheit.

Sowohl die Statuteniinderung als auch der neue Vorstand wurden einstimmig angenommen.

Neuer Vorstand:

Obmann: Michael Grim
Obmann Stv. : Renate Lemanski
Kassier: Gottfried Pfandler
Kassier Stv.: Evi Walcher

Schriftfithrer: Anna Pfandler

Schriftfithrer Stv.: Lamija Muzurovi¢
Was wir in den letzten 2 Jahren umgesetzt haben und was nach Corona noch bleibt.
Fiir Interessenten aus den Bundesldndern gibt es die Moglichkeit unsere Zeitung im Abo zu € 24,- pro Jahr zu beziehen.

Was wir noch nicht gemacht haben, einen Werbetext in die Apothekerzeitung geben.

Der vorbereitete Text wurde von Frau Mag. Oswald, die uns dabei mit ihren Kontakten unterstiitzt, in der vorgelegten Form
abgelehnt und — sie hat Recht -, der Zeitungsstil hat sich in den letzten Jahren so verdndert, dass man darauf anders eingehen
muss. Der “Plauderton” ist trockenen Fakten gewichen. Wir sollten also alle unsere neuen Gruppen bewerben, den Notfallausweis
und die neuen Broschiiren und alles nur keine Emotionen, die sind inzwischen offensichtlich “mega-out”.

Daher sollten wir auch noch bis ins Frithjahr 2021 damit warten, weil bis dahin ist die Broschiire fiir die Angehorigen fertig und

auch die neue Broschiire fiir die Langzeit-Betroffenen sollte vor dem Abschluss stehen und beide gehéren dann beworben.

Ein wichtiger Hinweis zu unserer alten Langzeitbroschiire “Das Leben lieben trotz Parkinson” kam von Frau Dr. Keuschnigg
Wagenmann. Sie meint, dass wir diese Broschiire auf jeden Fall beibehalten sollten, weil sie so umfassend und patientengerecht
(= verstindlich) geschrieben ist, als jede andere Broschiire die sie kennt. Wir sollten also bei Boehringer anfragen, ob und wie
viele Exemplare sie noch auf Lager haben und ob sie uns die schriftliche Basis, die wir damals bei ihnen eingereicht haben fiir den

Nachdruck zur Verfiigung stellen konnten. Da sie kein Parkinson Medikament mehr im Angebot haben, werden sie die Broschiire
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auch nicht mehr nachdrucken und wir kénnen uns um einen anderen Sponsor fiir eine Neuauflage umsehen.

Was wir gemacht haben, im Einversténdnis mit den Jupps, mehr noch, auf ihren ausdriicklichen Wunsch, war ein Jupps —Folder

und keine Broschiire.

Aus dem Projekt der Kleinbroschiire “Tmmer Arger mit den Parkis” ist bisher nichts geworden. Das Projekt, das an sich fiir gut
befunden wird, mag niemand angreifen, aber da kam der Rat von Abbvie, das als Projekt an die Organisationen, die
Krankenschwestern ausbilden heranzutragen und mit ihnen gemeinsam umzusetzen. Wie wichtig das Wissen um die
Besonderheiten der Krankheit beim Pflegepersonal ist, erfahren wir immer wieder von den Betroffenen in der Praxis des

Spitalaufenthalts.

Lamija Muzurovi¢ hat eine Angehorigen Broschiire geschrieben, die bis Ende September fertig sein sollte und der in etwa zwei
Jahren eine weitere Angehorigen Broschiire - "Parkinson, Du und ich: Wie sich Probleme im Alltag gemeinsam vermeiden
lassen" - folgen soll, weil es da noch jede Menge an Material dazu gibt. Zwei kleinere Broschiiren, eine jetzt und eine spéter sind

besser als die eine Grof3e erst in 2-3 Jahren.

Die neue Broschiire fiir die Langzeitbetroffenen ist auch im Herbst im GroBen und Ganzen fertig. Den Arztteil bekommen wir von
Dr. Foki und den Therapeutenteil von Frau Dr. Keuschnigg Wagenmann aus BP. Anders als bei der Ubersicht iiber die Krankheit
in der alten Broschiire wird es dabei um das TUN gehen, also welches Problem kann man wie angehen.

Der Arzt zeigt die medikamentose Seite auf und BP stellt die zum jeweiligen Patienten- Problem die passenden Reha-

Anwendungen vor.

Gruppen-Neuentwicklungen:

Corona hat uns da einen Strich durch die Rechnung gemacht und wir hoffen sehr, dass es im Herbst wieder los gehen kann.
Wenn uns die Krise etwas gezeigt hat, dann ist es die Wichtigkeit der personlichen Kontakte, die durch keine Video-
Veranstaltungen ersetzt werden konnen. Wissensvermittlung ist wichtig, dem Vereinsamen vorzubeugen und das Vermitteln von
menschlicher Wérme ist noch wichtiger! Also Selbsthilfe im besten Sinn des Wortes, die nie unmodern werden und immer

gleichberechtigt neben den modernen Medien bestehen wird.

Statt dem Neuaufbau der Gruppe im 12. Bezirk, also in unserem Biiro, habe ich bei Prim. Volc angefragt, ob wir nicht eine
Gruppe fiir die Bezirke 7,8,9 in der Confraternitdt griinden konnten. Er klang durchaus interessiert, muss aber auch erst bei der
Geschiftsleitung fragen und natiirlich kommt das erst bei einer Corona Situation in Frage, wo der Virus durch Medikamente oder

eine Impfung unter Kontrolle gebracht ist.

Da uns der zukiinftige Weg des Vereins — als Langzeitprojekt gesehen - zu einem flichendeckenden Gesprachsgruppenangebot
fiir ganz Wien fiihren soll, innerhalb vom Giirtel kann man dabei ruhig 2-3 Bezirke zusammenziehen und dafiir spéter einmal in
den groflen Bezirken, wie dem 10. 11. usw. bei Bedarf 2 Gruppen anbieten.

Und wir bestehende Einrichtungen wie Pensionistenheime oder Reha-Einrichtungen kostenlos zur Verfiigung gestellt bekommen,

stellt sich eine weitere wichtige Frage iiber die auch schon heute abgestimmt werden sollte.

Wir werden in Zukunft kein so gro3es Biiro mehr brauchen, weil die Gruppen dort nicht mehr aktiv sein werden und auch
Vortrage werden wir dort nicht mehr abhalten. In die Kleingruppen in den Bezirken werden Neurologen kommen, die
Patientenfragen beantworten und so bleiben im Wesentlichen zwei Grof3veranstaltungen, der WPD und eine Veranstaltung im

Herbst, die der Verein wie bisher im grof3en Stil extern ausrichten wird.

Auch die bisher iibliche Weihnachtsfeier wird ldngerfristig nicht mehr von uns organisiert werden, sondern in den Gruppen in den

Heimen bleiben. Wie das heuer sein soll, sollten wir auch jetzt schon besprechen.

Ein kleineres Biiro, das aus einem Arbeitsraum, einem kleinen Besprechungsraum und einem Lagerraum fiir die div. Broschiiren
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besteht, wiirde wahrscheinlich auch billiger sein.
Wir zahlen jetzt inzwischen auch schon iiber 1200 Euro Miete und vielleicht ist halb so grof3 auch halb so teuer? Es kdnnte

durchausauch ein Straf3enlokal sein, dass keinen Nachmieter findet.

Wer ist dafiir, dass wir uns diesbeziiglich kundig machen und sieht gleichfalls die Notwendigkeit eines groen Biiros nicht mehr
als gegeben an. Bitte um Diskussion und Abstimmung. Die einfache Mehrheit reicht fiir einen Beschluss. Sollte es mehrheitlich

gewiinscht werden, so kdnnten wir sofort damit beginnen uns um ein anderes Lokal umzusehen und die Kosten dafiir zu erheben.

Beschluss:

Unser Kassier Herr Pfandler und Herr Grim werden sich auf die Suche nach einem neuen Biiro machen.

Worauf wir heuer auch verzichten werden miissen ist unsere Jubiliumsveranstaltung im Rathaus. Da wir nur jeden 2. Platz
besetzen konnen, bleiben von den ohnedies schon zu wenigen Sitzpldtzen noch weniger iibrig und da fragt man sich schon, wer
dann von unseren Mitgliedern kommen darf. Bei so einer Veranstaltung kommen ca. 200 Personen, wie uns die Erfahrung lehrt,

da gibt es dann besser keine Veranstaltung als eine Schmalspurvariante.

Auch hier bitte wieder um Abstimmung oder andere Vorschlage fiir einen Veranstaltungsort, wo moglichst alle die kommen

wollen, auch kommen konnen.

Beschluss:

Die Jubilidumsveranstaltung wird abgesagt.

Weitere Coronaauswirkungen:

Die Vortrdge von Dr. Hochschorner finden nicht mehr statt, er wird aber weiter fiir uns titig bleiben (Artikel usw. )
Auch andere Veranstaltungen sind abgesagt und finden nicht statt!

Leider miissen auch wir unsere Weihnachtsfeier wegen Corona absagen!

Die meisten Weihnachtsfeiern finden in kleinem Rahmen in den Gruppen statt.
Bericht Gottfried Pfandler (Kassier):

Finanzbericht 2019:

Einnahmen: € 53.164,31

Ausgaben: € 79.532,73

Das ergibt ein minus von € 26.368,42

Gegeniiber einem Minus von 2018 von € 53.675,88 wurde dasMinus halbiert.

fiir das laufende Jahr 2020:

Durch die fiinf Monate Kurzarbeit von Herrn Grim erhélt der Verein ca. € 13.500,-
Bei einer Monatsmiete wurden € 900,- erlassen

Ansuchen iiber € 3000.- beim NPO-Fonds lduft

Einsicht oder Ausdruck des kompletten Finanzjahresberichtes und/oder des Protokoll der Generalversammlung im
Vereinsbiiro moglich.

Ende der Generalversammlung: 14:30 Uhr
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Termine / Gruppen

TERMINE / GRUPPEN

Viele Gruppen konnen leider, Covid-19 bedingt, noch nicht stattfinden. Sobald es neue Termine gibt, finden
Sie diese auf unserer Homepage oder natiirlich in der ndchsten Ausgabe der Parkinson Wien News. Fragen
zu allen Gruppen gerne unter 0681 814 253 12 oder info@parkinson-selbsthilfe.at.

Was momentan stattfinden kann:

NEU: PARKI-Treffen im Gottlicher Heiland Krankenhaus

Termine: 23.09., 07.10., 21.10. 2020 - Zeit: 14:00 — 16:00 Uhr

Ort: Gottlicher Heiland Krankenhaus, Dornbacherstrasse 20-30, 1170 Wien

Im Mittelpunkt dieser Gruppentreffen stehen der Austausch Betroffener. Zusétzlich informieren Expertinnen und Experten zu
unterschiedlichen Themen bzw laden zum Mitmachen ein, zum Beispiel Mobilisierung oder Feinmotoriktraining.
Anmeldung unbedingt erforderlich unter office@parkinson-selbsthilfe.at, oder Tel. +43 681 814 253 12

Corona bedingt kann es kurzfristig zu Anderungen kommen. Aktuelle Info dazu ist unter www.khgh.at zu finden.

Gruppe 17 freut sich auf Thren Besuch.

Bitte beachten Sie die Verhaltensregeln, tragen Sie Mund-Nasen-Schutz und halten Sie den Mindestabstand von einem Meter ein.

Tanz und Klang fuer Menschen mit Parkinson-Bewegte Lebensfreude und Balance

Warum Sie tanzen sollten mit Parkinson

- Selbstvertrauen in die eigenen Faehigkeiten stirken

- Freude und Présenz in Bewegung erspiiren

- Gleichgewicht und Standsicherheit verbessern

- Austausch, Humor und Ermutigung in der Gruppe erfahren

- Fitter und mit Schwung in den Alltag

Wieder neue Kurse ab 31. August fortlaufend, Montags 11:00 - 12:30, 1080 Wien, Raum8 Schoenborngasse/Ecke Klesheimgasse
Weitere Termine geplant- bitte um telefonische Anmeldung, gerne weitere Info: Mag. MA Ursula Loewe, Tanz - und Ausdrucks-
therapeutin, Tel: 0650 4809 165 . Mail:loewe@tanzklang.at, www.parkinson-tanzen.at

Kleine Gruppen- Abstand und Covid Hygieneregeln gewahrt

Angehorigen-Gruppe

Bei Interesse direkt bei der Leiterin des Angehdrigen-Treffs melden: Lamija Muzurovié, prof. MAS (Psychotherapeutin in
Ausbildung unter Supervision): lamija@muzurovic.cu.

JUPPS Treffen

Do 17.09.2020 und Do 15.10.2020 um 18 Uhr - Infos und Anmeldung bei Walter Schiiberl unter 0664 46 53 240 oder

walter geliwa@gmzx.at

Gruppe 13. Bezirk

Momentan leider noch keine Treffen moglich. Bei Fragen konnen Sie sich gerne an Brigitte Brixler wenden unter 0676 58 36779

oder brigitte.brixler@parkinson-selbsthilfe.at
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Klinik Bad Pirawarth

Multimodale Therapie - der richtige Mix bei der Rehabilitation

Gerade bei einer chronischen Erkrankung wie Morbus Parkinson ist eine regelmafBige Rehabilitation nachweislich wichtig und
sinnvoll. Auch wenn die Krankheit nicht heilbar ist, konnen wir mit gezielten Therapien den Gesundheitszustand erhalten, den
Alltag erleichtern und damit die Lebensqualitét entscheidend verbessern. Die Kunst in der Rehabilitation besteht vor allem darin,
die richtige Auswahl und Kombination der individuell erforderlichen Therapieformen fiir das jeweils vorliegende

Erkrankungsstadium und die vorherrschenden Symptome zu finden.

Die Klinik Pirawarth arbeitet heute mit einem multimodalen Therapiekonzept, das die medikamentdse Therapie mit Elementen
aus Physiotherapie, Sport- und Ergotherapie, Neuropsychologie, Logopédie und etlichen anderen Bereichen verbindet. Es handelt

sich um ein ganzheitliches und facheriibergreifendes Konzept fiir jeden Gast mit seinem eigenen Krankheitsverlauf.

Der Therapieplan wird stets individuell zusammengestellt und richtet sich
nach den Bediirfnissen des einzelnen Gastes sowie nach dem Schweregrad
der Erkrankung. Die Zusammenarbeit und das Angebot unterschiedlicher
Fachbereiche sollen zu einem optimalen Ergebnis fithren. Mit Hilfe der
regelméBigen, unterschiedlichsten Therapieeinheiten konnen die Betroffenen

an ihren Defiziten arbeiten und eine Verbesserung ihres Zustands erzielen.

QD[] DALY :010,]

Die Fachbereiche arbeiten miteinander und mit dem Gast an den erhobenen

Zielen und evaluieren regelmifig die ersichtlichen Fortschritte.
Bedarfsabhingig finden auch Therapieanpassungen statt. In der Klinik i L i
Pirawarth besteht das interdisziplinire Team aus Spezialist*innen der Bereiche ~ D7 Bar bara Keuschnigg-Wagenmann
Neurologie, Allgemeinmedizin, Pflege, Physiotherapie, Ergotherapie, Logopédie,

Medizinische Trainingstherapie, Klinische Psychologie, Musiktherapie, Sehschule,

Diidtologie, Case und Care Management, Elektrotherapie und Hydrotherapie.

In der Logopédie geht es um mehr als nur um die Sprache. Die Behandlung umfasst auch Bereiche wie Haltung, Atmung und
Artikulation. Auch hier existieren eigene Programme wie LOUD® LSVT (Lee Silverman Voice Treatment) — ein spezielles,
lautstirkenbezogenes Training und das von der Klinik Pirawarth eigens entwickelte und einzigartige Konzept der ParPhyLo

Therapie, die Elemente aus der Physiotherapie und Logopadie fiir Parkinson-Betroffene kombiniert.

Eine weitere Therapieform, die die Klinik als eines von wenigen Reha-Zentren anbietet, ist die Sehschule. Hier erheben wir den
orthoptischen Status wie visuelle Probleme, Augenmotilitdt, Kontrast-/Farbensehen u.a. anhand einer Gesichtsfeldmessung und
stimmen das Sehtraining entsprechend ab. Ziel ist es, die bestmdglichen visuellen Voraussetzungen zur Bewiltigung des Alltags

zu schaffen. Bei Doppelbildern kénnen auch Prismenfolien angepasst werden.
Mit Hilfe eines modernen multimodalen Therapickonzepts ist es also moglich, jeden Gast in seiner Ganzheit zu behandeln,
optimal zu betreuen und die Lebensqualitét zu verbessern. Das ist nach wie vor unser Anspruch im Parkinson Kompetenzteam der

Klinik Pirawarth.

Dr. Barbara Keuschnigg-Wagenmann

Fachdrztin fiir Neurologie an der Klinik Pirawarth fiir das Parkinson Kompetenzteam
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Ankiindigung

Die neue Broschiire der Parkinson Selbsthilfe Wien:

»Parkinson, Du und ich: Wie sich Probleme im Alltag gemeinsam vermeiden lassen*
prof. Lamija Muzurovi¢, MAS

Psychotherapeutin in Ausbildung unter Supervision

Die Feststellung einer chronischen neurodegenerativen Erkrankung hat weitreichenden Folgen und
betrifft mehr als nur eine Person in einem Familiensystem. Das mag wie eine Binsenweisheit

klingen, scheint in unsrem Alltag aber immer wieder vergessen zu werden.

Es steht auBler Frage, wer am schwerwiegendsten unter einer Krankheit wie Morbus Parkinson
(MP) leidet: Die Betroffenen! Jegliche durch MP ausgeldste Verdnderungen finden in deren
Korper und deren Psyche statt und sie miissen tagein tagaus damit leben und zurechtkommen, und
so gut es geht Schritt halten: nicht nur im {ibertragenen Sinn. Da es sich um eine fortschreitende
Erkrankung handelt, sind laufend neue Anpassungen und Kraftanstrengungen notwendig.

Betroffene miissen lernen sich mit den neuen Lebensumstinden zurechtzufinden und das ist eine

enorme Herausforderung.

Doch was ist eigentlich mit den Angehorigen? Wie setzen sie sich mit der bekanntgewordenen Diagnose und den neuen
Umsténden auseinander? Wie es den Angehorigen der Parkinson Betroffenen geht und welchen Herausforderungen sie ausgesetzt
sind, war lange kaum ein Thema in der 6ffentlichen Wahrnehmung. Es ist — leider — nicht selbsterkldrend, dass auch Personen, die
die Hauptpflege iibernehmen, durch die Auswirkungen der Krankheit beeintrichtigt und belastet sind. Die Doppelbelastung, die

Hauptpflegende tragen miissen, kann letztlich ernste Folgen fiir die eigene physische und psychische Gesundheit haben.

Ab dem Zeitpunkt, wo bei einer geliebten Person die Diagnose MP gestellt wird, miissen Ehepartner _innen und
Lebensgefdhrt innen in eine neue Rolle schliipfen. Sie iibernehmen nicht nur zahlreiche neue Aufgaben, sondern werden auch das
wichtigste Glied in der Krankenversorgung und iibernechmen die Hauptrolle im Pflegeteam. Von nun an kiimmern sie sich um
zwei Personen: Die Betroffenen und sich selbst. In dem nicht selbstgewdhlten Wettlauf miissen Angehorige lernen zwei
Bediirfnisse anzupassen und zwei unterschiedliche Féhigkeiten koordinieren. Sie miissen auch viele Verhaltensweisen aushalten,
die nicht immer als Teil des MP abgetan werden konnen und die als krinkend empfunden werden konnen. Viele
Hauptpflegepersonen glauben deshalb, die Losung sei die eigenen Bediirfnisse ,,herunterzuschrauben®. Natiirlich geht sich das auf

lange Sicht nicht aus.

Was besonders hervorsticht ist, dass sich viele Angehorige nicht trauen iiber all die Schwierigkeiten und Belastungen zu sprechen,
die ihnen im Rahmen des Pflegealltags begegnen. Manche glauben, dass sie kein Recht haben sich zu beklagen, weil ,,sie ja
gesund sind®, viele stiirzen sich in die Arbeit und nehmen sich keine Zeit dariiber nachzudenken, ob und wie sie mit den vielen
Aufgaben zurechtkommen. Viele bestehen lange ,,stur* darauf (iibrigens eine der bekannten Eigenschaften der Betroffenen) alles
allein zu erledigen und scheuen sich davor, um Hilfe zu bitten. Kann man die umfassende Erschopfung irgendwann nicht mehr
ignorieren, ist es meist schon sehr spét und es fehlt die Kraft sich weiterhin um den/die Betroffene n zu kiimmern. Auch eigene

gesundheitliche Beeintrachtigungen konnen als Folge der Erschopfung betréichtlich sein.

Aus genannten Griinden wurde jetzt die Broschiire ,,Parkinson, Du und ich: Wie sich Probleme im Alltag gemeinsam vermeiden
lassen® entwickelt. Sie stellt die Angehorigen in den Mittelpunkt und diskutiert jene Themen, denen sie im Laufe einer
Langzeitpflege begegnen. Zudem gibt sie niitzliche Hilfestellungen und Praxistipps — darunter auch, wie Angehdrige besser auf
die eigenen Ressourcen achten konnen. Die Broschiire ist aber kein ,,Rezeptbuch®, sondern eher als eine Art Kompass zu

verstehen, der auf eine mogliche Richtung hinweist, die man je nach personlichem Wunsch und Bedarf einschlagen kann.

Unsere neue Broschiire ist durch die Mittel der Wiener Sozialversicherung (SV) finanziell unterstiitzt, wofiir wir uns herzlich
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Buchtipp

bedanken mochten! Ein weiterer Dank geht auch an den Parkinson Selbsthilfe Landesverband Niederosterreich, der das Lektorat

der Broschiire finanziell unterstiitzt hat.

Die Broschiire ,,Parkinson, Du und ich: Wie sich Probleme im Alltag gemeinsam vermeiden lassen® kann ab Oktober 2020
telefonisch (+43 1 982 68 21 oder +43 681 814 253 12) und per Mail (info@parkinson-selbsthilfe.at) gegen Porto-Kosten im
Sekretariat der Parkinson Selbsthilfe Wien bestellt werden. Das genaue Erscheinungsdatum wird auf den Websites der Parkinson

Selbsthilfe Wien und der Parkinson Selbsthilfe Landesverbands Niederdsterreich bekanntgegeben.

»LEBENSMENSCH - Leben mit Parkinson aus Sicht einer Angehorigen

Martha Strubingers ,, LEBENSMENSCH — Leben mit
Parkinson aus Sicht einer Angehdrigen™ ist ab sofort im
Buchhandel erhiltlich.

,»Als Thomas die Diagnose Morbus Parkinson erhilt, ist er 49
Jahre alt. Nichts ist mehr wie vorher. In ,,Lebensmensch*
beschreibt seine Frau den unberechenbaren Ehealltag mit
dieser unheilbaren Krankheit. Und was am Ende des Tages
wirklich zdhlt.”

Verlag: myMorawa von Dataform Media GmbH mit Self-
Publishing

ISBN Paperback 19,99€: 978-3-99110-250-2

ISBN Hardcover 24,99€: 978-3-99110-251-9

ISBN e-Book 6,99€: 978-3-99110-252-6
martha.strubinger@gmzx.at

https://www.facebook.com/martha.strubinger. 14

,,Lieber Mr. Parkinson, ich wende mich nun direkt an Dich.
Hilf mir das Ganze ein wenig zu verstehen: Du suchst meinen
geliebten Mann auf, bereitest ihm solchen Kummer, versuchst
ihn zu manipulieren, drdngst Dich ungefragt zwischen uns und
hast auch noch vor zu bleiben. Du scheinst uns immer einen
Schritt voraus zu sein; wir finden einen Weg Dich ein wenig in
Deine Schranken zu weisen, Dich nicht ganz
Schalten und Walten zu lassen, aber Du l4sst
Dich nie lang unterdriicken. Du findest
immer wieder Gelegenheiten auszubrechen.
Ist das fiir Dich ein Spiel? Willst Du mit uns
spielen und benutzt Du Thomas als Deine
personliche Schachfigur? Wenn Du heute
als Frithstadium bezeichnet wirst, was
werden dann Deine Spétfolgen sein? Ich
weil}, Du wirst es mir nicht verraten, aber
Dein Spiel macht keinen Spall — von Spal3
hast Du anscheinend keine Ahnung. Denn
Du schenkst meinem Mann keine
Frohlichkeit, keinen Frohsinn und bestimmt
kein Hochgefiihl — nein, Du machst ihm
Angst. Soviel, dass er bereit war, sich ein neues Haus, einen

Riickzugsort fiir sich zu bauen, nur um vor Dir zu flichen.
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Diesen Ort hat er fiir sich so klein gebaut, dass ich ihm nicht
dahin folgen kann, egal wie sehr ich es auch versuche. Ich
denke, auch Du wirst dort niemals Zutritt erhalten und das
finde ich nur fair. Da Du vor hast bei uns zu bleiben, indem Du
in Thomas wohnen bleibst, bitte ich Dich um Hilfe. Bitte hilf
ihm sich an Dich zu gewdhnen, sodass er lernen kann, Dich zu
akzeptieren. Mir wird das Bewusstsein Deiner Anwesenheit
wahrscheinlich leichter fallen, weil ich Thomas liebe, egal mit
oder ohne Dir. Fiir mich macht es keinen Unterschied, denn im
Grunde wird er immer der bleiben, der er schon immer war:
mein Lebensmensch. Das wirst auch Du nicht d&ndern kénnen.
Ich mache mir keine groBen Illusionen; ich bin mir bewusst,
dass Du weiterhin versuchen wirst Deine Stérke zu
demonstrieren, um Thomas” Unterlegenheit Dir gegeniiber
offen aufzuzeigen. Aber wenn Du es zulésst, dass er mehr
Sicherheit aufbaut, mehr Selbstbewusstsein vor Dir entwickelt,
dann konnten wir faire Gegner werden. Wenn er in seinem
Schneck” bleibt, sich mehr und mehr zuriickzieht, es nicht lernt
sich zu 6ffnen, liber Dich und Dein Dasein zu sprechen ohne
dabei Schmerz zu empfinden, dann wirst Du zwar gewinnen,
aber was fiir ein Sieg wére das? Ich habe es auch geschafft
meinen Zorn Dir gegeniiber zumindest teilweise zu
tiberwinden, und das war bestimmt nicht
leicht... Ich bin Dir nicht mehr bose, dass Du
meinen Liebsten als Spielgefahrten
auserkoren hast, dass Du ohne vorher zu
Fragen meinen Mann befallen hast, deshalb
bitte ich Dich um Mithilfe fiir ein Fairplay.
Wir wiirden uns auf Augenhéhe begegnen,
uns mit den Spielziigen abwechseln und beide
Seiten konnten ihre Siege verzeichnen. Gib
meinem Mann eine Chance, gib ihm die
Moglichkeit sich in diesem Spiel nicht nur als
der Verlierer zu betrachten. Mr. Parkinson,
wir wiirden aufhoren, Dich zu bekdmpfen,
denn das wire sinnlos, das wissen wir. Aber
wir wiirden mitspielen. Ich werde geduldig
auf Deinen nichsten Spielzug warten.

Bis dann...*




Das Leben lieben...

Tel.: 01 982 68 21

Spenden, Kranzablosen und Erbschaften sind wichtig fiir unsere tégliche Mobil: +43 681 814 253 12
Arbeit. Email: info@parkinson-selbsthilfe.at

WEB: www.parkinson-selbsthilfe.at
IBAN: AT24 2011 1310 0340 1050; BIC: GIBAATWWXXX

Betroffene fiir Betroffene Hotline

Hanne Brachtl Angehérigen-Beratung:
Di, Fr, 10:00 - 14:00 Uhr, Manfred Pintar
Tel 0699/11 141 975 .
Mi, 16:00 — 18:00 Uhr, '

Tel 0664/84 53 931

Hanne Brachtl

Manfred
Pintar
Beratung fiir Friiherkrankte: Lamija Muzurovié¢
Walter Schiiberl lamija@muzurovic.eu
Mi, 10:00 — 12:00 Uhr, ! '
Tel 0664/46 53 240 ‘
Walter Lamija
Schiiberl Muzurovic¢
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