Tipps aus erster Hand: Radeln

L
Empfehlungen von DeNoPa-Patienten fiir DeNoPa-Patienten

Sportlich aktiv zu bleiben und sich
regelmaBig zu bewegen, ist fir alle
Menschen empfehlenswert. Doch
gerade Parkinsonpatienten sollten
darauf achten, sich trotz krankheits-
bedingter Einschrankungen weiter
ausreichend zu bewegen. Neben
der bewihrten Physiotherapie kann
besonders regelmifBiges Radfahren
einen hervorragenden Beitrag dazu
leisten, mogliche korperliche Defi-
zite auf einem niedrigen Niveau zu
halten. Hinzu kommt, dass Sport
nicht nur fiir das kérperliche, son-
dern auch fiir das seelische Wohl-
befinden eine wichtige Rolle spielt.
Gerade Parkinsonpatienten in einem
frithen Krankheitsstadium schwdren
auf das Radeln. Manche fahren pro
Jahr gar mehrere tausend Kilometer.
Bekannt sind aber auch Félle von
weit fortgeschrittenen Erkrankten,
die an Lihmungen und ,freezing*

litten, zum selbstindigen Laufen
kaum mehr in der Lage waren,
dennoch aber weiterhin Radfahren
konnten (allerdings mit Hilfe beim
Auf- und Absteigen).

Der niederldndische Neurologe
= Prof. Bastia-
an Bloem hat
den  Nutzen
des Radfah-
rens in einer
umfassenden
| Studie gepriift.
| Er vermutet,
dass die Bewe-
gungskoordi-
nation  beim
Radfahren von einem anderen
Teil des Gehirns gesteuert wird als
das Laufen. Auch der regelmifBige
rhythmische Druck durch die Pedale
bei einer runden, gleichméaBigen
Tretbewegung konne eine Impuls-

wirkung entfalten und das Gehirn
stimulieren. Dadurch falle es dem
Hirn méglicherweise leichter, wie-
der mit der Bewegung anzufangen.
Labortests mit Médusen legen zudem
die Vermutung nahe, dass neue
Dopamin-Verbindungen im Gehirn
entstehen, wenn regelméBig Sport
getrieben wird. Also, raus aufs Rad,
am besten mit Helm! Nutzen Sie
nach Moglichkeit die Friihjahrs- und
Sommermonate zu sportlicher Beté-
tigung an der frischen Luft. Gerade
das Radfahren ist ohne besondere
Voraussetzungen moglich, macht
aber mit einem guten Rad noch
mehr SpaB. Oder wie wir's mit
Tandem oder E-Bike? Auf jeden Fall
trainiert das Radeln komplexe koor-
dinative Fahigkeiten und wirkt sich
positiv auf Thren Gleichgewichtssinn
aus. Und vor allem: es macht ein-
fach gute Laune!

BIG-Training
in den Bergen

Ein BIG-Intensivtraining fiir Parkin-
sonpatienten bieten Pia Pohl, Ergo-
therapeutin der Elena-Klinik, und
Elke Lobring, Physiotherapeutin der
Klinik, im November im Haus Pano-
rama in Schonau am Konigssee an.
Im Mittelpunkt steht das LSVT BIG
Bewegungstraining, das Interessen-
ten bei den intensiven wie individu-
ellen Ubungseinheiten unter Anlei-
tung der zertifizierten BIG-Therapeu-
tinnen kennenlernen kénnen.

Es handelt sich um spezielle physi-
otherapeutische Trainingseinheiten
mit groBem Bewegungsradius. Dane-
ben bleibt genug Zeit fiir die reiz-
volle Bergwelt rund um Watzmann
und Konigssee. Die Veranstaltung
dauert vom 3. bis zum 10. November
2013 und kostet 285,- Euro pro Per-
son (DZ, VP, eigene Anreise). Weitere
Infos unter Tel. 0561 6009-167 (Pohl)
bzw. -271 (Lobring), Anmeldung
unter 0561 1003-1155.
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Schneller Kontakt
zum DeNoPa-Team

DeNoPa-Studienkoordinatorin Tama-
ra Wicke ist von Montag bis Donners-
tag immer vormittags fiir Sie unter der
Telefonnummer 0561 6009-265 erreich-
bar. Zu anderen Zeiten sprechen Sie
Ihr Anliegen bitte auf den Anrufbeant-
worter; wir rufen Sie gern zurtick. Frau
Wicke ist bei allen Problemen oder Fra-
gen die erste Ansprechpartnerin fiir Sie.

Bei den Terminen fiir die Folgeuntersu-
chung hinkt das Studienteam noch leicht
hinterher. Sofern jemand einen fritheren
Termin fiir das Follow-up benétigt oder
zwecks eigener Planung schon friihzei-
tig einen Termin festmachen mochte,
kontaktieren Sie bitte ebenfalls Studi-
enkoordinatorin Tamara Wicke. E-Mail:
denopa-kassel @paracelsus-kliniken.de.
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Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe Freunde und Forderer des DeNoPa-Projektes!

Es ist an der Zeit, Sie wieder mit
aktuellen Mitteilungen aus der
Elena-Klinik zu versorgen. Nachfra-
gen von lhrer Seite zeigen uns das
anhaltende Interesse am Fortgang
des DeNoPa-Projektes. Einige von
Ihnen waren erst vor kurzem zur
Folgeuntersuchung in der Paracel-
sus-Elena-Klinik, andere wiederum
sind erst in einigen Monaten an
der Reihe. Das Follow up, bei dem
wir alle DeNoPa-Probanden zum
zweiten Mal eingehend untersuchen,
lauft noch bis Ende 2013 weiter.

nnerhalb des DeNoPa-Projektes
haben wir neben den Parkin-
sonpatienten und den gesunden
Probanden inzwischen eine drit-
te Subgruppe gebildet. Hier wer-
den noch weitere Personen gesucht.
Es handelt sich um Menschen, die
gewisse Risikofaktoren aufweisen,
spater moglicherweise die typischen

Parkinsonsymptome auszubilden.
Hierzu zédhlen Personen mit REM-
Schlaf-Verhaltensstérungen oder
mit Riechstérungen. Es handelt sich
hierbei um Frithsymptome, die auf
eine spatere Parkinsonerkrankung
hindeuten koénnen. Mehr dariiber
lesen Sie auf Seite 3 dieser Ausga-
be. In die neue Untergruppe haben
wir bereits sieben Probanden ein-
geschlossen, wollen sie aber noch
deutlich ausbauen.

Wir planen in diesem Jahr
erneut eine grofe Sommerta-
gung in der Paracelsus-Elena-Klinik.
Dazu hoffen wir Sie am Freitag,
16. August 2013, moglichst zahl-
reich begriiBen zu kénnen. Merken
Sie sich den Termin bitte vor. Sie
sind mit Begleitung ganz herzlich
zur DeNoPa-Sommertagung einge-
laden! Der Ablauf des Treffens, an
dem neben der Klinik auch die
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dPV-Regionalgruppe und der Verein
zur Erforschung von Bewegungssto-
rungen e.V. beteiligt sind, wird ganz
dhnlich sein wie beim letzten Mal.
Weitere Informationen zur DeNoPa-
Sommertagung dazu finden Sie auf
der folgenden Seite.

erzlich danken mochten wir

Ihnen fiir die anhaltende Spen-
denbereitschaft fiir DeNoPa. Sie
unterstiitzen damit unser wichtiges
Vorhaben im Interesse der Parkin-
sonpatienten ganz direkt und ziel-
gerichtet. Wir freuen uns, wenn wir
auch weiterhin auf Ihre Mithilfe
bauen konnen. Auf ein baldiges
Wiedersehen - spatestens am 16.
August!

Mit den besten GriBen, fiir das
gesamte DeNoPa-Team,

Prof. Dr. med. Brit Mollenhauer



DeNoPa-Sommertagung

Das Programm des Treffens
am 16. August in der Elena-Klinik

Zur DeNoPa-Sommertagung und
dem Patientenfest der Paracelsus-
Elena-Klinik erwarten wir erneut
mehr als 200 Géste. Am Freitag, 16.
August, geht es um 15 Uhr los. Nach
der BegriBung durch Chefirztin
Univ Prof. Dr. med. Claudia Trenk-
walder gibt es Zeit fiir Gespréche,
Begegnungen und ein entspanntes
Zusammensein. Aber auch Inhalt-
liches kommt nicht zu kurz. Als
Referenten fiir den Vortrag konnten
wir Prof. Dr. med. Paul Lingor vom

Parkinson-

Zentrum

Gottingen-

Kassel

gewinnen.

PARKINSON FEr spricht
. ZENTRUM  2um The-

ma ,Neue
Therapiean-
sidtze beim Morbus Parkinson®. Um
allzu groBe Enge im Vortragssaal zu
vermeiden, wird derselbe Vortrag zu
zwei unterschiedlichen Zeiten ange-
boten (15.30h und 16.30h).

AuBerdem wird Prof. Dr. med. Brit
Mollenhauer iiber die vorldufigen
Ergebnisse des DeNoPa-Projektes
sprechen und Sie informieren,
welches die nédchsten Schritte im
Forschungsprojekt sein werden. Im
Begleitprogramm gibt es wiederum
den beliebten Gesundheits-Parcours,
Kaffee und Kuchen sowie Leckeres
vom Grill. Mit dem beiliegenden
Schreiben bitten wir Sie um eine
Riickantwort. Sie erleichtern uns
dadurch die Planung erheblich.
Vielen Dank!

Preis fiir das
DeNoPa-Projekt

roBe Ehre flir das DeNoPa-

Projekt: Prof. Dr. Brit Mol-
lenhauer hat von den Leitenden
Klinikneurologen der Deutschen
Gesellschaft fir Neurologie
(DGN) den Robert-Wartenberg-
Preis 2013 zugesprochen bekom-
men. Er wird Neurologen verlie-
hen, die an nichtuniversitiren
Kliniken wissenschaftlich tatig
sind und deren Forschungsar-
beiten ihr jeweiliges Themenfeld
maBgeblich beeinflussen. Bei der
Preisverleihung Ende Februar in
Kassel wiirdigte der Vorsitzende,
Prof. Dr. Peter Berlit (Essen), die
hochkarétige nichtuniversitare
Forschung von Frau Prof. Mol-
lenhauer im Bereich der Friihdi-
agnose des Morbus Parkinson.
Gemeint ist damit konkret das
DeNoPa-Langzeitprojekt - und
somit dirfen sich alle DeNoPa-
Probanden ebenfalls als Preis-
trager gewiirdigt fithlen. Mehr
zum Thema und zu anstehenden
Publikationen lesen Sie in der
Ausgabe 11/2013.

Der Wille zum Gliick: Einem Text auf der Spur

Sie fragen - wir antworten! Gefragt
worden sind wir mehrmals nach der
Textpassage, die alle DeNoPa-Pati-
enten bei der Videoaufnahme vorle-
sen. Bei den Videodokumenten geht
es darum, Ihre Mobilitat und etwai-
ge Beschwerden ausschnittweise fil-
misch festzuhalten, um so tiber den
Langzeitverlauf
der Studie auch
Verdnderungen
im individuellen
Bewegungsab-
lauf der jewei-
ligen Probanden
dokumentieren
zu konnen.

So weit, so klar. Doch woher kommt
der Text? Wir haben fiir Sie recher-

chiert. Ergebnis: Er stammt aus dem
Frihwerk eines deutschen GroB-
literaten. Es handelt sich um die
Erzdhlung ,Der Wille zum Gliick®
von Thomas Mann (1875-1955). Sie
wurde erstmals 1896 in der Zeit-
schrift Simplicissimus veroffentli-
cht. Zwei Jahre spiter fand sie Auf-
nahme in die Buchpublikation Der
kleine Herr Friedemann. Novellen.
Hauptprotagonist ist der schwer
herzkranke Maler Paolo Hofmann,
der sich in die bildschéne Ada von
Stein verliebt. Deren Vater unter-
sagt jedoch die Heirat. Nach Jahren
kommt die Ehe doch noch zustande,
Hofmann stirbt aber bereits in der
Hochzeitsnacht. Nur sein Wunsch,
sein Wille, die Vereinigung des
Kranken mit dem Gesunden durch-

zusetzen, habe ihn am Leben erhal-
ten. - Dieses Jugendwerk Thomas
Manns préasentiert eines der bei
Mann wiederkehrenden litera-
rischen Motive: das der unmog-
lichen, im Tod endenden Liebe.
Durch wen und warum die Text-
passage fiir eine Testung von Par-
kinsonpatienten ausgewéahlt wurde,
ist nicht ganz klar. Fiir die DeNoPa-
Studie ist sie einem Test entnom-
men, der von Prof. Dr. med. Giinther
Deuschl fiir die Early-Stim-Studie
an der Christian-Albrechts-Uni-
versitat Kiel erstellt wurde. Viel-
leicht war  in Kiel eine literarische
Vorlage des aus dem benachbarten
Liibeck stammenden Schriftstellers
Thomas Mann ja in mehrfacher Hin-
sicht naheliegend...
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Stichwort Frithdiagnose

|
Schlafstéorungen sind ein wichtiger Biomarker bei Parkinson

In den vergangenen Jahren hat
es wichtige neue Erkenntnisse
dariiber gegeben, wie die Parkin-
sonerkrankung entsteht und wie
sie typischerweise verlduft. Zwar
sind die konkreten Ursachen (gene-
tische Faktoren? Umweltgifte?) noch
immer unklar. Doch hat das erwei-
terte Wissen groBe Bedeutung in
Bezug auf die Fritherkennung und
Frithdiagnostik der idiopathischen
Parkinsonerkrankung. Genau in die-
sem Kontext ist auch das DeNo-
Pa-Projekt zu verorten. Denn noch
immer kommt die Parkinson-Dia-
gnose heute meist zu spat. DeNoPa
soll helfen, das zu dndern. Ins Blick-
feld geriickt sind vor allem nichtmo-
torische Stérungen, allen voran friith
auftretende charakteristische Riech-
storungen sowie Schlafstérungen.
Sie konnen viele Jahre vor den
typischen, vor allem motorischen
Einschrankungen eines voll aus-
gebildeten, klassischen Parkinson-
Syndroms auftreten. Man spricht
deshalb von priasymptomatischen
Friihstadien.

Schlafstérungen gehoren zu den
am hiufigsten auftretenden
nichtmotorischen Symptomen einer
Parkinsonerkrankung. Darauf hat
auch die Chefarztin der Kasseler
Paracelsus-Elena-Klinik, UnivProf.
Dr. med. Claudia Trenkwalder, aus
Anlass des Welt-Parkinson-Tages
am 11. April erneut hingewiesen.
Noch immer stiinden oft korper-
liche Symptome wie das Zittern,
Bewegungsverlangsamung  und
Muskelsteifigkeit im Vordergrund
der Wahrnehmung. ,Studien bele-
gen jedoch, dass Parkinsonpatienten
ihre Lebensqualitit neben depres-
siven Verstimmungen am héufigsten
durch die krankheitsbedingten
Schlafstérungen  beeintrachtigt
sehen“, betonte Prof. Trenkwalder.
Diese Storungen beeinflussten den
Alltag der Patienten, aber auch den
pflegender Angehoriger in erheb-
lichem MaBe.
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Zu den hé&ufigsten Symptomen
auch einer fortgeschrittenen Par-
kinsonerkrankung zdhlt néchtliche
Schlaflosigkeit. Der Schlafmangel
wiederum kann zu einer Verschlech-
terung der korperlichen Symptoma-
tik fithren und beeintrachtigt durch
die entsprechende Tagesschlafrig-
keit die Lebensqualitat. Im Extrem-
fall sind regelrechte Schlafattacken
und plotzlicher Sekundenschlaf die
Folge. Ein ausreichender, erholsamer
Nachtschlaf dagegen ist ein ele-
mentarer Beitrag zur Besserung der
Gesamtsymptomatik der Parkinson-
patienten - wie des Wohlbefindens
aller Menschen. Wer Grundregeln

der Schlafhygiene (leichte Kost am
Abend, Klima und Ruhe im Schlaf-
zimmer, Einschlafrituale zur selben
Zeit, keine abendliche Bildschirmar-
beit, TV etc.) einhilt, kann derartige
Ein- und Durchschlafprobleme aller-
dings gut in den Griff bekommen.

Q ktuelle Erkenntnisse der inter-

ationalen Schlafforschung, die
auch im Schlaflabor der Paracelsus-
Elena-Klinik vorangetrieben wird,
deuten auf einen weiteren zentralen
Aspekt: Spezifische Schlafstérungen
konnen ein typisches Frithsymptom
einer beginnenden Parkinsonerkran-
kung sein. ,Diese Rolle von Schlaf-
storungen als Biomarker ist bislang
noch zu wenig bekannt®, so Prof.
Trenkwalder. Jetzt startende Studien,
fiir die noch Teilnehmer gesucht wer-
den, werden diesen Gesichtspunkt

daher stark hervorheben (Subprojekt
DeNoPa). Es seien insbesondere REM-
Schlaf-Verhaltensstérungen, die auf
den Beginn neurodegenerativer
Prozesse, also das Absterben von
Nervenzellen im Gehirn, hindeuten.
Die REM-Schlafphase (Traumschlaf)
ist gekennzeichnet durch schnel-
le Augenbewegungen, die auf leb-
haftes Traumerleben hinweist. Ist
diese Schlafphase durch heftig ver-
arbeitetes Traumerleben, Schreien
oder Fuchteln gestort, spricht man
von REM-Schlaf-Verhaltensstérung
(engl. REM sleep behavior disorder;
RBD). Viele RBD-Patienten zeigen
erst 10 bis 15 Jahre spiter typische
korperliche Parkinson-Symptome.

ine wichtige Rolle kommt auch

Angehorigen zu. Sie konnten oft
wichtige Hinweise auf die Schlaf-
storungen ihrer Partner geben.
Zuweilen bemerken sie auch Bein-
bewegungen im Schlaf sowie schlaf-
bezogenen Atmungsstorungen, die
aber von einer RBD abzugrenzen
sind. Bettgenossen seien im Extrem-
fall sogar durch heftige Uberbewe-
gungen und Um-Sich-Schlagen im
Schlaf gefdhrdet. ,Im Schlaflabor
lassen sich erste Verdachtsdiagno-
sen frithzeitig absichern®, bekriftigt
Prof. Trenkwalder. Die Chefarztin
der Paracelsus-Elena-Klinik jeden-
falls ist tiberzeugt: ,Hier liegt der
Schliissel fiir eine erfolgreiche Friih-
diagnose von Parkinson.“ Und je
frither sich eine Parkinsondiagno-
se stellen ldsst, desto besser sind
die Chancen, den Krankheitsverlauf
durch modernste Medikamente ver-
zogern (Neuroprotektion) und die
Lebensqualitit der Patienten auf-
rechterhalten zu kénnen.

Probanden gesucht! Wenn Sie
jemanden mit derartigen Schlaf-
storungen (aber ohne Parkinson)
kennen, der fiir die neuen Studien in
Frage kommt, melden Sie sich bitte
bei DeNoPa-Studienkoordinatorin
Tamara Wicke.
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