Y @ Aktives Leben mit Parkinson




Hilde-Ulrichs-Stiftung
fur Parkinsonforschung

Aktiv werden und aktiv bleiben. Nicht-medikamentdse Therapien kénnen Parkinson-
Erkrankte dabei wirksam unterstiitzen. Deshalb fordert die Hilde-Ulrichs-Stiftung seit
Uber 25 Jahren vielversprechende Projekte wie beispielsweise ,Kick-Parkinson® Von
Bedeutung ist dabei nicht nur die sportliche Aktivitat als solche; ebenso interessiert,
ob Kickboxen explizit eine therapeutische Option flir Parkinson-Patienten ist. Der
begeisterte Kickboxer Carsten auf dem Titel dieser Broschiire, selbst 2017 erkrankt,
ist sich sicher: Solche nicht-medikamentdsen Ansatze kdnnen ein wichtiger Baustein
in der Parkinson-Therapie sein und zu mehr Lebensqualitat verhelfen — eines von
vielen Beispielen in dieser Broschiire, die Mut machen und neue Wege aufzeigen.
Ich wiinsche lhnen viel Freude beim Lesen und mochte Sie herzlich einladen, unsere Arbeit
Zu unterstiitzen — mit einer Spende, als Férdermitglied oder durch ehrenamtliches Engagement.

Janine Hein,
Vorstandsvorsitzende

Morbus Parkinson — was gibt’'s Neues?

In Deutschland leiden etwa 400.000 Menschen
an der Parkinson’schen Erkrankung. Trotz stetig
verbesserter Behandlungsmethoden wird die
Krankheit von Medizinern noch immer als schwer-
wiegend klassifiziert. Neue Forschungsansatze
machen jedoch Hoffnung, dass Morbus Parkinson
schon bald in seinem Verlauf hinausgezdgert oder
womaoglich gebremst werden kdnnte. Ein Teil der
Forschung zielt darauf ab, den Nervenzellverfall
im Gehirn Betroffener aufzuhalten. Es gibt zudem
vereinzelte Ansdatze, absterbende Zellen der
erkrankten Personen durch neue zu ersetzen.

Von zentraler Bedeutung fir die Entstehung und
den Verlauf der Krankheit ist das a-Synuklein-
Protein, das in den Nervenzellen gebildet wird. Bei
Parkinsonkranken nehmen immer mehr Molektle
dieses EiweiBes eine anormale dreidimensionale
Struktur an und verklumpen. Derzeit versuchen
Forschende, das kérpereigene Abwehrsystem
gegen das deformierte EiweiB zu aktivieren. Wie
bei einer Impfung gegen Krankheitserreger soll das
Immunsystem lernen, das defekte a-Synuklein als
schadlich zu erkennen und aus den Korperzellen
und dem Organismus zu entfernen.

Einen weiteren Forschungsansatz liefert die
Neurogenetik. Ziel ist es hier, den Untergang der
Nervenzellen mithilfe sogenannter Antisense-Oligo-
nukleotide (ASOs) zu bremsen, was bei anderen
schweren Erkrankungen bereits zu therapeutischen

Erfolgen gefuhrt hat. Nun gelten sie auch in der
Parkinson-Therapie als Hoffnungstrager. Die ASOs
docken an die mutierten Genabschnitte an und
verhindern auf diese Weise das Ablesen fehlerhafter
Erbsubstanz. In der Folge werden keine defekten
a-Synuklein-Molektle mehr im Gehirn gebildet.

Nach ersten wenig erfolgreichen Versuchen in den
1990er Jahren ist auch die Stammzellentransplantation
wieder starker in den Fokus der Parkinson-Forschung
gerickt. Dabei wird versucht, die absterben-den oder
bereits untergegangenen Nervenzellen im Gehirn
durch gesunde zu ersetzen, die Dopamin produzieren
oder speichern. Dieser Botenstoff ist notwendig, damit
die Nervenzellen Signale an die Muskeln weiterleiten
konnen. Fehlt Dopamin, kommt es zu den Parkinson-
typischen Stérungen.

Andere Forschungsanséatze konzentrieren sich auf
eine spezielle Art von Stammzellen, sogenannte
iPS-Zellen (induzierte pluripotente Stammzellen).
Diese lassen sich aus korpereigenen, somatischen
Zellen Erkrankter gewinnen, was ethisch weniger
umstritten ist, als sie Embryonen zu entnehmen.
Ob solche Ansétze zu echten Durchbriichen in der
Parkinsonforschung flhren, bleibt abzuwarten. Ob
oder inwieweit sich die Krankheit mit Therapie-
ansatzen wie den geschilderten oder anderen
neuen beeinflussen lasst, wird sich womaoglich in
wenigen Jahren zeigen.

Aus Griinden der besseren Lesbarkeit wird in der Broschiire auf die gleichzeitige Vierwendung der Sprachformen mdnnlich,
weiblich und divers (m/w/d) verzichtet. Sdmtliche Personenbezeichnungen gelten gleichermaBen fiir alle Geschlechter.



Unser Beitrag zu mehr Aktivitat und Lebensqualitat

Die Hilde-Ulrichs-Stiftung fur Parkinsonforschung
versteht sich als unabhangige Institution, die
objektiv und nach bestem Wissen tber Parkinson
und samtliche Facetten dieser multifaktoriellen
Krankheit informiert. Ziel ist es, sowohl Betroffenen
als auch deren Angehorigen und Freunden Mut zu
machen, aktiv mit der Krankheit umzugehen.

VVon Beginn an fokussierte die Stiftung insbesondere
auf die Parkinson-spezifische Anpassung von
Sport- und Bewegungsformaten. Die Idee dahinter:
Die jeweiligen Aktivitaten sollen ausgerichtet sein
an den Einschrankungen und Erfordernissen, die
mit der Krankheit einhergehen und die sich auch im
Verlauf der Erkrankung immer mal andern. Gefordert
werden neben den theoretischen Adaptationen
solcher Konzepte zugleich auch MaBnahmen, die
unmittelbar den Betroffenen zugutekommen. In der
Uberzeugung, dass sich durch verantwortungsbe-
wusstes, reflektiertes Handeln das Leben mit der

Erkrankung positiv gestalten lasst, folgt die Stiftung
stets ihrem Leitmotiv: Betroffene sollen ein mdglichst
aktives Leben mit der Parkinsonkrankheit flihren,
sich nicht verstecken oder zurtickziehen.

Gegriindet wurde die Hilde-Ulrichs-Stiftung am
ersten Welt-Parkinson-Tag im April 1997 von
Hermann Terweiden, dem Lebenspartner der
Namensgeberin Hilde Ulrichs. Sie starb noch im
selben Jahr an den Folgen einer schnell verlaufen-
den Form der Parkinsonerkrankung. Die Hilde-
Ulrichs-Stiftung ist als gemeinnttzig anerkannt und
finanziert sich und jedes unterstiitzte Projekt in
Géanze ausschlieBlich durch Spenden. Diese flieRen
unmittelbar in die Projekte, da die Akteure, die sich
fur die Stiftung engagieren — Vorstand, Kuratorium
und viele Helfer — ehrenamtlich tatig sind. Dabei soll
laut Satzung mindestens die Halfte der Gremienmit-
glieder von der Krankheit unmittelbar betroffen sein.
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und Bewegungsstérungen:
UnivProf.Dr. Claudia Trenkwalder (Leitung)
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Dr. med. Maria-Lucia Muntean (Oberarztin)
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Bereits in den 1990er Jahren forderte die Hilde- Nach wie vor wird kritisiert, dass gerade an Parkin-

Ulrichs-Stiftung fur Parkinsonforschung explizit, son Erkrankte kaum Sport trieben, korperlicher

dass man fordernd trainieren sollte, um den Korper Anstrengung desinteressiert bis ablehnend gegen-

in einem robusten Zustand zu erhalten. ,Mehr uberstiinden. Nachlassende korperliche Aktivitat

Muskeln flrs Hirn® lautete das Motto, das viele aber hat Folgen. So wird der funktionell stitzende

Jahre spater auch andere Ubernehmen sollten. Bewegungsapparat immer weniger beansprucht:

Seinerzeit war sie damit den meisten Akteuren weit Er erschlafft und vermag den Kérper nicht mehr

voraus, die vor allem mit Blick auf die ,kraft- und ausreichend zu stabilisieren. Muskelgewebe beginnt

ressourcenzehrende Erkrankung Parkinson® mehr abzusterben, die Muskulatur verkurzt sich, der

flir Schonung pladierten. Knochenabbau nimmt rasant zu — Effekte, die bei
den (bewegungsreduzierten) Parkinson-Patienten

Inzwischen wei3 man: Trainieren, den Korper und sogar verstarkt auftreten.

dessen Kréfte fordern — das ist wichtig! Und im

Detail? Bei Morbus Parkinson sollten nach aktuell Es gibt also keine Alternative, geben Mediziner

bestem Wissen vor allem Programme zum Einsatz inzwischen ihren Patienten durchweg mit auf den

kommen, in denen verschiedene Bewegungsfor- Weg. Und in der Tat:

mate und -muster ebenso ihren Platz haben wie

Ausdauer- und Kraftelemente: regelmaBige Ubun- Dranbleiben ist wichtig, denn Sport und Bewegung

gen etwa aus dem Yoga, Tai Chi oder QiGong, die schutzen den Organismus in einer Weise, die sich

gleichzeitig Korper, Geist und Seele ansprechen, von den Effekten anderer Behandlungen sichtlich

kombiniert mit definierten Einheiten aus dem unterscheidet — egal, um welche Stérung es geht.

Gerdte- und dem Ausdauertraining — etwa Nordic
Walking — einschlieBlich Ubungen zur Stérkung
des Gleichgewichtssinns.
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Sport- und Bewegungstherapien im Uberblick

Die Korperkraft bewahren, den Alltag bestehen, gefahrliche Situationen abfangen
konnen: Diese drei — hier verkirzten — Argumente sind die am haufigsten genannten,
fragt man nach der Bedeutung von Sport und Bewegung fir an Parkinson Erkrankte.

Parkinson-spezifische Therapien

Morbus Parkinson ist eine jener wenigen
Erkrankungen, fur die es evidenzbasierte
Therapien gibt. Die LSVT-LOUD-Methode zur
Behandlung von Sprechstorungen ist ein
solches logopédisches Behandlungsformat,
das erstmals 1987 zum Einsatz kam bei einer
an Parkinson erkrankten Frau. Sie galt
logopddisch als austherapiert. Es wirkte
nachweislich. Spater wurde die LSVT-Idee

in das Feld der Alltagsbewegungen (BIG)
transferiert und kam als abgeleitete Form

in der Physio- und Ergotherapie zum Einsatz.

Nerven- und muskelstimulierendes
Ganzkérpertraining

Die meist aus dem Fernen Osten stammen-
den Bewegungsformate und -abfolgen
verbessern Gleichgewichtssinn, motorische
Fahigkeiten und muskulére Ausdauer. Je nach
Stil fordern meditative, gesundheitspflegende
oder kraftbetonte Ausfihrungen den Korper
unterschiedlich und setzen damit eigene Reize.
Zudem sollen beispielsweise Yogalbungen
und Meditationen auf Leistungen des Gehirns
férdernd wirken und den Verlauf etwa von
Depressionen vielfach abschwachen.

Gestaltende Therapien

Uber kiinstlerische Qualitaten und Ausdrucks-
fahigkeit verflgt jeder Mensch, sie missen
oft nur wachgerufen werden. Die wichtigste
Voraussetzung ist, Freude am eigenen
Ausdruck zu empfinden. Viele Parkinson-
kranke entdecken durch das gemeinsame
Singen oder Tanzen, durch Theaterspielen
oder anderes kunstlerisches Gestalten, dass
Mobilitdt und Lebensfreude noch da sind.
Dies starkt Seele, Geist und Kérper und lasst
manch einen wieder gelassener im Umgang
mit der Krankheit werden.

Ausdaueraktivitdten & alltagsnahes Training
Neuere Studien zu Parkinson zeigen, dass der
Fokus bewegungstherapeutischer MaBnah-
men zuallererst auf dem Training der Ausdauer
liegen sollte. So lassen sich beim Radfahren,
Tischtennisspielen oder Wandern die Kondition
und beeintrachtigte korperliche Fitness und
Funktionen erhalten oder verbessern. Diese
Aktivitaten lassen sich gut in den Alltag
integrieren. Eine individuelle Trainingstherapie
und ein Aufbautraining bewirken, dass die
Muskelkraft ebenso gesteigert wird wie Kdrper-
wahrnehmung, Koordination, Gleichgewicht
und Ausdauer.

Sprech- und Atemtherapien
Veranderungen der Stimme und des
Sprechens sind haufige Symptome der
Parkinson-Erkrankung. Im Zentrum der
Therapie steht das ,Neukalibrieren® von
Sprech- und Stimmfunktionen des Patienten.
\or allem wird die Sprechlautstérke adressiert
und an der verwaschenen, monotonen, ver-
bzw. gehauchten Artikulation gearbeitet. In
der Parkinson-Behandlung kommen noch die
Schlaffhorst-Andersen-Therapie als weiteres
logopadisches Angebot zum Einsatz sowie
die reflektorische Atemtherapie oder Zilgrei
als kombinierte Haltungs- und Atemtherapie.

Therapeutische Gerate

als Begleitanwendung bei Parkinson
Therapiegerate wie der SRT-Zeptor oder
Smovey Vibroswing-Sets sind weitere
Mdglichkeiten, den Kdrper in seiner Funktion
zu unterstlitzen und Symptome in ihren
Auswirkungen zu mildern. Die Wirkung
beruht im Wesentlichen auf der Ubertragung
von Schwingungen, wodurch verschiedene
Korperteile stimuliert werden. Ziele der
Anwendungen ist die Starkung des
Gleichgewichtssinns sowie die Bildung von
Neuronen durch neue Bewegungsablaufe.

Alle Methoden
im Uberblick

Besondere Sporttherapien

Fur einige teils nicht so bekannte Sportarten
gibt es inzwischen ,therapeutische Ableger*
fur Parkinson- (oder auch MS-) Kranke, wie
zum Beispiel therapeutisches Reiten,
BogenschieBen, Kickboxen oder therapeu-
tisch begleitetes Klettern. Ubergreifend soll
sportliche Aktivitat naturlich Spa3 machen und
helfen, Schmerzfreiheit und Beweglichkeit
moglichst lange zu erhalten. Therapeutisch
adressiert werden vor allem Muskelkraft und
Kondition, Haltung und Gleichgewicht,
Gangstoérungen und Gehgeschwindigkeit.

Aktivierende Therapien

Klassiker in diesem Feld sind Krankengym-
nastik und Ergotherapie. Angebote wie
Osteopathie, Craniosakrale Therapie, Rolfing
oder die Trager-Methode sind demgegen-
Uber hierzulande allenfalls bedingt anerkannt
und werden nur vereinzelt erstattet. Kontrar
dazu lassen Einzelfallstudien und Berichte
ausgewiesener Akteure groBen Nutzen fir
zumindest einige Erkrankte erkennen. Bei
den ,aktivierenden Behandlungen® legt der
Therapeut selbst Hand (mit) an.

Entspannung und innere Balance

Es gibt eine Reihe von ,Begleittherapien®, bei
denen der Wohlfiihlcharakter im Vordergrund
steht. Oft begibt man sich mit diesen Therapie-
formen auf die Wege zum Selbst, bei denen

es darum geht, Atmung, Kérperhaltung und
Bewusstsein zu verknipfen und so Kérper,
Geist und Seele harmonisch zu verbinden. Zu
dieser Kategorie zahlen unter anderem diverse
Arten von Massagen, Jin Shin Jyutsu, Meditation
oder Akupunktur. Der wissenschaftlich valide
Nachweis der Wirksamkeit steht fur die meisten
dieser Angebote jedoch derzeit noch aus.
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Hilft regelmaBiges Training, Parkinson-Symptome zu verbessern?

Fur Menschen mit Morbus Parkinson ist ein aktiver
Lebensstil besonders wichtig, um die Begleit-
erscheinungen der Krankheit zu lindern. Leider ist
das Angebot auf wenige Sportarten wie Tanzen
oder Yoga begrenzt, was jedoch gerade jiingere
Erkrankte nicht immer anspricht.

Seit Anfang 2022 unterstutzt die Hilde-Ulrichs-
Stiftung an der Tagesklinik des Universitatsklinikums
Hamburg-Eppendorf eine Studie Uber die Wirkung
von Kickbox-Training bei Menschen mit Parkinson.
Sie soll evaluieren helfen, ob Kickboxen fur Parkin-
son-Patienten eine Therapieoption ist, die Akzep-
tanz bei den Betroffenen findet und sowohl physi-
sche als auch psychische Beeintrachtigungen
verbessert. Teilnehmen konnen daran sowohl
stationar als auch ambulant behandelte Patienten
der Parkinson-Tagesklinik.

Dabei werden Dynamik und Schwere der Ubungen
an die Leistungsfahigkeit der Teilnehmer angepasst,
die zuvor unter Beruicksichtigung ihres Alters und
des Grades der Erkrankung in drei Gruppen von
jeweils acht Personen unterteilt wurden. Analog
dazu wird eine Kontrollgruppe gebildet aus Patien-
ten der Tagesklinik, die nicht am Kickbox-Training
teilnehmen.

Sofern Patienten das Training insgesamt drei Monate
— somit auch nach ihrem Klinikaufenthalt — fortftih-
ren, wird Uberprift, ob ein eventueller Trainingsef-
fekt anhalt und ob sich ein Unterschied der motori-
schen Symptome zwischen trainierten und nicht
trainierten Patienten erkennen lasst.

Leiterin des Vorhabens ist Beate Schénwald, die
sich fur die Implementierung dieser Sportart an der
Tagesklinik seit Jahren eingesetzt hat und die sich
dazu von Erfahrungen in den USA inspirieren lieB3:



Verbessert eine ,intelligente“ Einlegesohle den
stockenden Gang?

Geh- und Gangstorungen stellen ein zentrales
Symptom der Parkinsonerkrankung dar. Sowoh! die
Einnahme von Parkinson-Medikamenten als auch
Physiotherapie kann helfen, die Probleme beim Gehen
zu reduzieren. Dennoch lasst sich bei manchen
Patienten das Gangbild nicht ausreichend verbessern,
oder es kommt sogar zu sogenannten Freezing-
Attacken, dem geflirchteten Erstarren und ,Festfrieren®
der Beine am Boden. Die Entwicklung von nebenwir-
kungsarmen, komplementaren Optionen zur Therapie
der Gangstorungen ist daher ein wichtiges Ziel.

Im Rahmen der von PD Dr. Christian A. Kell von
der Klinik fur Neurologie am Universitatsklinikum
Frankfurt geleiteten Studie soll nun wissenschaftlich
untersucht werden, ob sich mit Hilfe einer
Lintelligenten” Einlegesohle das Gehen von
Parkinson-Patienten verbessern lasst. Dazu werden
mittels einer eigens entwickelten Software Druck,
Beschleunigung und Verhalten der FlRe bei
verschiedenen Gangsituationen gemessen.

Verandert sich das Gangbild, erfasst die Einlege-
sohle dies und féangt an zu vibrieren. Der Tréger

der Sohle kann entsprechend mit einer Anpassung
des Ganges darauf reagieren. Eines der zentralen
Ziele der Untersuchung ist es, herauszufinden, ob
die Vibration der Einlegesohle helfen kann, erkannte
pathologische Gangmuster zu durchbrechen.

Die Doktoranden Miriam Helbig und Paul Kirsch
sowie PD Dr. Christian A. Kell versuchen bei
Parkinson-Patienten mit einer Gangstérung ein
breites Spektrum dieser Beeintrachtigungen zu
erfassen: abhdngig davon, ob jene unter voller
Wirkung ihrer Medikamente untersucht werden
oder sich im Wirkungs-Off befinden.
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Parkinson: Die Suche nach der Stunde Null

Studie an der Paracelsus-Elena-Klinik Kassel in Kooperation mit der Universitatsmedizin Géttingen

Insbesondere Blut, Speichel, Riickenmarkfllssigkeit
und Gewebe werden immer wieder mit Hilfe
moderner Analyseverfahren daraufhin untersucht,
Charakteristika der Parkinson-Erkrankung zu finden.
Solche Charakteristika sind vor allem ,Biomarker®,
messbare Parameter biologischer Prozesse, die im
Idealfall sowohl diagnostische als auch prognosti-
sche Aussagekraft haben. Daher dienen sie als
Indikatoren fiir das Vorhandensein oder den Verlauf
einer Erkrankung — kdnnen aber auch unbestech-
licher Anzeiger etwa bei Umweltbelastungen sein.
Fir die Parkinson-Syndrome gilt: Nach wie vor gibt
es nicht den einen einzigen Biomarker, der anzeigt:
Diese Frau oder dieser Mann hat die Erkrankung
oder wird sie einmal entwickeln.

Im Optimalfall sollte solch ein Marker helfen, einzelne
Subtypen der neuronalen Stérung zu identifizieren.
Hoffnungstrager war und ist das krankheitstypische
Protein a-Synuklein, das sich bei der Erkrankung
molekular falsch faltet. Die fehlerhaft konstruierten
Molektle verklumpen und lagern sich in Nervenzellen
ab. Diese konnen irgendwann ihre Arbeit nicht mehr
erledigen und sterben.

Professorin Dr. Brit Mollenhauer vom Universitats-
klinikum Gottingen, inzwischen auch Chefarztin an
der Paracelsus-Elena-Klinik fiir Parkinson-Syndrome
und Bewegungsstorungen in Kassel, und ihre Teams
interessieren sich schon seit langerem flr Details
etwa jener Verklumpungsprozesse und deren
Bedeutung fur Verlauf und Voranschreiten der
Erkrankung. Mollenhauer ist es mehrfach gelungen,
Risikofaktoren naher zu charakterisieren sowie
begleitende Beeintrachtigungen, die den Verlauf
einer Parkinsonkrankheit entscheidend bestimmen.

So ging sie im Falle des krankheitstypisch veranderten
a-Synukleins der Frage nach, weshalb sich entspre-
chend fehlgefaltete Proteinmolekiile sowohl zum
einen in oberen Schichten einiger Hautareale von
Parkinson-Patienten als auch in deren Ruckenmark-
flussigkeit aufféllig gehauft wiederfinden.

Um Antworten auf resultierende und andere
Forschungsfragen zu erhalten, kann Mollenhauer
auf Material der sogenannten DeNoPa-Kohorte
(de novo parkinson) zurlckgreifen. Dies ist eine
Gruppe von Probanden, die zum Zeitpunkt der
Aufnahme in die Kohorte zwischen 2009 und 2011
noch nicht gegen eine bereits diagnostizierte
Parkinson-Erkrankung behandelt worden waren.
160 Patienten — einige sind allerdings inzwischen
verstorben — und 110 gesunde Kontrollpersonen
werden seitdem regelmaBig an der Kasseler Klinik
untersucht.

»+WIr suchen bereits intensiv
nach Moglichkeiten, durch
fruhzeitiges Einschreiten
den Ausbruch der Parkin-
son-Erkrankung zumin-
dest zu verzogern.”

Dr. Brit Mollenhauer — Chefarztin
Paracelsus-Elena-Klinik in Kassel

In einem von der Hilde-Ulrichs-Stiftung mit insgesamt
16.000 € geforderten Vorhaben sollen nun mithilfe
von Gewebe- und anderen Proben weitere moleku-
lare Bausteine und Prozesse der Parkinson-Erkran-
kung identifiziert und charakterisiert werden.
Ebenso will das Team erreichen, dass bestimmte
nicht-motorische Symptome besser verlasslich —
und vor allem krankheitsspezifisch — erfasst
werden und deren zeitigere Diagnose moglich
wird. Begeistert ware die weltweit zu den fihrenden
Biomarker-Forscherinnen zahlende Brit Mollenhauer,
wenn sie eines Tages einen nicht nur diagnostisch
validen, sondern vor allem auch prognostisch
trennscharfen Marker in ihren Handen hielte fir die
unterschiedlichen Verlaufsformen der Erkrankung
und auch deren Subtypen.

Singende
Krankenhduser e.V.

Singend in Bewegung kommen

. Heilsames Singen starkt Ressourcen
und lindert Beschwerden

. Singangebote fir Parkinson &
Neurologie sowie Schulungen

www.singende-krankenhaeuser.de




Professionalisierung der Netzwerkstrukturen

Fiir eine bessere Lebensqualitdt von Menschen mit Parkinson und fiir deren Angehdorige hierzulande

In Deutschland existieren unterschiedliche Netz-
werkprojekte zur Versorgungsoptimierung fur
Parkinson-Patienten. Im Jahr 2022 hat die Hilde-
Ulrichs-Stiftung fur Parkinsonforschung den Grund-
stein fir eine professionalisierte Vernetzung dieser
Netzwerke gelegt.

Im ersten Schritt konnte durch eine Forderung in
Hohe von 9.540 € die ,inav — Institut fir ange-
wandte Versorgungsforschung GmbH” als Instanz
fiir die Ubernahme der zentralen Netzwerkkoordina-
tion eingebunden werden. Sie fungiert als Anlauf-
stelle fur alle regionalen Netzwerke und einzelne
Netzwerkinteressierte. Hierdurch wird eine grund-
legende Standardisierung in Arbeitsweise und

Organisation der Netzwerke sichergestellt. Dies soll
letztlich zu breitgefacherten versorgungsverbes-
sernden MaBnahmen fiir Betroffene, Angehdrige
sowie Versorgende flihren. Des Weiteren wurde im
ndchsten Schritt im Mé&rz 2023 der Parkinson
Netzwerke Deutschland eV. (PND) gegriindet, den
die Hilde-Ulrichs-Stiftung als Mitglied im Forderbeirat
des Vereins unterstutzt. Ziel des Vereins ist es, die
multidisziplindre und patientenzentrierte Versorgung
von Parkinson-Betroffenen in Deutschland durch die
Etablierung von regionalen und uberregionalen
Parkinson-Netzwerken zu fordern. Daflr begleitet
und unterstutzt der PND den Prozess der Initiierung
und Etablierung von regionalen Aktionsverblnden.

» ) Parkinson Netzwerke
Deutschland e.V.

Angehorige/ Pharmazeutisches
Familie Apotheker ~ Unternehmen
Parkinson Nurses Sanitatshauser
Ambulante/Stationare X
Rehabilitation Selbsthilfe
Universitatsklinikum Psychotherapeuten
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Neurologen

Hausarzte

Ergotherapeuten

g

Physiotherapeuten

Logopaden

Kliniker

Neuro-/ Psychologen

Parkinson-Netzwerke sind regionale, dynamische Aktionsverbinde, die sich zum Ziel gesetzt haben, die
Parkinson-Versorgung durch stérkere Vernetzung sowie durch interdisziplindre und sektorentibergreifende
Zusammenarbeit zu verbessern. Diese Grafik zeigt die Struktur eines Parkinson-Netzwerks am Beispiel des
Parkinsonnetz Munsterland+ mit tber 250 Akteuren aus Uber 50 Institutionen — das groBRte Parkinson-

Versorgungsnetzwerk in Deutschland.

Splren, wachsen, reflektieren

Workshop fiir Jungerkrankte als erfolgreicher Abschluss des Projektes ,,Der junge Parkinson”

Etwa zehn Prozent der Betroffenen sind bei der Diagnose junger als 40 Jahre. Die Zahl zeigt:
Es ist keine Erkrankung Alterer allein, und doch gibt es kaum spezielle Angebote fir Jiingere.

Aus diesem Grund hat die Hilde-Ulrichs-Stiftung auf Initiative der Autorin Katharina Beyer im
Herbst 2022 einen Workshop fiir 15 Parkinsonerkrankte im Alter von 30 bis 50 Jahren und
ein Nachtreffen im April 2023 gefordert. Im Rahmen eines professionell angeleiteten Selbst-
reflexion-Coachings entwickelten die Teilnehmenden individuelle Strategien und Ziele fir den

Katharina Beyer; © RinaSun Umgang mit ihrer Erkrankung. Mehr zum Thema: www.derjungeparkinson.de




Preisverleihung 2022 an Dr. Martin Klietz (links)

und Dr. Christoph Schrader (rechts)

Stiftungspreis der
Hilde-Ulrichs-Stiftung

Der Hilde-Ulrichs-Stiftungspreis in Héhe von 10.000 € wird jedes zweite Jahr an Personen und/oder Institutio-
nen verliehen, die in besonderer Weise Konzepte zur Starkung der Eigenverantwortung von Parkinson-Patien-
ten oder im Bereich der alternativen Therapiemdglichkeiten entwickeln und deren Umsetzung fordern.

Zusatzlich vergibt die Stiftung in unregelmaBigen Abstdnden fiir besondere Dienste im Rahmen der Selbst-
hilfe und den selbstlosen Einsatz im Sinne der Stiftungsziele den Ehrenpreis der Hilde-Ulrichs-Stiftung.

Stiftungspreistrager

v Stiftungspreis 2022
Thema: ,Fir eine bessere Versorgung von
Parkinson-Patienten®
Preistragerin: PD Dr. Christoph Schrader und
PD Dr. Martin Klietz, Medizinische Hochschule
Hannover

v Stiftungspreis 2020
Thema: ,Versorgung von Parkinson-Patienten
unter Einbindung der Angehdrigen®
Preistrager: Prof. Dr. Tobias Warnecke, Chefarzt
der Neurologie am Klinikum Osnabrlck — stellv.
fur das Parkinsonnetz Munsterland+

v Stiftungspreis 2018
Thema: ,Singen als Lebenselixier — Singend der
Parkinson-Krankheit begegnen®
Preistragerin: Elke Wiinnenberg, Musikpadagogin
und Diplom-Psychotherapeutin, Erste Vorsitzende
des Singende Krankenhduser eV.

v Stiftungspreis 2016

Thema: ,,Schulung von Pflegekraften, Spezialisten
fur Parkinson im Pflegebereich®

Preistrager: Verein Parkinson Nurses & Assisten-
ten (VPNA) eV. — Bernhard Konig, Hannover

Stiftungspreis 2014

Thema: ,Musik, Tanz und Kunst als Therapie bei
Morbus Parkinson®

Preistrager: Prof. Dr. Bjoérn Hauptmann, seit
2005 Leitender Oberarzt am Neurologischen
Zentrum der Segeberger Kliniken, Bad Segeberg

Stiftungspreis 2012

Thema: ,Radfahren als Therapieform bei Morbus
Parkinson®

Preistrager: Prof. Dr. med. Bastiaan Bloem,
Parkinson Center Nijmegen, Radboud University
Nijmegen, Dep. of Neurology, Niederlande

Stephanie Heinze, Ehrenpreistragerin 2022 und Botschafterin fiir Sonderprojekte

Stephanie ist 39 Jahre alt, als sie die Diagnose Parkinson erhalt. Sie findet schnell einen offenen Umgang

mit der Krankheit. 2018 pilgert sie auf dem Jakobsweg und sammelt 20.000 € Spendengelder fur die
Parkinsonforschung. Unermdidlich klart sie Uber alternative Therapien auf und leitet sieben Jahre lang die
Hilde-Ulrichs-Stiftung. Nach ihrer Amtszeit bleibt sie seit 2022 der Stiftung als Botschafterin erhalten.




v Stiftungspreis 2011
Thema: ,Sportwissenschaftliche Untersuchun-
gen zum Thema Bewegung bei Morbus
Parkinson®
Preistrager: Prof. Dr. Christian Haas, Hoch-
schule Fresenius (University of Applied
Sciences), Idstein

v Stiftungspreis 2006
Thema: ,Grundlagenforschung zur Entstehung
der Parkinson‘schen Krankheit*
Preistragerin: Dr. Dr. Kelly del Tredici, Institut fir
Klinische Neuroanatomie, Frankfurt am Main

v Stiftungspreis 2004
Thema: ,Ultraschall bei Morbus Parkinson®
Preistragerin: Prof. Dr. Daniela Berg, Institut fiir
medizinische Genetik, Universitat Tubingen —
heute: Direktorin der Klinik flir Neurologie, Kiel

v Stiftungspreis 2002
Thema: ,Der Mensch selbst ist die Losung”
Preistragerin: Susanne Schafer alias Suzie
McCoy, Bad Kreuznach

v Stiftungspreis 2000
Thema: ,Forschung im Bereich klinisch-
epidemiologischer und molekulargenetischer
Untersuchungen bei unterschiedlichen
Parkinson-Syndromen*
Preistrager: Prof. Dr. Christine Klein und
Dr. Helfried Jacobs, Universitat Lubeck

v Stiftungspreis 1998
Thema: ,Lebensqualitat bei Morbus Parkinson®
Preistrager: Dr. Klaus Berger, Institut fiir
Epidemiologie und Sozialmedizin der Universitat
Minster (Westfalen)

KLINIKUM VEST GmbH
Akad. Lehrkrankenhaus der

Ruhr-Universitdt Bochum 24)1 s
Ozt

Behandlungszentren
Knappschaftskrankenhaus Recklinghausen

== Paracelsus-Klinik Marl

LKLINIKUM VEST www.klinikum-vest.de

Schwingen statt Erstarren — zum Potenzial
heilsamen Singens im Umgang mit Parkinson

Die internationale gemeinnutzige Initiative
,Singende Krankenhduser e.V.“ widmet sich seit
2009 dem Anliegen, die heilsame Kraft des
Singens Patienten, Behandlern und Entschei-
dungstragern im Gesundheitswesen erlebbar
und zuganglich zu machen. Der Initiative geht
es um eine Form des Singens, die den Prozess
des gemeinsamen kreativen Tuns und Erlebens
in den Vordergrund stellt. Das Engagement der
Vorstandsvorsitzenden Elke Wiinnenberg
wurde 2018 mit dem Forschungspreis der
,Hilde-Ulrichs-Stiftung fiir Parkinsonforschung*
gewdrdigt. Patientenberichte, spezifische
Forschungsergebnisse, Schulungsangebote,
ein Singgruppenverzeichnis und viele Lieder
sind auf der Webseite des Vereins zu finden:

www.singende-krankenhaeuser.de

Stiftungspreis 2018

TS )
OTE0Y
WALDKLINIK

BERNBURC

Die Waldklinik Bernburg GmbH -

Neurologische Klinik — Behandlungszentrum fiir
Parkinsonkranke — gratuliert der Hilde-Ulrichs-Stiftung

herzlich zum 25-jdhrigen Bestehen.

KOMPETENTE
PARKINSONBEHANDLUNG

AUS EINER HAND — AMBULANT UND STATIONAR

Als spezialisiertes Parkinson-Zentrum bieten wir unseren
Patientinnen und Patienten neben einer sicheren Diag-
nostik ein umfassendes Behandlungsspektrum:

= Modernste Diagnostik (u.a. DaT-Scan)

= Parkinson-Komplexbehandlung

= Medikamentenpumpen (Apomorphin, Duodopa)
= Tiefe Hirnstimulation

= Botulinumtoxin-Injektionen

Klinik fiir Neurologie, Stroke Unit und
Friithrehabilitation, Parkinson-Zentrum MoveVest

Prof. Dr. med. Riidiger Hilker-Roggendorf
Chefarzt

Chefarztsekretariat
Angelika Wruss

Im Verbund der

—
Telefon 02361 56-3701 N APRSCHART
E-Mail angelika.wruss@klinikum-vest.de kKLINIKEN




,2Die Stiftung ist auf Spenden angewiesen.
Dazu bitten wir um Thre Unterstutzung.
Auch wenn es nur kleine regelmafige
Beitrage sind: Sie helfen uns, die Arbeit
auf sichere FiilRe zu stellen. Wir danken
Thnen von Herzen."

Carola Schiitt —
Stellv. Vorstandsvorsitzende
Hilde-Ulrichs-Stiftung

Kontakt

Hilde-Ulrichs-Stiftung Es gibt viele Arten, uns

fur Parkinsonforschung zu unterstutzen.
Postfach 70 04 32 - 60554 Frankfurt am Main Gerne informieren wir Sie Uber:
Telefon: 069 67 77 80 21 x Spenden als Geschenk
kontakt@aktive-parkinsonstiftung.de v Eine Spendenaktion organisieren

www.aktive-parkinsonstiftung.de ~ Im Trauerfall spenden

v Testament und Nachlass
mehr erfahren

Spendenkonto

Sie wollen Zeit spenden?

Bank flir Sozialwirtschaft

IBAN: DE44 3702 0500 00015494 00 Mochten Sie sich ehrenamtlich flir Menschen mit

BIC: BFSWDE33XXX Parkinson einsetzen? Dann sind Sie im ehrenamtlichen

Team der Hilde-Ulrichs-Stiftung genau richtig! Bei uns
v e ente kdnnen Sie projektweise oder kontinuierlich mitarbeiten,
#ivigeselisenatt von zuhause aus und im gesamten Bundesgebiet.
Herausgeber und Anzeigen: Five-T Communication GmbH
Tel.: 040 6505659-0 - Fax: 040 6505659-11 - www.five-t.eu

Ich spende den Betragvon __ EUR Sie kénnen Ihren Antrag ohne Angabe von Griinden innerhalb
von 14 Tagen widerrufen. Auch spater konnen Sie |Ihre regelma-
[ einmalig ] monatlich [ vierteljghrlich Bige Spende jederzeit beenden.
[] halbjahrlich [] jahrlich
[] Ich erméchtige den Zahlungsempfanger Hilde-Ulrichs-
ab___ (Monat/Jahr) und erteile folgendes Stiftung (Glaubiger-ldentifikations-Nr. DE14ZZZ00001231617),
Sepa-Lastschriftmandat: von meinem Konto Zahlungen mittels Lastschrift einzuziehen.

Ich weise mein Kreditinstitut an, die von der Hilde-Ulrichs-

Stiftung auf mein Konto gezogenen Lastschriften einzuldsen.

Hinweis: Ich kann innerhalb von acht Wochen, beginnend mit

dem Belastungsdatum, die Erstattung des belasteten Betrags

Vorname, Name, StraBe, PLZ und Ort des Spenders verlangen. Es gelten dabei die mit meinem Kreditinstitut
vereinbarten Bedingungen.

IBAN des Kontoinhabers [] Ich bin mit der Speicherung der von mir in diesem Formular
angegebenen personlichen Daten zum Zwecke der Abwick-
lung der Spende (Abbuchung des Betrags und Zusendung
BIC des Kontoinhabers, Kreditinstitut des Newsletters) einverstanden.

Bitte senden Sie diesen Abschnitt an die oben genannte
] Ja, ich méchte den Newsletter der Hilde-Ulrichs-Stiftung Adresse zuriick.
erhalten (Versand: 4—6 x jahrlich).

E-Mail-Adresse Datum, Ort Unterschrift



