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Diese Konsenserklärung ist die erste von drei Ausarbeitungen.
Band II(2012) und III(2013) werden erscheinen, wenn die  
Ergebnisse der zweiten und dritten Erhebung des
»Move for Change«(Bewegung zur Veränderung)  
veröffentlicht werden.
Weitere Informationen dazu auf Seite 19-21. 
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zusaMMEnFassung

ie Fakten sind alarmie-
rend. mehr als eine million men-
schen leben heute in europa mit der 
Parkinson-erkrankung und die Zahl, 

so die Prognose(dorsey 2007), wird sich bis 2030 
verdoppeln. es ist die zweithäufigste neurodege-
nerative erkrankung(nach der alzheimer er-
krankung)und die Häufigkeit wird mit steigender 
lebenserwartung wachsen. die ökonomischen 
auswirkungen der erkrankung sind gigantisch 
– die jährlichen kosten in europa werden auf 
13,9 milliarden euro geschätzt (Gustavsson et al 
2011). noch ist Parkinson eine von vielen neuro-
degenerativen störungen, aber bis 2040 (WHO 
2004) wird sie krebs als die häufigste Gruppe der 
erkrankungen übertreffen.

Die ePDA
als ergebnis dieser Fakten, und um das krank-
heitsprofil bekannter zu machen und auf politi-
scher ebene in europa Veränderungen zu bewir-
ken, existiert seit 2011 die europäische Parkinson 
Gesellschaft(ePda). es ist der einzige Zentral-
verband europäischer Parkinson Gesellschaften, 
der 45 mitgliedsorganisationen repräsentiert.  

es ist die große Vision der ePda, den 
1,2 millionen an Parkinson erkrankten in 
europa(andlin-sobocki 2005)zu ermöglichen, 
ein (annähernd) normales leben zu führen und 
zudem die suche nach einer Heilmethode zu 
unterstützen. Um dies zu erreichen, möchte die 
Organisation die führende stimme für Parkin-
son-erkrankte in europa werden,  indem sie für 
die nationalen Parkinson- Gesellschaften, euro-
päische  Politiker und Versicherer, die Gesund-
heitsbranche, medizinisches Fachpersonal und 
die medien innovative Führung, informationen 
und Hilfsmittel bereitstellt. Um dies große Ziel zu 
erreichen, hofft die ePda, das Parkinson-Profil 

schärfen zu können und zukünftig den erkrank-
ten europaweit effektive Hilfe bei gleicher Quali-
tät zu bieten. 
  
HerAusforDerungen
Bedauerlicherweise gibt es gravierende Hinder-
nisse, diese Ziele zu erreichen. Beides, die direk-
ten krankheitskosten(arztbesuche und medi-
kamente) und die indirekten kosten(reduzierte 
arbeitszeiten und institutionalisierung) geben 
großen anlass zur sorge, genau wie die vielfälti-
gen und zahlreichen motorischen und nichtmo-
torischen aspekte der Parkinson-erkrankung. 
auch sind die kosten für krankenhausaufenthal-
te und die inanspruchnahme des Gesundheitswe-
sens alarmierend hoch.  

die medikation ist eine weitere große Heraus-
forderung. Gegenwärtig wird sie als eckpfeiler im 
management der Parkinson-erkrankung ange-
sehen, aber die individuell richtige Behandlung 
für jeden einzelnen erkrankten ist europaweit 
nicht durchgehend gewährleistet. die medikation 
allein ist aber nicht ausreichend, die lebensqua-
lität von Parkinson-kranken zu verbessern. die 
kranken brauchen Zugang zu weiteren The-
rapien, wie etwa der Physio-, der sprach- und 
Beschäftigungstherapie. es ist die kombination 
aus all diesen elementen, die eine ganzheitliche 
Behandlung gewährleistet, und sie müsste allen 
erkrankten ermöglicht werden. 

MöglicHkeiten
natürlich existieren möglichkeiten, die Betreu-
ung für Parkinson-erkrankte sowohl bei der me-
dizinischen Behandlung als auch im management 
zu verbessern. ein frühes und angemessenes 
pharmakologisches eingreifen hat gezeigt, dass 
sich nicht nur für den erkrankten selber, sondern 
auch für die Gesellschaft die 
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„
bisher hat es nie einen 
Konsens über die definition 
einer qualitativ guten 
parkinson- behandlung 
gegeben. bis jetzt!

“wirtschaftlichen auswirkungen reduzieren lassen, 
indem die erkrankten länger an ihrem arbeits-
platz bleiben und somit für die Gesellschaft ihren 
Beitrag leisten können.

konsens
Ungeachtet der tatsache, dass die Parkinson-er-
krankung viele menschen betrifft und eine große 
wirtschaftliche Bedrohung für europa darstellt, 
gibt es bis heute keinen `konsens` über das 
richtige management von Parkinson oder eine 
übereinstimmende definition darüber, was eine 
gute Parkinson Betreuung ausmacht. Bis jetzt!

die europäische konsenserklärung über 
Behandlungsstandards bei Parkinson-erkrankun-
gen verbindet die erkenntnisse  wirtschaftlicher 
und psychischer Belastungen der Parkinson-
erkrankungen in europa  mit dem fachkundigen 
Wissen einer großen anzahl von Parkinson-ex-
perten. Zu diesen experten gehören neurologen, 
Geriater und mitglieder verschiedener fächer-
übergreifender teams genauso wie menschen mit 
Parkinson und deren Betreuer. erstmalig und mit 
einer stimme sprechend, umreißen sie für die eu-
ropäischen entscheidungsträger ein modell, das, 
wenn es befolgt wird, den optimalen Umgang mit 
der Parkinson-erkrankung sicherstellen würde:
•  europaweite sicherstellung eines Zugangs zu 

qualitativ guter und spezialisierter Behandlung 
für alle Parkinson-erkrankten durch Unterstüt-
zer-initiativen 

•  abbau von Ungleichheiten in der Behandlung 
und im management der Parkinson-erkran-
kung

•  Bessere Beschaffung von mitteln zur Parkin-

son-Forschung und klare definition der For-
schungsprioritäten  

•  investitionen in optimale Behandlungs- und 
Pflegestrategien

•  steigerung des öffentlichen und professionellen 
Bewusstseins für  die Parkinson-erkrankung 

•  minimierung der stigmatisierung und diskri-
minierung der erkrankten

•  aufwertung neurologischer Behandlungen in-
nerhalb europäischer Gesundheitssysteme

•  ausstattung der nationalen Parkinson Gesell-
schaften mit ausreichenden mitteln zur siche-
rung ihrer arbeit

eine front VerbünDeter

Die europäische Konsenserklärung über Behand-
lungsstandards bei Parkinson-Erkrankungen ist 
einzigartig. Es ist das erste Dokument dieser Art, 
das unterstützend und bestärkend  als Antrieb 
für die Gleichbehandlung und Optimierung der 
Parkinson- Behandlung  auf europäischer wie 
nationaler Ebene dienen soll. Es wurde entwi-
ckelt, geprüft und  unterstützt durch europäische 
Parkinson-Spezialisten, Parkinson-Erkrankte, Be-
treuer und 45 nationale Parkinson Gesellschaften. 
Eine Liste aller Beteiligten finden Sie auf Seite 30.
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KostEn dEr parKinson-ErKranKung in Europa

KostEn dEr  
parKinson-ErKranKung 
in Europa    

großbritannien   
Für 2003 beliefen sich die jährlichen  
Betreuungskosten für im Alter an  
Parkinson Erkrankten auf £5.993 (€ 9.975). 
Mit dem Umzug in ein Pflegeheim stiegen 
die Kosten um geschätzte 500%. 5

0
0
%

Frankreich
1999 lagen die geschätzten 
jährlichen Kosten für die 
Behandlung von Parkinson-
Erkrankten pro Person bei 
€4.421. Daraus ergaben sich 
für geschätzte 80000 Par-
kinson-Kranke in Frankreich 
Gesamtausgaben von €354 
Millionen.

=€4,421

=€354
        Millionen

spanien
2009 waren die direkten Kosten in der Gruppe 
jüngerer Parkinson-Erkrankter deutlich höher, wie 
auch in der Gruppe der schwerer Erkrankten.                                                                    
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schweden
Die direkten Kosten der 
Parkinson-Erkrankungen 
betrugen €8.328 pro 
Person. Lediglich 21% 
davon waren Kosten für 
Arzneimittel.

Kosten für  
Medikamente

€1.749

€13.9 MilliardEn 
die geschätzte summe der jährlichen Kosten in Europa für 
parkinson-Erkrankungen. die wirtschaftlichen auswirkun-
gen der Krankheit sind gewaltig.

deutschland
Eine Studie von 2010 zeigte die 
folgenden Kosten pro Parkin-
son-Patient: zwischen €18.660 
nach Hoehn und Yahr für Stufe 
1-2 und €31.660 nach Hoehn 
und Yahr für Stufe 2-5.

€18,660 €31,660

STUFE 1-2 STUFE 2-5

tschechische 
republik
2010 betrugen die halbjähr-
lichen Gesamtkosten der an 
Parkinson Erkrankten pro 
Person €5.510. Die direkten 
Kosten machten 60%, die 
indirekten Kosten 40% aus.

€5,510

40%

60%

INDIREKTE  
KOSTEN

DIREKTE
KOSTEN

1,200,000 
die anzahl der Menschen, die an 
parkinson erkrankt sind, gemäß 

letzter schätzungen (aus 2005). die 
zahl soll sich bis 2030 laut berech-

nungen verdoppeln. 

Die Schwere der Parkinson-Erkrankung 
ist von Mensch zu Mensch verschieden, 

und jeder Fall ist anders.
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hintErgründE dEr parKinson-ErKranKung

arkinsOn ist eine FOrt-
scHreitende, chronische und 
komplexe neurodegenerative erkran-
kung, für die es keine Heilung gibt. sie 

berührt alle aspekte des täglichen lebens und 
ist die zweithäufigste neurodegenerative erkran-
kung nach der alzheimer-erkrankung. Vor allem 
durch das Älterwerden der Bevölkerung werden 
sich die Fälle von Parkinson-erkrankungen, so 
die schätzungen, bis 2030 (dorsey 2007)verdop-
pelt haben. eine Behandlung und das manage-
ment sind für etliche aspekte der erkrankung 
möglich, aber noch nicht für alle erkrankten 
verfügbar. Fortlaufende Forschungen erbrachten 
zudem bedeutende Verbesserungen, aber es ist 
noch viel mehr nötig, um den krankheitsverlauf 
zu verzögern, anzuhalten oder sogar rückgängig 
zu machen.

WAs ist PArkinson?
die Parkinson-erkrankung tritt nach einer Zer-
störung der nervenzellen auf, in denen die Über-
trägersubstanz (neurotransmitter) dopamin in 
der region der pars compacta in der substantia 
nigra im Gehirn gebildet wird (chaudhuri 2006). 
Bedingt durch den mangel an dopamin können 
Botschaften aus dem Gehirn an die muskeln 
nicht mehr problemlos übermittelt werden, was 
zu schwierigkeiten in der Bewegungskontrolle 
führt (Jankovic 2008). eine ähnliche Zerstörung 
natürlicherweise durch den alterungsprozess, 
aber bei der Parkinson-erkrankung ist der Ver-
lauf beschleunigt. Obwohl es sich um eine viel-
schichtige Funktionsstörung handelt (keus 2009), 
ist weitgehend anerkannt, dass motorische und 

einige nichtmotorische symptome auf die stark 
reduzierten aktivitäten der dopamin produzie-
renden  Zellen zurückgehen, bedingt durch einen 
vorzeitigen Zelltod. Zusätzlich zum dopaminer-
gen Zellverlust sind zudem läsionen in nicht 
dopaminergen nervenregionen bei Parkinson-
erkrankungen üblich, die weitere nichtmotori-
sche Funktionsstörungen verursachen (lees et al 
2009).

ePiDeMiologie
in europa leben mehr als 1.2 millionen men-
schen, die an Parkinson erkrankt sind (anderlin-
sobocki 2005). das durchschnittsalter bei aus-
bruch der erkrankung liegt bei 60 Jahren, obwohl 
mehr als eine von 10 Personen die diagnose Par-
kinson bereits mit unter 50 erhält (tanner 2002). 
Parkinson-erkrankungen treten häufiger bei 
männern als bei Frauen auf und können zudem 
menschen aller ethnien betreffen. es ist wichtig, 
nicht zu vergessen, dass jeder mensch Parkinson 
bekommen kann. 

syMPtoMe
Parkinson wird überwiegend charakterisiert 
als erkrankung mit Problemen der körperbe-
wegungen, bekannt als motorische symptome. 
diese symptome umfassen Zittern, muskelstarre, 
Bewegungsarmut und  eine Haltungsinstabilität 
(Pankratz 2009, reichmann 2010). allerdings ist 
die Parkinson-erkrankung zudem verbunden mit 
symptomen, die nicht direkt mit Bewegungen zu-
sammenhängen, so genannte als nichtmotorische 
symptome. dazu gehören der Geschmacks- und 
Geruchsverlust, schlafstörungen, magen-darm-

hintErgründE  
dEr parKinson- 
ErKranKung

p
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komplikationen, Verstopfung, schluck- 
beschwerden, Ängste, schmerzen, erschöpfungs-
zustände, depressionen, sexuelle Funktionsstö-
rungen, Halluzinationen und Psychosen, impuls-
kontrollstörungen, kognitive einschränkungen 
und demenz (Barone et al 2009; aarsland et al 
2009; menza 2010; Wood 2010). diese nichtmo-
torischen symptome haben oft zur Folge, dass 
weitere Behandlungen neben der von speziellen 
neurologen und Geriatern nötig werden (Hayes 
2010). sie können ebenfalls der dopaminergen 
und nicht dopaminergen Pathologie zugeord-
net werden, und einige symptome sind eigens 
induziert durch eine dopaminerge Behandlung 
(chaudhuri et al 2010; rektorova 2010).        

es ist wichtig zu erinnern, dass sowohl die mo-
torischen wie auch die nichtmotorischen sympto-
me zu krankenhausaufenthalten führen können, 
wodurch die  auslastung im Gesundheitswesens 
wie auch die  wirtschaftlichen Gesamtkosten 
erheblich steigen (keus 2009, lökk 2011).  

Während man lange glaubte, die motorischen 
symptome seien das Hauptmerkmal der erkran-
kung, werden heute zunehmend die nichtmotori-
schen symptome als übliche und wichtige kom-
ponenten anerkannt.  trotz der tatsache, dass 
nichtmotorische symptome sehr häufig schlecht 
erkannt werden (chaudhuri 2006), haben sie 
wesentliche auswirkungen auf die lebensqualität 
von Parkinson-kranken (Gómez-esteban 2010; 
martinez-martin 2011; soh 2011) und bleiben 

ein Hauptgrund für krankenhausaufenthalte 
(muzerengi 2007). (siehe dazu tabelle 1, seite 25,  
daten aus drei studien über die auswirkungen 
der Parkinson-erkrankung auf die lebensqualität 
in verschiedenen stadien der erkrankung und 
der korrelation mit der schwere der erkran-
kung.) 

die schwere der Parkinson-erkrankung wird 
von Person zu Person unterschiedlich sein, da 
jeder Fall anders ist. dennoch wird sie meist be-
stimmt durch die Hoehn und Yahr skala, wobei 
stufe 0 keine symptome, hingegen stufe 5 die 
schwerste Form der erkrankung  aufzeigt. Wäh-
rend einige Patienten mit Parkinson überhaupt 
keine speziellen krankheitssymptome  erleben, 
verändern sich bei anderen die symptome von 
tag zu tag (Politis 2010). Gleichwohl  umfassen 
die auswirkungen der Parkinson-erkrankung 
immer die physischen, kognitiven und psycholo-
gischen Bereiche und einflüsse über nahezu alle 
kulturellen, sozialen und wirtschaftlichen Gren-
zen hinweg.

interDisziPlinäre teAMs 
Üblicherweise ist  ein einziger medizinischer  
spezialist, meist ein neurologe oder Geriater, 
für die Behandlung der Parkinson-erkrankung 
zuständig. in einigen europäischen ländern hat 
sich aber die situation in den letzen 20 Jahren 
verändert, da man erkannt hat, dass es  eines 
großen Fachwissens bedarf, um die krankheit 
umfassend zu handhaben. dennoch ist dies für 
die mehrheit der länder nicht der Fall. Unge-
achtet dieser tatsache sollten alle Parkinson-
Patienten und ihre Betreuer eingebunden sein 
in ihr eigenes Behandlungssystem und mit einer 
Vielzahl von Fachleuten arbeiten, bekannt als 
„interdisziplinäre teams“ oder „Unterstützender 
service“ (aragon 2010). interdisziplinäre teams 
sollten bestehen aus:
•  allgemeinärzten
•  neurologen

„
die auswirkungen der 
parkinson-Erkrankung 
umfassen die physischen, 
kognitiven und psychologi-
schen bereiche und Einflüsse 
über nahezu alle kulturellen, 
sozialen und wirtschaft- 
lichen grenzen hinweg

“
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•  Geriatern
•  Physiotherapeuten
•  auf Parkinson-erkrankungen spezialisiertem 

Pflegepersonal
•  logopäden
•  ergotherapeuten
•  ernährungswissenschaftlern
•  Psychologen, im idealfall spezialisiert auf 

Parkinson-erkrankungen
•  Pharmazeuten
•  ergänzenden Therapeuten                             

ein interdisziplinäres team, das die sicherheit 
zu Hause gewährleistet und dem stadium der 
krankheit angemessen handelt, genauso wie 
die Verbindung von pharmakologischer und 
nicht-pharmakologischer Behandlung, ist der 
optimale ansatz für solch eine komplexe und 
vielschichtige krankheit (Van der marck 2009, 
aragon 2010). es hat sich gezeigt, dass auf 
Parkinson-erkrankungen spezialisiertes Pflege-
personal eine schlüsselrolle unter dem interdiszi-
plinären Personal spielt (macmahon 2006) 
und dass die lebensqualität der Parkinson-
Patienten mit ihrer Unterstützung verbessert 
werden kann. 
ebenso würde die verbesserte ausbildung ande-
rer Fachkräfte im Gesundheitswesen das spezielle 
Fachwissen vermitteln, das gebraucht wird, um 
die symptome der Parkinson-erkrankung so früh 
wie möglich zu erkennen. 
Bedauerlicherweise ist die derzeitige Qualität 
der leistungen im Gesundheitswesen mangelhaft, 
und viele Patienten, die gerade der besonderen 
Behandlung bedürfen, werden nicht an 
die entsprechenden spezialisten überwiesen 
(keus 2009), obwohl richtlinien existieren, 
die die Wichtigkeit dieser Überweisungen 
belegen (royal dutch society for Physical 
Therapy 2004).

stigMAtisierung unD  
DiskriMinierung
der kanadische soziologe erving Goffmann 
definierte 1965 stigmatisierung als „ die situ-
ation des einzelnen, dem jede/volle  soziale  
anerkennung verwehrt wird“. seitdem haben 
diverse studien gezeigt, dass depressionen und  
angstzustände,  die Hauptmerkmale der nicht-
motorischen symptome der Parkinson-erkran-
kung,  mit der stigmatisierung der erkrankten 
zusammenhängen(tickle-degnen 2011). Glei-
chermaßen erklärte die Weltgesundheitsorganisa
tion(WHO):

„Hindernisse für eine effektive Behandlung  
sind das Fehlen von  mitteln, das Fehlen von  
geschultem Personal und der soziale makel, der 
mit psychischen erkrankungen, besonders  
depression, verbunden ist.“ 

Parkinson-Patienten erfahren durch das Feh-
len eines gesellschaftlichen und professionellen 
Bewusstseins für die erkrankung häufig stigma-
tisierungen und diskriminierungen. daten  aus 
der 2009 von der ePda durchgeführten studie 
zur Wahrnehmung/Vorstellung von Parkinson-
erkrankungen (mehr als 5000 menschen aus der 

„
das öffentliche bewußtsein, 
die parkinson-Erkrankung 
als dringliche aufgabe  
des gesundheitswesens zu 
sehen, muss wachsen. dies 
würde stigmatisierungen 
und diskriminierungen  
abbauen.

“
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Bevölkerung wurden europaweit befragt) zeigten, 
dass zwar 4 von 10 Personen jemanden mit 
Parkinson kennen, zwei drittel der Bevölkerung 
aber nicht wissen, wie verbreitet die krankheit 
ist und was die damit verbunden Herausfor-
derungen und auswirkungen bedeuten. des-
halb besteht die notwendigkeit das öffentliche 
Bewusstsein für die Parkinson-erkrankung zu 
sensibilisieren/zu erhöhen, was wiederum die 
stigmatisierung und diskriminierung von Par-
kinson-kranken am arbeitsplatz abbauen würde.  

kurz gesagt, es gibt gegenwärtig nicht genü-
gend arbeitgeberstrategien, die menschen mit 
Parkinson am arbeitsplatz zu unterstützen, 
 etwa die ermutigung zur Bereitstel-
lung von ergotherapien, die 
Gewährung flexibler arbeits-
zeiten, um arzttermine 
wahrzunehmen, oder 
die möglichkeit  an 
Parkinson erkrankte 
arbeitnehmer von zu 
Hause aus arbeiten zu 
lassen. diese maß-
nahmen zu fördern 
ist entscheidend, um 
das Bewusstsein für die 
erkrankung zu erhöhen, 
sowohl bei den arbeitge-
bern wie arbeitnehmern, 
damit die erkrankten sich in 
der Gesellschaft akzeptiert fühlen.
 
kosten Der PArkinson- 
erkrAnkung
die wirtschaftlichen konsequenzen der  
Parkinson-erkrankung in europa sind  
beträchtlich. die geschätzten jährlichen kosten 
der krankheit belaufen sich auf  € 13.9 milliarden 
(Gustavsson et al 2011), und diese Zahlen werden 
steigen, da die Zahl der Parkinson-Patienten in 
europa weiter  wächst. es hat sich häufig ge-

zeigt, dass die jährlichen kosten pro Parkinson-
Patient steigen, wenn die krankheit sich weiter 
verschlimmert. eine deutsche studie zeigte auf, 
dass die kosten der Parkinson-erkrankung von 
€18.660 (gemäß Hoehn und Yahr stadium 1-2)
auf €31.660 (gemäß Hoehn und Yahr stadium 
2-5 (Winter 2010)anstiegen. Britische studien 
unterstützen inzwischen diese ansicht. ein Be-
richt beschrieb die jährlichen kosten pro 
Parkinson-Patient auf der skala von Hoehn 
und Yahr in stufe 3-5 mit ungefähr €72,277 
(Findley 2011). 
die kosten teilen sich dabei auf in direkte kosten 
(für konsultationen, krankenhausaufenthal-

te, tests und Untersuchungen) und 
indirekte kosten (für Frühpen-

sionierungen, reduzierte 
arbeits-zeiten im normalen 

Berufsalltag der Betreuer 
und Heimeinweisun-
gen) (Hagell 2002, 
lindgren 2004, an-
dlin-sobocki 2005). 
außerdem kostet jede 
Person mit Parkinson 
ungefähr €8.300 mehr 

an krankheitskosten, 
im Vergleich zu einer 

Person ohne Parkinson. 
diese zusätzlichen kosten 

entstehen durch längere kran-
kenhausaufenthalte, 

mehr tage in der langzeitpflege (etwa
 im Pflegeheim) und eine größere anzahl an 
ärztlichen Verschreibungen (chen 2008). 
eine britische studie zeigte, dass die Verlegung  
eines Parkinson-Patienten aus seinem Zuhause 
in ein Pflegeheim mit einem kostenanstieg von 
circa 500% verbunden war(Findley 2003). Ähnli-
che studien haben einen wesentlichen ausgaben-
anstieg bei Fortschreiten der krankheit  gezeigt 
(Hagell 2002, dodel 2008, Findley 2007 und 
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2011. siehe dazu ebenfalls tabelle 1 auf seite 25). 
Hierbei sind die nichtmotorischen symptome 
der Parkinson -erkrankung der Grund für die 
beiden Hauptkostentreiber, die krankenhausauf-
enthalte und Heimeinweisungen, und  sie haben 
zudem großen einfluss auf die Weiterbeschäfti-
gung der erkrankten (dodel 2008).

es ist aber wichtig anzumerken: diese Zahlen 
spiegeln nicht das ganze Bild wider. so steigen 
zum Beispiel indirekte kosten aufgrund verrin-
gerter einkommen des Parkinson-Patienten wie 
auch des familiären Betreuers, verbunden mit 
den versteckten kosten durch einen Verlust an 
Produktivität (chen 2008). (tabelle2 auf 

seite 26-27 liefert eine detaillierte Zusammen-
fassung über die wirtschaftlichen ausgaben  
bei Parkinson). 

im Gegensatz dazu haben studien gezeigt, 
dass eine frühe Behandlung mit medikamen-

ten kombiniert mit therapeutischen maßnahmen 
die wirtschaftlichen auswirkungen der Parkin-
son-erkrankung reduzieren kann, in einigen 
Fällen das Fortschreiten der krankheit hinaus- 
zögert und den Patienten länger ihre lebensqua-
lität bewahrt (Olanow 2009). Weitere positive 
aspekte, die ihre Ursachen in solch proaktiven 
ansätzen haben, sind reduzierte krankenhaus-
aufenthalte, niedrigere rückfallquoten und eine 
reduzierung schwerer  symptome (Bird 2010). 
natürlich ist die Verbesserung der lebensqualität 
nicht nur ein wirtschaftliches anliegen,  
es ist auch ein Ziel an sich.

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

„
Eine frühe behandlung 
mit Medikamenten 
kombiniert mit therapeu- 
tischen Maßnahmen kann 
die wirtschaftlichen  
auswirkungen der  
parkinson-Erkrankung  
reduzieren, in einigen  
Fällen das Fortschreiten  
der Erkrankung verzögern 
und den patienten länger  
ihre lebensqualität erhalten.

“
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ieles mUss GeÄndert  
Werden, aber wir, die Parkinson 
Vereinigungen, können diese  
Veränderungen nicht alleine in Gang 

setzten. Wir brauchen die Unterstützung poli-
tischer entscheidungsträger auf nationaler und 
europäischer ebene um sicherzustellen, dass die 
bereits immensen wirtschaftlichen und sozialen 
lasten nicht noch weiter zunehmen, da unsere 
Bevölkerung immer älter wird (siehe dazu die 
tabellen und statistiken seite 6-7 und 25-27 
über die wirtschaftlichen auswirkungen der 
Parkinson-erkrankung).

es bestehen durchaus möglichkeiten für Verän-
derungen. diese einzigartige konsenserklärung, 
verfasst von europäischen Parkinson-spezialis-
ten, an Parkinson erkrankten und 45 nationalen 
Parkinson-Organisationen, liefert richtlinien 
für die entscheidungsträger:
•  wie menschen mit Parkinson behandelt werden 

sollten, um weiterhin  effektive am gesellschaft-
lichen leben teilnehmen zu können

•  auf welche Bereiche man sich konzentrieren 
muss, damit dies(siehe oben!) erfolgreich um-
gesetzt werden kann.

Menschen mit Parkinson sollten an  
spezialisten für Parkinson-erkrankungen  
verwiesen werden

ein arzt mit speziellen kenntnissen der  
Parkinson-erkrankung wird die zuverlässigs-
te diagnose stellen, aufgrund seiner großen 
Vertrautheit und erfahrung mit der krankheit 
(Pahwa 2010) und besonders im Bereich der 
motorischen und nichtmotorischen symptome. 
trotz allem kann die Überweisung zu einem 
Parkinson-spezialisten bekanntermaßen ein 
langwieriger Prozess sein (chaudhuri 2004).  
ein Grund dafür ist die tatsache, dass die Par-
kinson-Patienten , die ein allgemeinmediziner 
zu sehen bekommt, nur ein Bruchteil von dem 
sind , die ein spezialisierter neurologe sieht 
(Galvin 2009), und deshalb sind diese Ärzte we-
niger vertraut mit den symptomen und nötigen 
Behandlungsverfahren(Ghosh 2010). 

Zudem werden nichtmotorische symptome 
von neurologen häufig nur mangelhaft behan-
delt, und in mehr als 50 % aller konsultationen 
bleiben sie unentdeckt. sie bedürfen verschiede-
ner Behandlungen und - ganz wichtig - haben 
unterschiedliche Prognosen (chaudhuri 2010). 
nichtmotorische symptome können in allen  
Phasen der erkrankung auftreten und viele  
können motorischen störungen ein Jahrzehnt  
vorausgehen. Ärzte, die auf Parkinson-erkran-
kungen spezialisiert sind, werden diese  
symptome zuverlässiger erkennen und haben 
in der regel einen eher ganzheitlichen  Behand-
lungs-und management- ansatz (engstrom 1994, 
chaudhuri 2004 und 2011). 

nichtmotorische symptome sind weitgefächert 
und variieren. sie umfassen Blasenkompli- 
kationen, optische Halluzinationen, demenz,  

diE KonsEns- 
ErKlärung

V
Wie  
PArkinson-krAnke  
beHAnDelt WerDen 
sollten
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Psychosen, stürze, magen-darm-komplikatio-
nen, schluckbeschwerden und kognitive Beein-
trächtigungen. aber das häufigste aller symptome 
sind die schlafstörungen, die bei mehr als 40% 
der Parkinson-Patienten nicht erkannt werden. 
Viele dieser symptome erfordern häufig die 
Behandlung durch spezialisten anderer Fachrich-
tungen, so etwa für die Blasenkomplikationen die 
eines Urologen (Fowler 2010).

Menschen mit Parkinson brauchen  
eine korrekte Diagnose

die mitteilung der Parkinson-diagnose wird 
langzeitauswirkungen für jeden lebensbereich 
des Patienten haben (schrag 2000) und für  
dessen Familie (chrischilles 1998). leider gibt  
es keinen einfachen oder standardisierten  
diagnosetest für Parkinson wegen der großen 
komplexität der erkrankung. eine klinische  
diagnostik ist immer nötig, die abhängt von  
der klinischen erfahrung des experten (Jankovic 
2008, Pankratz 2009). Und um die angelegen-
heit weiter zu komplizieren – Parkinson ist eine 
schwierig zu diagnostizierende erkrankung, da 
sie sich besonders im anfangsstadium auf viele 
verschieden arten zeigt, wenn die anzeichen 
und symptome noch subtil sind (koller 1997).  
in solchen Fällen wäre der Gebrauch von etab-
lierten/standardisierten diagnosewerkzeugen 
sinnvoll, die den rückgang von dopamin im 
Gehirn aufspüren können.

es ist deshalb unbedingt erforderlich, dass:
•  Hilfe von spezialisten zur Verfügung steht, 

sowie frühe anzeichen und symptome der 
Parkinson-erkrankung gefunden (aufgedeckt) 
werden, so dass Behandlungsmöglichkeiten 
sondiert werden können (Bird 2010, Pahwa 
2010). eine nicht willkommene konsequenz 
 für europäische regierungen ist eine unkor-
rekte diagnose, die unnötige und unangemesse-
ne tests zur Folge hat, die die bereits  
dramatisch überzogenen Gesundheitskosten 

weiter steigen lassen 
•  der arzt, oder idealerweise das expertenteam,  

genug Zeit reserviert, um sicherzustellen, dass 
der Parkinson-Patient und dessen Familie um-
fassend über das volle ausmaß der erkrankung 
und die konsequenzen aufgeklärt werden.  
Umfragen des Global Parkinson`s disease sur-
vey steering commitee (2002) zeigen,  
dass die Zufriedenheit(oder ihr Fehlen)mit der 
erklärung der erkrankung zum Zeitpunkt der 
diagnose große auswirkungen auf das spätere 
leben des Parkinson-Patienten hat

•  eine diagnose korrekt und umfangreich erklärt 
wird. Wenn dies erfolgt ist, können die meisten 
Parkinson-Patienten sich für viele Jahre eine 
gute lebensqualität erhalten. 

•  den Parkinson-Patienten so früh wie möglich 
medikamente verordnet werden. das hebt ihre 
lebensqualität und in einigen Fällen verzögert 
es möglicherweise sogar das Fortschreiten der 
erkrankung (Olanow 2009).

•  die interdisziplinären teams hinzugezogen 
werden, sobald die krankheit diagnostiziert 
wurde. dies kann die entwicklung weiterer 
komplikationen verzögern und so die kranken-
hausaufenthalte reduzieren sowie die rückfall-
quote und schwere der symptome senken, was 
umgekehrt die wirtschaftlichen auswirkungen 
für den einzelnen und die Gesellschaft senken 
würde(Bird 2010).

kurz gesagt, frühes eingreifen ist am kosteneffek-
tivsten für den einzelnen und die Gesellschaft.
 
Menschen mit Parkinson sollten zugang  
zu unterstützenden Diensten haben

Unterstützende dienste, hier der Zugang zu  
interdisziplinären teams, in Verbindung mit ei-
ner medikamentösen Behandlung im Frühstadi-
um der erkrankung, ermöglichen den Parkinson-
Patienten, länger ein normales leben zu  führen, 
länger zu arbeiten und länger zu Hause zu leben,
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trotz ihrer symptome (Vossius 2009). es ist  
deshalb entscheidend, dass alle diese Unterstüt-
zerdienste für jeden Parkinson-Patienten  
in europa verfügbar sind.  

ein optimaler interdisziplinärer ansatz sollte 
auch die Bedürfnisse der Pfleger beinhalten.  
Zum Beispiel kann die ergotherapie den Betreu-
ern helfen, besser mit den  komplexen situati-
onen der Parkinson-Patienten umzugehen, um 
so die notwendigkeit weiterer Hilfen oder den 
Umzug in ein Pflegeheim hinauszuzögern  
(dyck 2009, Van de marck 2009) und die damit 
verbundenen kosten zu reduzieren. eine wichti-
ge, aber weithin unbeachtete Überlegung, ist die 
tatsache, dass die Familie und die Pfleger meist 
die körperliche und seelische Belastung  der  
täglichenPflege tragen. als Folge sind psycho-
soziale störungen, besonders depressionen und 
angstzustände beim Pflegepersonal  bekannt 
geworden (di luca 2011), eine tatsache, die  
unbedingt geändert werden muss.     

Zusätzlich spielen nationale Parkinson- 
Organisationen eine wesentliche rolle bei der 
Unterstützung von Parkinson-Patienten, deren 
Familien und Betreuern, dem medizinischen 
Pflegepersonal und dem Gesundheitswesen. da 
viele ihrer möglichkeiten oft sehr begrenzt sind, 
wird ihr Potential oft nicht wahrgenommen.  
diese Organisationen können eine wichtige 

Verbindung zwischen all den Parkinson-kranken 
und anbietern im Gesundheitswesen herstellen, 
die sich mit großem engagement bemühen, ihre 
Pflege zu verbessern. es gibt Handlungsbedarf, 
die leistungsfähigkeit dieser Organisationen 
europaweit auszubauen, was ihre entwicklung 
zu gut informierten, effektiven repräsentanten 
und anwälten der Patienten sicherstellen wür-
de. schon eine bescheidene Bereitstellung von 
mitteln würde sich spürbar niederschlagen in 
der aufmerksamkeit  und dem Wissen für die 
Parkinson-erkrankung. 

ein starkes netzwerk nationaler Parkinson-
Organisationen würde das Bewusstsein für die 
erkrankung stärken und  über die krankheit 
aufklären und somit den Parkinson-erkrankten 
und ihren Betreuern ermöglichen, weiter aktiv in 
der Gesellschaft zu leben. 

„
unterstützende dienste,  
hier der zugang zu inter- 
disziplinären teams, in  
Verbindung mit einer  
medikamentösen behand-
lung im Frühstadium  
der Erkrankung ermöglicht 
den Menschen mit parkin-
son länger ein normales  
leben zu führen

“
„
Voll in ihre Therapie  
einbezogen, gibt es den  
patienten ihr selbstbewusst-
sein zurück und lässt sie  
viel umfassender an der  
gesellschaft teilhaben

“
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Menschen mit Parkinson sollten 
kontinuierliche Pflege erhalten

eine große auswahl an Behandlungsmöglich- 
keiten und Hilfen ist nötig um sicherzustellen, 
dass die lebensreise von der diagnose bis zur 
endphase der erkrankung so reibungslos wie 
möglich für den Patienten und dessen Familie ist 
(Ghosh 2010).Wo möglich, sollte jeder in europa 
an Parkinson-erkrankte:
•  dasselbe Pflegeteam für die dauer seiner  

Behandlung haben, um dadurch eine konstante 
und vertrauensvolle Beziehung  zwischen  
dem Patienten, seinen Ärzten und anderen  
mitgliedern des teams sicherzustellen, um  
ein besseres krankheitsmanagement und  
eine bessere kommunikation zu fördern  
(WHO 2003, Hudson 2006, Giles 2009) 

•  erwarten und berechtigt sein, die optimal 
verfügbare Behandlung zu erfahren, die den 
Zugang zu den vier am meisten verschriebe-
nen arzneimittelgruppen beinhaltet: levodo-
pa (l-dopa); standard-release/abgabe oder 
kontrollierte abgabe von dopaminagonisten; 
monoamine Oxidase-B (maO-B) Hemmer 
und  catechol-O-methyltransferase (cOmt 
Hemmer). die sicherstellung, dass Ärzte und 
ihre Patienten vollen Zugang zu der Bandbreite 
an medikationen haben, die zugelassen und 
erprobt sind für die anwendung bei Parkinson, 
schafft eine größere individualisierung  
der Behandlung.

•  die möglichkeit haben, sich chirurgischen rat 
einzuholen, infusionen zu bekommen, und alle 
zukünftigen Behandlungseingriffe zu erhalten, 
die sich als wirksam und sicher erwiesen haben

•  das recht auf die Hilfe von Palliativ-spezialisten 
und interdisziplinäre teams haben (Bunting-
Perry 2006). menschen mit Parkinson wurden 
bisher von Palliativ-spezialisten nicht berück-
sichtigt, obwohl sie die gleichen Bedürfnisse 
nach palliativer Betreuung haben wie viele 
andere, etwa Personen mit fortgeschrittenen 

krebsleiden. in der tat empfehlen die  
eigenschaften der Parkinson-erkrankung  
und ihre physischen und psychologischen  
Herausforderungen, dass der einsatz palliati-
ver Betreuung sehr hilfreich sein kann (lanoix 
2009).

Menschen mit Parkinson sollten teilnehmen 
am Management ihrer krankheit

Wenn die diagnose Parkinson gestellt wird, 
tun sich die kranken schwer, den Verlust ihrer 
Unabhängigkeit und kontrolle zu akzeptieren. 
Wenn sie aber bereits von anfang an vollkom-
men einbezogen sind in die Wahl der Behand-
lung und Therapien, können sie ihren Therapie-
erfolg durch Befolgen der Therapie steigern, ihr 
selbstbewusstsein und die kontrolle zurück-
gewinnen und weiter aktiv in der Gesellschaft  
leben (WHO 2003). 

Ärzte, die sich aktiv mit Parkinson-kranken 
beschäftigen, indem sie mehr über den krank-
heitsverlauf verstehen lernen, und erklären, wie 
es den Patienten in der Zukunft betrifft, verbes-
sern erfolgreich deren lebensqualität. 

Zum Beispiel zeigt eine japanische studie,  
dass ein deutlicher Zusammenhang zwischen 
der lebensqualität des Patienten und dessen 
Wissen über die Parkinson-erkrankung besteht 
(shimbo 2004). 
in gleicher Weise bestätigte eine schottische 
studie eine bedeutende Parallele zwischen der 
lebensqualität und der Zufriedenheit des  
Parkinson-kranken. die Forscher behaupteten, 
dass der jeweilige Patient je  zufriedener wird, 
desto mehr er in die abwicklung seiner eigenen 
Therapie einbezogen ist (Grosset 2005).  
in der lage zu sein, eigene entscheidungen für 
ihre Therapie zu treffen, lässt die Parkinson-
kranken wieder kontrolle über ihr leben gewin-
nen, länger im arbeitsprozess bleiben und somit 
auch weiter ihren finanziellen Beitrag innerhalb 
der Gesellschaft leisten. leider ist es nicht üblich, 
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die kranken in die Behandlungsentscheidungen 
bei Parkinson-erkrankungen mit einzubeziehen 
(leopold 2004, davis 2010, Grosset 2010, 
tarrants 2010). 

doch bei Patienten, die in die entscheidungen 
über ihre Behandlung und Therapien eingebun-
den sind, steigert sich  die Therapietreue, führt 
zu einem größeren Verständnis für die eigene 
erkrankung (WHO 2003) und verbessert zudem 
das management (kulkarni 2008). erfahrungen 
haben gezeigt, dass Bemühungen, die medika-
mentöse Therapietreue bei Parkinson zu fördern, 
zu kostenersparnissen bei gemanagten Betreu-
ungssystemen führt (davis 2010).

1  initiativen unterstützen, die für alle  
Parkinson-kranken europaweit den  
Zugang zu qualitativ guter spezialisierter 
Behandlung sicherstellen

2  die Ungleichheiten in der Behandlung  
und dem management von Parkinson- 
kranken abbauen

3  die mittelbeschaffung zur Parkinson- 
Forschung verbessern und klare  
Forschungsprioritäten definieren 

4  in optimale Behandlungs-und  
Pflegestrategien investieren

5  das öffentliche Bewusstsein für  
die Parkinson-erkrankung steigern

6  die stigmatisierung und  
diskriminierung abbauen

7  den stellenwert der neurologischen  
Behandlung in europäischen Gesundheits-
systemen aufwerten

8  ausreichende mittel zur Verfügung stellen, 
um die arbeit nationaler Parkinson Gesell-
schaften zu sichern

WAs 
euroPäiscHe 
entscHeiDungsträger 
tun Müssen
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übEr diE Epda

ie ePda ist die ein-
ZiGe europäische dach-
organisation für Parkin-
son-erkrankungen. sie 

repräsentiert 45 mitgliedsorganisati-
onen und anwälte für die rechte und 
Belange von mehr als 1,2 millionen 
menschen, die an Parkinson erkrankt 
sind, und deren Familien.
 
WAs tut Die ePDA?
in der arbeit mit den 45 mitglieds-
organisationen, die die Belange der 
einzelnen Parkinson-Patienten und 
deren Familien auf nationaler  
ebene vertreten, zielt die ePda  
drauf ab:
•  den gleichen und zeitnahen Zugang 

zu einer schnellen diagnose und 
qualitativ guter Parkinson-Betreu-
ung europaweit  zu sichern, indem 
sie die standards hebt und Ungleich-
heiten abbaut

•  das öffentliche Bewusstsein  zu 
stärken, die Parkinson-erkrankung 
als eine vorrangige aufgabe für das 
Gesundheitswesen zu sehen

•  die stigmatisierung der Parkinson-
Patienten abzubauen und ihre  
diskriminierung auszuräumen

•  die entwicklung nationaler Parkin-
son Gesellschaften in ganz europa  
zu unterstützen.

Die Vision Der ePDA
alle menschen mit Parkinson in europa 
zu unterstützen, ein normales leben zu 
führen und die suche nach einer Heilme-
thode zu unterstützen.

Die AufgAbe Der ePDA
Um ihre Vision zu erreichen, strebt 
die ePda an, die führende stimme für 
Parkinson-erkrankungen in europa zu 
werden, indem sie innovative Führung, 
informationen und mittel für nationale 
Parkinson Organisationen, europäische 
entscheidungsträger, die Pflegeindus-
trie, medizinisches Fachpersonal und 
die medien bereitstellt. durch erreichen 
dieses Ziels, hofft die ePda, das Profil 
der Parkinson-erkrankung zu stärken 
und den menschen  mit Parkinson euro-
paweit Zugang zu effektiver und gleicher 
Behandlung zu verhelfen.

www.epda.eu.com

übEr 
diE Epda

d
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Die grunDsAtzerklärung 
Der ePDA für MenscHen Mit 
PArkinson-erkrAnkungen
die Grundsatzerklärung der ePda für menschen 
mit Parkinson (www.epda.eu.com/epdacharter) 
wurde im april 1997 mit der absicht veröffent-
licht, das Profil der Parkinson-erkrankung zu 
schärfen und das öffentliche Bewusstsein für die 
erkrankung zu erweitern. die Grundsatzerklä-
rung  benennt rahmenbedingungen, mit der  
Parkinson-erkrankung von der ersten Untersu-
chung und diagnose über das Behandlungsma-
nagement bis zur palliativen Betreuung umzuge-
hen. die Grundsatzerklärung führt aus, dass alle 
menschen mit Parkinson das recht haben:
•  an einen arzt mit speziellen kenntnissen der 

Parkinson-erkrankung überwiesen zu werden
•  eine genaue diagnose zu erhalten
•  Zugang zu Hilfsdiensten zu haben
•  beständige/kontinuierliche Pflege zu erhalten
•  aktiv anteil am management ihrer krankheit  

zu nehmen.

die Grundsatzerklärung und ihre leitlinien  
wurden unterstützt durch die Weltgesundheits-
organisation (WHO) und berühmte Personen 
wie Papst Johannes Paul ii, luciano Pavarot-
ti, Prinzessin diana, muhammad ali, diverse 
Premierminister Großbritanniens sowie weitere 
einflussreiche menschen aus der ganzen Welt.
die Grundsatzerklärung aus 1997 führte 2003 zur 
Verfassung der weltweiten deklaration über die 
Parkinson-erkrankung (Global declaration 

on Parkinson´s disease) durch die arbeitsgruppe 
Parkinson der WHO (www.epda.eu.com/ 
globaldeclaration), die anschließend unterzeich-
net und unterstützt wurde durch zahlreiche  
bekannte Persönlichkeiten wie erzbischof  
desmond tutu, michael J Fox, muhammad ali 
und Janet reno. die weltumfassende deklaration  
zielt darauf ab, das leben der Parkinson-kranken 
zu verbessern, indem man zur Umsetzung der 
ePda-Grundsatzerklärung auffordert.

leider deuten die anzeichen darauf hin,  
dass die leitlinien der Grundsatzerklärung in  
europa nicht zufriedenstellend beachtet werden 
und dass die menschen mit Parkinson nicht 
die angemessene Betreuung erhalten, die ihnen 
zusteht. 

Die ePDA kAMPAgne „MoVe 
for cHAnge“ (beWegung zur  
VeränDerung)
2010 startete die ePda ihre kampagne „move 
for change“ („Bewegung zur Veränderung“). 
eine Online- studie, die in drei teilen über drei 
Jahre europaweit und übersetzt in 24 euro- 
päische sprachen, die Parkinson-Patienten  
befragt, in wieweit sich ihr leben nach der  
Veröffentlichung der Grundsatzerklärung 1997 
verändert hat.

Jedes Jahr sucht die Befragung ehrliche  
antworten ihrer teilnehmer zu einem oder zwei 
Punkten der Grundsatzerklärung. die daten aus 
der ersten Befragung lieferten wertvolle Hinweise 
für diese konsenserklärung und unterstützten die 

diE Epda und diE 
notWEndigKEit 
Für EinE KonsEns-
ErKlärung

„
die anzeichen deuten  
darauf hin, dass die pflege-
standards in Europa nicht 
erreicht werden und  
Menschen mit parkinson 
nicht die betreuung  
erfahren, die ihnen zusteht

“
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tatsache, dass das management der Parkinson-
Patienten in ganz europa verbessert werden 
muss. die ergebnisse vom ersten teil der kam-
pagne wurden im Oktober 2011 im european 
Journal of neurology veröffentlicht. 

dieser report, der von zwei namhaften neuro-
logen verfasst wurde und Online heruntergeladen 
werden kann (siehe dazu seite 21) offenbart die 
Bereiche, in denen Fortschritte gemacht wurden 
um die bestmögliche Betreuung für Parkinson-
Patienten sicherzustellen, aber auch die Bereiche 
wo noch viel mehr getan werden muss. interes-
santerweise wurden die informationen von  
Patienten Organisationen wesentlich besser 
bewertet, als die informationen, die generell 
von Ärzten kommt. einige positive Beispiele des 
reports:
•  die mehrheit der an Parkinson erkrankten  

menschen in europa erhalten innerhalb eines 
Jahres ihre diagnose

•  der Hausarzt, der regelmäßig aufgesucht wird, 
spielt eine sehr große rolle in der fortlaufenden 
Behandlung des Parkinson-Patienten  

•  die neurologen haben in Bezug auf die  
diagnose und postoperative Versorgung/Pflege 
eine große Bedeutung.

aber leider war die mehrheit der antworten 
negativ. Zum Beispiel:
•  Parkinson-Patienten äußerten ihre Bedenken 

über die art, wie ihnen die diagnose mitgeteilt 
wurde. Viele fühlten sich brüsk und unpersön-
lich behandelt. die schlechtesten noten wurden 
gegeben, wenn die diagnose durch einen neu-
rologen oder krankenhausarzt mitgeteilt wurde. 
Hingegen wurden die besten noten vergeben, 
wenn die diagnose durch den Hausarzt  
mitgeteilt wurde

•  krankenhausärzte spielten nur eine unterge-
ordnete rolle im management der Parkinson-
Patienten, während Geriater noch weniger 
beteiligt waren. ein mangel an relevanten und 

praktischen informationen zur Parkinson- 
erkrankung durch experten war ebenfalls ein 
wiederkehrendes Thema in antwort- 
kommentaren

•  die einbeziehung von Parkinson-spezialisten 
lag in Ost- und südeuropa am höchsten, war 
aber auffällig niedrig in nord- und Westeuropa.

die daten aus den letzten zwei Befragungen 
werden auf die gleiche Weise verarbeitet wie die 
aus der ersten: die ergebnisse werden durch die 
ePda analysiert, und es wird dann ein manu-
skript erstellt, das dann in einer von Fachleuten 
geprüften neurologischen Zeitschrift erscheint. 
der artikel wird danach als weiteres instrument 
neben der konsens-erklärung (jährlich aktuali-
siert und an die weiteren, unterstützenden daten 
aus der „move for change“ kampagne angepasst) 
verwendet. Zusammen werden sie als instrumen-
te benutzt, um für die Verbesserung im manage-
ment und der Pflege von Parkinson-kranken zu 
kämpfen, deren gleichwertige teilnahme am  
gesellschaftlichen leben gewährleistet werden 
soll. 



ePDA Website
eine liste europäischer und internationaler  
Parkinson Organisationen steht auf der ePda 
Website zur Verfügung.  
www.epda.eu.com/members

„MoVe for cHAnge“  
kAMPAgne
Für alle einzelheiten der kampagne „move for 
change“ („Bewegung zur Veränderung“) siehe 
seite 19 und 20. die ergebnisse der ersten  
Befragung (veröffentlicht in der ausgabe des  
european Journal of neurology vom Oktober 
2011)können auf www.epda.eu.com/news/2011-
10-03-epda heruntergeladen werden. Für weitere 
informationen besuchen sie unsere Website. 
www.epda.eu.com/projects/move-for-change

leben Mit PArkinson  
MeDienkAMPAgne
die ePda medienkampagne „leben mit Parkin-
son“ zielt darauf ab, den mangel an Verständnis 
und Wissen über die Parkinson-erkrankung, der 
heute europaweit existiert, durch die Bereitstel-
lung von schulungsheften mit dazugehöriger  
cd abzubauen. die kampagne versucht ebenfalls 
herauszustellen, dass die wirtschaftlichen aus-
wirkungen der Parkinson-erkrankung reduziert 
werden müssen und für alle Parkinson-Patienten 
der Zugang zum richtigen management, zur rich-
tigen Therapie und dies zum richtigen Zeitpunkt 
sichergestellt wird.  

das kampagnen-material besteht aus persönli-
chen aussagen von menschen mit Parkinson aus 
der ganzen Welt, die die Herausforderung  
beschreiben, die sie mit ihren Familien im tägli-
chen leben erfahren. Zusätzlich erklären interna

tionale meinungsführer der Parkinson-erkran-
kung die krankheitssymptome und liefern die 
Fakten, die verlinkt sind mit den verschiedenen 
aussagen von Betroffenen. alle materialien sind 
in verschiedenen sprachen verfügbar.
www.parkinsonsawareness.eu.com 

entscHeiDungsHilfen bei 
PArkinson-erkrAnkungen
die Website zu entscheidungshilfen bei Parkin-
son-erkrankungen zielt darauf, den menschen 
mit Parkinson Hilfen zu geben, ein gutes leben 
zu führen, trotz der erkrankung. die Website  
basiert nicht allein auf medizinischen meinun-
gen, sondern auch auf alltäglichen erfahrungen. 
sie stellt meinungen zur Verfügung und gibt 
informationen darüber, wer helfen kann, wie sie 
helfen können und wann. 
www.parkinsonsdecisionaid.eu.com     

WEitErE inForMationEn

WEitErE  
inForMationEn
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tabelle 1: zusammenfassung der Daten über die lebensqualtät bei Parkinson-erkrankungen 

LItErAtur LAND StuDIENtyP ProbEN-
GröSSE

GEWäHLtES 
bEfrAGuNGS-
INStruMENt

ErGEbNISSE/ErKENNtNISSE

Schrag et al. 
2000

UK Bevölkerungs- 
bezogen 

124 PDQ-39, EQ-5D, 
SF-36

In allen Bewertungen, unabhängig welches 
Befragungsinstrument gewählt wurde, nahm die 
Lebensqualität(QoL)auffällig ab, bei gleichzeitigem 
Anstieg der Krankheitsschwere(Summarischer 
Index). 
-PDQ -39:HY 1: 10.5 im Vergleich zu HY 5: 66.7
- EQ-5D(Summarischer Index): HY 1: 0.96 im 
Vergleich zu HY 5:-0.21

-SF-36(Physisch): HY 1: 48.6 im Vergleich zu HY 
5: 20.8
-SF-36(Mental): HY 1: 48.0 im Vergleich zu HY 
5: 37.3 

Keränen et 
al. 2003    

Finnland Kosten der 
Erkrankung

260 PDQ-39, EQ-5D, 
15D        

Die Beziehung zwischen Kosten/Nutzen, bewertet 
anhand von zwei Befragungsinstrumenten(15D 
und EQ – 5D) und der Schwere der Erkrankung 
ergab 0.51 bzw. 0.45. Die Beziehung zwischen 
QoL und der Schwere der Parkinson-Erkrankung 
ergab 0.5, wenn der QoL gemessen wurde mit 
PDQ-39. Eine starke Abhängigkeit zwischen QoL, 
den Krankheitskosten und der Krankheitsschwere 
wurde berichtet. Der QoL von Parkinson-Patienten 
mit motorischen Schwankungen war zudem nied-
riger, als bei Patienten ohne motorische Schwan-
kungen.

Pechevis 
et al. 2005  
Europa         

Europa Beobachtung PDQL, SF-36        Beide Befragungsinstrumente zeigten signifikante 
Rückgänge auf der QoL Skala mit zunehmender 
Schwere der Bewegungsstörungen. Der Effekt der 
Bewegungsarmut schien zusätzlich zu den ande-
ren motorischen Störungen und der Krankheits-
schwere zu zählen.

Anmerkungen
PDQ-39: 39-teiliger Fragenkataloge zur Parkinson-Erkrankung; PDQL: Maßeinheit für die Lebensqualität bei Parkinson-Erkran-
kungen; SF-36: Studienkurzform 36; EQ-5D: EuroQoL 5D; HY 1: Hoehn und Yahr Stadium1; HY 5: Hoehn und Yahr Stadium5
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tabelle 2: Die wirtschaftlichen Auswirkungen der Parkinson-erkrankung

StuDIE HAuPtErGEbNISSE

Dreimonatige Analyse der wirtschaftlichen Auswirkungen der 
Parkinson-Erkrankung in Deutschland (Dodel et al 1998)

- Direkte Kosten für 3 Monate pro Parkinson-Patient ergaben €2.664.
-  Fortschreiten der Symptome(nach HY Stadien)erhöhte die Ausgaben  

(HY 1=€987; HY 5=€4.980). 
-  Das Einsetzen motorischer Komplikationen verursachte steigende Kosten 

Prospektivstudie über direkte und indirekte Gesundheitskos-
ten in Frankreich (Le Pen et al 1999)

- Die jährlichen indirekten Kosten beliefen sich auf €6.984.
-  Durchschnittliche jährliche Kosten für Parkinson-Patienten in Frankreich 

belaufen sich auf geschätzte €4.421 pro Person, was in etwa Ausgaben 
von €354 Millionen für die geschätzten 80000 Menschen mit Parkinson 
ergab.

Analyse direkter und indirekter Kosten von Parkinson-Patien-
ten in Schweden (Hagell et al 2002)

-  Die jährlichen Kosten für Parkinson-Patienten ergaben €13.800  pro 
Person. 

- Direkte Kosten pro Patient ergaben €7.899

Prospektivstudie direkter Gesundheitskosten in  
Großbritannien (Findley et al 2003)                                                                                                      

-  Jährliche Behandlungskosten pro Person für alle älteren Parkinson- 
Patienten ergaben Pound 5.993(€9.975). 

-  Das Fortschreiten der Symptome(nach HY)ergab ein deutliches Anstei-
gen der Ausgaben.

-  Der Umzug vom Zuhause in ein Pflegeheim hing zusammen mit
 geschätzten Kostensteigerungen um 500%.

Querschnittstudie der ökonomischen Belastungen durch die 
Parkinson-Erkrankung in Finnland (Keränen et al 2003) 

-  Gesamtkosten pro Person ergaben €11.800. Die jährlichen direkten 
Kosten ergaben €4.900 pro Patient.

-  Eine starke Abhängigkeit wurde sichtbar zwischen Lebensqualität,  
Krankheitskosten und Schwere der Parkinson-Erkrankung. 

Sechsmonatige Beobachtungsstudie über die gesundheitsöko-
nomischen Folge der Parkinson-Erkrankung in Deutschland 
(Spottke et al 2005)                                                  

-  Die gesamten medizinischen und nichtmedizinischen Kosten aus Sicht   
der gesetzlichen Krankenkasse(GKV)beliefen sich auf €3.380-€4.230.

-  Die gesamten indirekten Kosten ergaben €3.180-€6,480. )   
-  Mehrdimensionale Analysen der direkten Kosten zeigten die Krankheits-

schwere und die gesundheitsabhängige Lebensqualität als wesentliche 
Merkmale eines Kostenanstieges

Dreijahresstudie über die ökonomischen Aspekte der Parkin-
son-Erkrankung in Deutschland (Dengler et al 2006)                     

-  Die Durchschnittskosten pro Parkinson-Patient ergaben pro Monat 
€1.007,55 (davon €606,33 direkte Kosten und €404,22 indirekte  
Kosten).

-  Kosten stiegen proportional zu HY Stadien und waren rückläufig in den  
  Stadien 4 und 5.

Zusammenfassung der Fälle und Kosten der Parkinson- 
Erkrankung in Australien 2005 (Access Economics 2007)   

-  Kosten stiegen proportional  zu HY : jährliche Kosten pro Parkinson- 
Patient in HY 1 belaufen sich auf €2.481, im Vergleich zu €7.585 in HY 5.

-  Diese Abschätzungen wurden entwickelt, indem man einen Mittelwert 
aus den Zahlen von Findley et al(2003)und Spottke et al(2005) zog.
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Anmerkungen
HY 1: Hoehn und Yahr Stadium 1; HY 3: Hoehn und Yahr Stadium 3; HY 5: Hoehn und Yahr Stadium 5. Die Eurobeträge in 
dieser Studie wurden kalkuliert zum derzeitigen Umtauschkurs.

StuDIE HAuPtErGEbNISSE

Evaluation der Kosten und der gesundheitsabhängigen Le-
bensqualität von Parkinson-Patienten in Europa Gesundheits-
ökonomische Studie, Deutschland (Dodel et al 2008)                                                                      

-  Jährliche Gesamtkosten pro Person ergaben €20.860 (inklusive direkter 
Kosten von €3.720, aber exklusive der Medikation, Medikamentenkosten 
von €3.840 und indirekter Kosten von €6.360).

-  Fortschreitende Symptomatik verteuert die Behandlungskosten. Bei 
Patienten mit Akinese verdoppeln sich die Kosten nahezu (€10.760), 
im Vergleich zu Patienten ohne Akinese. Zudem erhöhten motorische 
Beschwerden die Kosten von €5.000 auf €11.400. 

-  Indirekte Kosten sind auffällig höher als die direkten Kosten der Parkin-
son-Erkrankung.

Querschnittstudie um die gesundheitsbezogenen ökonomi-
schen Lasten der Parkinson-Erkrankung In Spanien abzu-
schätzen (Cubo et al 2009)

-  Durchschnittliche dreimonatliche direkte Kosten beliefen sich pro Person 
auf €2.631. 

-  Medizinische Behandlungen machten 34% der Gesamtkosten aus, mit 
durchschnittlichen Kosten pro Patient von €669.

-  Direkte Kosten waren signifikant höher unter jüngeren Patienten, mit 
einem höheren HY und einem schwereren Verlauf der Krankheit.

Kohortenstudie um die Kosten der Parkinson-Erkrankung in 
Tschechien zu erforschen (Winter et al 2010)                                                               

-  Halbjährliche Gesamtkosten der Parkinson-Erkrankung beliefen sich pro 
Patient auf €5.510 

-  Direkte Kosten machten 60% und indirekte Kosten 40% der Gesamtkos-
ten aus.

-  Die Ausgaben für Behandlungskosten für Parkinson-Patienten beliefen 
sich auf 40% ihres Einkommens.

-  Studien zeigen eine beträchtliche ökonomische Belastung durch die 
Parkinson-Erkrankung in Tschechien.

Analyse eines erweiterten Datenbestandes von Parkinson-
Patienten in Großbritannien in Bezug auf die wirtschaftlichen 
Lasten der Krankheit (Findley et al 2011)

-  Durchschnittliche 12-monatliche Kosten stiegen mit der Zeit, die der 
Patient pro Tag im „Off“ Status verbrachte:<25% ihrer Wachphase= 
€29.808;>75% ihrer Wachphase=€72.277(HY Stadium 3-5). )

-  Insgesamt wurden 7% der Kosten der direkten medizinischen Behand-
lung, 50% der direkten nichtmedizinischer Pflege und 43% Indirekter 
privater Pflege zugeordnet.

Querschnittstudie der ökonomischen Belastungen durch die 
Parkinson-Erkrankung in Finnland (Keränen et al 2003) 

-  Gesamtkosten pro Person ergaben €11.800. Die jährlichen direkten 
Kosten ergaben €4.900 pro Patient.

-  Eine starke Abhängigkeit wurde sichtbar zwischen Lebensqualität,  
Krankheitskosten und Schwere der Parkinson-Erkrankung. 

Analyse der direkten Kosten von Parkinson-Patienten in 
Schweden (Lökk et al 2011)                               

-  Gesamtsumme der direkten Kosten für Parkinson-Patienten lag bei 
€8.328 pro Person, wobei die Medikamentenkosten nur 21%  
ausmachten.

tabelle 2: Die ökonomischen Auswirkungen der Parkinson-erkrankung (fortsetzung)
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glossar

glossar

biomarker                            eine substanz im Blut, deren konzentration die schwere oder das Vorliegen 
einer erkrankung anzeigt

bradykinese                        abnormale langsamkeit der Bewegung; schwerfälligkeit physischer und menta-
ler reaktionen

betreuer                              ein Betreuerw ist jemand, der regelmäßig und laufend die Betreuung eines Fa-
milienmitgliedes oder Freundes übernimmt, der Hilfe aufgrund einer krankheit, 
seines alters oder wegen einer Behinderung braucht. ein Betreuer kann jeder 
sein, jeden Geschlechtes oder alters, der meist nicht bezahlt wird

kognitive beeinträchtigung     Betrifft die Gehirnfunktionen, die in Beziehung stehen zu denkprozessen wie 
dem denken, argumentieren und Urteilen, erinnern, einbilden, lernen, der 
intuition, dem Fühlen, Wahrnehmen und Verstehen

compliance                           Therapietreue; beständiges einnehmen der genauen menge der medikamente 
zur angegeben Zeit

coMPt Hemmer                catechol-O-methyltransferasehemmer – eine Gruppe von arzneien zur Be-
handlung der Parkinson-erkrankung. cOmt Hemmer werden zusammen mit 
levodopa verabreicht, um zu verhindern dass es in seiner struktur in körper 
und Gehirn aufgespalten wird

Dopamin                              ein neurotransmitter, der in verschiedenen regionen des Gehirnes produziert 
wird, inklusive der substantia nigra. Wenn dopamin als arznei verabreicht 
wird, beeinflusst es nicht direkt das zentrale nervensystem, da es die Blut-Ge-
hirn-schranke nicht durchbrechen kann. Um den anteil an dopamin im Gehirn 
zu steigern, kann levodopa, die Vorläufersubstanz des dopamins gegeben wer-
den, da es die Blut-Gehirn-schranke überwinden kann

Dopaminagonist                  dopamin rezeptoragonisten sind arzneien, die ähnliche strukturen wie dopa-
min haben. durch ihre Ähnlichkeit sind sie in der lage, die Wirkung von do-
pamin nachzuahmen, statt die unzureichende Versorgung mit dopamin wieder 
aufzufüllen, wie es levodopa tut. im Gegensatz zu levodopa müssen sie nicht 
erst durch Gehirnzellen umgewandelt werden

ePDA                                      europäische Parkinson Gesellschaft (european Parkinson´s disease association) 

Hoehn und yahr                 die Hoehn und Yahr skala ist ein system, das benutzt wird um die schwere der 
Parkinson-erkrankung in fünf stadien zu beurteilen. stadium 0 zeigt keine sym-
ptome und stadium 5 zeigt das schlimmste stadium der erkrankung 



glossar

l-Dopa                                  levodopa (l-3, 4-dihydroxyphenylalanin), die Vorläufersubstanz für den neu-
rotransmitter dopamin, noradrenalin und adrenalin, wird in der klinischen 
Behandlung der Parkinson-erkrankung und andere auf dopamin ansprechende 
dystonien eingesetzt

MAo-b Hemmer                 monoamineoxidase-B Hemmer sind eine klasse von arzneien, die  bei den ers-
ten symptome der Parkinson-erkrankung verabreicht werden, genauso wie bei 
levodopa induzierten, motorischen störungen im weiteren Verlauf der erkran-
kung. sie wirken, indem sie die Zerstörung von dopamin im Gehirn stoppen.

neurotransmitter               eine chemikalie, die im nervensystem vorhanden ist, um Botschaften zwischen 
verschiedenen nervenzellen zu transportieren. Beispiele für neurotransmit-
ter sind dopamin, acetylcholin, noradrenalin und serotonin(die „Wohlfühl“ 
droge). dopamin ist nicht der einzige neurotransmitter, der bei der Parkinson-
erkrankung betroffen ist

„off“-zustand der  
Parkinson-erkrankung 

es ist einer der Zustände des „On-Off “ Phänomens, das von menschen mit 
Parkinson erlebt wird. dieses Phänomen kann am besten als nicht vorherseh-
bare Veränderung von der mobilität („On“)zu einem plötzlichen Zustand der 
Bewegungsunfähigkeit („Off “) beschrieben werden. die „On-Off “ anfälle sind 
nicht vorhersehbare schwankungen als reaktion auf medikamentengaben, die 
mehrere stunden andauern können

Palliativpflege                    Palliativpflege ist jede medizinische Behandlung die darauf abzielt, menschen 
mit chronischen, fortgeschrittenen erkrankungen das leben angenehmer zu ma-
chen. es beinhaltet das management der schmerzen und symptome, zusammen 
mit emotionalem, psychologischen und seelischem Beistand

Parkinsonismus                 Parkinsonismus ist der allgemeine name für eine Gruppe von leiden, die die 
Hauptkriterien der Parkinson-erkrankung aufzeigen: Zittern(tremor), muskel-
starre, Gehbehinderungen und akinese

Pars compacta                 ein teil der substantia nigra

substantia nigra                 eine Gehirnstruktur im mittelhirn, die eine wichtige rolle für das Belohnen, 
abhängigkeiten und Bewegungen spielt. die Parkinson-erkrankung wird ver-
ursacht durch die Zerstörung von dopaminergen neuronen in der substantia 
nigra.
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tät von Parkinson-Patienten europaweit zu verbessern.
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