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Sehr geehrte Damen, sehr geehrte Herren,

das Auftreten eines Parkinsonsyndroms kann fir Sesyohl als Patient, aber auch als
An- und Zugehorige mit einer Vielzahl von Verandegen in ihrem Leben verbunden
sein. Es kommt, vor allem im fortgeschrittenen S$tad der Erkrankung, zu unter-

schiedlichen Belastungssituationen. Hierbei konrbenspielsweise motorische (z.B.
zunehmende Muskelsteifigkeit oder Bewegungsarmut) nicht-motorische Sympto-

me (z.B. Wesensanderung oder Demenz=Einschrankengéistigen Leistungsfahig-

keit) auftreten welche in einem hohen Mal3 Auswirgen auf die Alltagsbewaltigung

haben.

Neben den koérperlichen (physischen) Symptomen komsnaulerdem zu einer ausge-
pragten psychosozialen (=den Alltag und die Versoigbetreffenden) Belastung, die
u.a. in Form von erhdhten finanziellen Aufwendungeader aber auch durch die Ab-
nahme von sozialen Kontakten entsteht.

Hintergrundinformationen

Der Morbus Parkinson (=Parkinsonerkrankung) beticH. 1% der Population der tber
65- Jahrigen in den westlichen Landern. Somit igt Barkinsonerkrankung die zweit-
haufigste neurodegenerative Erkrankung (=eine ciskdre und fortschreitende Er-
krankung des Gehirns, verbunden mit einem Untergaony Nervenzellen) mit einer

Krankheitshaufigkeit (Pravalenz) von ca. 160/ 1@®.Qund einer Anzahl von Neuer-
krankungen (Inzidenz) von 13/ 100.000. Etwa 1 vOnPIlegeheimbewohnern leidet an
der Parkinsonkrankheit. Die Durchschnittliche Lebz@it nach Erkrankungsbeginn
betragt in Europa derzeit 15 Jahre. Mit steigendelbenserwartung der Gesamtbevdl-
kerung wird auch die Zahl derjenigen zunehmen, aheParkinsonsyndromen erkran-
ken. Es ist anzunehmen, dass in gleicher WeiseNaiehfrage im Bereich der Gesund-
heitsfirsorge und die psychosozialen Belange agstewerden.

Trotz zahlreicher Fortschritte im Bereich der meilentésen (pharmakologischen)
und operativen (invasiven) Symptomkontrolle derkpason’schen Erkrankung in den
vergangenen Jahrzehnten, besteht in den spatene8taér Erkrankung unveréandert
eine hohe Symptomlast.
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Bislang existieren lediglich wenige Daten lUber dMersorgungsoptionen und Unter-
stiutzungsmoglichkeiten, sowie tber den Nutzen uredletistbarkeit von unterschied-
lichen Mallnahmen (pflegerisch, therapeutisch u.AuRerdem bestehen bislang kei-
nerlei Erhebungen zu gesundheitsbezogenen KostemdreParkinson’schen Erkran-
kung im fortgeschrittenem Stadium.

Ziele der Studie

Die Studie wird eine Datenbasis und eine Plattfgemerieren um Informationen fir
diese komplexe Phase der Patienten zu erfasserdienthdividuellen Settings analy-
sieren.

Das Ziel hierbei ist die Verbesserung der Betreuund die Verminderung der Belas-
tung der An- und Zugehorigen, durch die Identifibat von Problemen, die einer ada-
guaten Versorgung entgegenstehen. Im Weiteren saféektive Bewaltigungsstrate-
gien fur den Alltag erdrtert werden.

Ablauf und Nutzen der Studie

Zu Beginn fiuhrt der Studienleiter bzw. dessen Ve&ming mit allen potentiellen Teil-
nehmern ein Informations- und Auswahlgesprach dumhrin werden die in Frage
kommenden Teilnehmer tGber Inhalte, Zweck und Suukier Studie informiert.

Alle Patienten und Angehorige, die die Kriterierr fdie Teilnahme erfullen, werden
personlich und schriftlich Gber die Vorteile undsiien der Studie aufgeklart.

Eine schriftliche Einwilligungserklarung wird darfdin eingeholt.

In einem Zeitraum von einem Jahr werden 2 Haushesyz.B. in der Wohnung oder
in einer stationaren Pflegeeinrichtung) erfolgerelahe einen zeitlichen Umfang von
circa 2-4 Stunden umfassen werden. Innerhalb digggahmens werden zum einen
durch die Personen, welche an der Studie mitwirked zum anderen durch die Pati-
enten und Angehorigen verschiedene Fragebdgen #ildgeaulRerdem soll ein semi-
strukturiertes Interview durchgefihrt werden.

Ein zusatzlicher Nutzen ergibt sich aus der Teimahan der Studie fur die Stu-
dienteilnehmer nicht.

Die Probleme, mit denen die Patienten und ihre Hammnit fortgeschrittener Parkin-
sonerkrankung konfrontiert sind, kdnnen auch alsaB@ma (=beispielhaft) fur Prob-
leme der alternden Population gesehen werden, dieemgeschréankter Mobilitat und
verminderten Aktivitaten des taglichen Lebens, sowiultiplen physischen, mentalen
und sozialen Problemen konfrontiert ist.
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Datenschutz

Die Teilnahme an der Studie ist freiwillig. Durch de Verweigerung der Teilnahme
entstehen keine Nachteile, insbesondere im Hinblickuf die Qualitat der eigenen
bzw. der Behandlung des Patienten.

Das Einverstandnis zur Teilnahme an dem Forschungswhaben kann jederzeit
und ohne Angabe von Grinden zurickgenommen werdenphne dass hieraus
Nachteile entstehen.

Bei dieser Studie werden die Vorschriften tGber didirztliche Schweigepflicht und
den Datenschutz eingehalten. Es werden personlici2aten und Befunde Uber Sie
erhoben und verschlusselt (pseudonymisiert), d.h. @der Ihr Name noch lhre Ini-
tialen oder das exakte Geburtsdatum erscheinen im &schlisselungscode, weiter-
gegeben. Nur der Studienleiter kann einen Zusammerang zwischen den Daten
und lhrer Person herstellen. Im Falle des Widerrufsihrer Einwilligung werden
die pseudonymisiert gespeicherten Daten in irreveibel anonymisierter Form wei-
ter verwendet. Eine Entschlisselung erfolgt lediglich in Fallen,n denen es lhre eigene
Sicherheit erfordert (,medizinische Griinde*) oder falls es zu Anderungen in der wissen-
schaftlichen Fragestellung kommt (,wissenschaftlick Grinde“). Die Unterlagen wer-
den in den Raumen der Klinik und Poliklinik fir Palliativmedizin am Klinikum
der Universitat Munchen aufbewahrt. Im Falle von Veoffentlichungen der Stu-
dienergebnisse bleibt die Vertraulichkeit der persalichen Daten gewéhrleistet,
d.h. die Daten werden rein anonymisiert publiziert.

Wir hoffen, dass Sie sich fir eine Teilnahme undrbleiben mit freundlichen

GriufRen

Prof. Dr. med. Stefan Lorenzl
Projektleiter
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EINWILLIGUNGSERKLARUNG ZUR TEILNAHME AN DER STUDIE
Palliative Care fur Menschen mit Parkinsonsyndromen

Name:

Geburtsdatum:

Aufgeklart von:

1. Ich erklare mich dazu bereit, an oben genanntedi&tieilzunehmen; den Inhalt der vor-
liegenden Einwilligungserklarung habe ich verstamaeit der oben geschilderten Vorge-
hensweise bin ich einverstanden.

2. Ich wurde Uber Sinn und Zweck sowie den Inhalt Sierdie aufgeklart. Ich hatte ausrei-
chend Zeit, alle meine aufkommenden Fragen zu me&uigiedenheit zu klaren, auch im
Hinblick auf die datenschutzrechtlichen Fragen.

3. Meine Teilnahme ist freiwillig und ich kann meinéntwilligung jederzeit ohne Angabe
von Grinden zurtickziehen, ohne dass dies Auswidkurayf meine eigene Behandlung
oder die des Patienten haben wird.

4. Eine Kopie der Information und der Einwilligungskrking wurde mir ausgehandigt.

Muinchen,

Ort, Datum

Unterschrift des Teilnehmers Unterschrift desjPkomitarbeiters

Ich bin mit der Erhebung und Verwendung personliche Daten und er im Rahmen
der Studie erfolgten Aufzeichnungen von Daten nacMal3gabe des Informations-
blattes einverstanden.

Unterschrift des Teilnehmers
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