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Lusammenfassung

Das Kompetenznetz Parkinson (KNP) wird seit Septem-
ber 1999 vom Bundesministerium fiir Bildung und For-
schung (BMBF) gefdrdert und befindet sich aktuell in
der dritten Forderperiode. In den ersten beiden Férder
zeitrdumen hat das KNP sich selbst strukturiert und eine
leistungsfahige Infrastruktur entwickelt, um eine effekfi-
ve Zusammenarbeit seiner Mitglieder zu ermdglichen
und gemeinsame Forschungsprojekte zu verwirklichen.
Im KNP werden Projekte zur tiefen Hirnstimulation, zur
Friihdiagnose der Parkinson-Syndrome, zu pharmakolo-
gischen Multizenterstudien und dkonomischen Fragestel-
lungen bearbeitet. AuBerdem werden Daten- und Bioma-
terialbanken aufgebaut. Herzstiick und Basis fir klini-
sche Studien ist dos zentrale Patientenregister, in dem
Patientendaten in pseudonymisierter Form gespeichert
sind. In einer Genbank werden dariiber hinaus DNA-Pro-
ben fiir Gen-Analysen gesammelt. Die dritte Férderperi
ode schlieBlich soll den lingerfristigen Bestand des Netz-
werkes nach Auslaufen der BMBF-Férderung sichern. Ein
wichtiger Schritt auf dem Weg dorthin war die Griindung
der German Parkinson Study Group (GPS). Die Studien-
gruppe fihrt Industriefinanzierte Studien durch und ver-
wirklicht eigene Projekte.
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Summary

Since September 1999 the Competence Network on
Parkinson’s disease (CNP) has been supported by the
German Federal Ministry of Education and Research
(BMBF) and is now in its third and final funding period.
In the first two periods the CNP built up the organization
and developed an effective infrastructure to enable the
co-operation of members and fo realize common re-
search projects. Within the CNP, projects on deep brain
stimulation, early diagnosis of Parkinsonian syndromes,
multicenter drug studies and economical evaluation are
performed. Furthermore two data bases were gener-
ated. The central patient registry, which retains patient
dataina pseudonymous mode, presents the core of
the CNP and basis for clinical studies. The gene bank
collects samples of DNA to analyse genes. The major
goal of the third funding period is to achieve the sustain-
ability of the network without funding by the BMBF.
Therefore the members of the CNP have founded the
German Parkinson Study Group (GPS). The GPS imple-
ments clinical studies sponsored by the industry and
conducts investigator initiated projects.

Competence Network on Parkinson’s disease
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as Bundesministerium fiir Bildung
D und Forschung (BMBF) hatte 1998

eine Ausschreibung fiir »Kompe-
tenznetzwerke fiir die Medizin« publiziert.
Eine Gruppe von 17 deutschen Kliniken
hat auf Initiative und unter Federfithrung
von W. H. Oertel, Marburg, einen Antrag
zur Forderung eines Netzes Parkinson ein-
gereicht. Aus 160 Bewerbungen hat eine in-
ternationale Jury neun Projekte ausge-

wihlt, die fiir die néchsten fiinf Jahre gefor-
dert werden sollten. Die neurowissen-
schaftlichen Disziplinen konnten damals
insgesamt vier der neun Kompetenznetze
einwerben: Depression, Schizophrenie,
Schlaganfall und Parkinson.

Der Aufbau des KNP begann noch im
Jahr 1999. In Marburg wurde das Netz-
werksekretariat eingerichtet. Die erste For-
derperiode (1999-2002) wurde zur Struktu-
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rierung der Organisation und zur Entwick-
lung einer Infrastruktur genutzt, die eine
zentrale Erfassung von Patienten- und Pro-
jektdaten erlaubte. Auch soll sie einen effi-
zienten Austausch von Daten und Informa-
tionen zwischen den Experten ermogli-
chen. In der zweiten Forderperiode
(11/2002-10/2004) wurden die geschaffenen
Strukturen fiir Forschungsprojekte genutzt.
Auflerdem begannen die Mitglieder des
Netzes Grundlagen zu entwickeln, die ein
Uberleben iiber den offentlichen Forder-
zeitraum hinaus garantieren sollten. Ein
erster Schritt in diese Richtung war die be-
reits in der ersten Forderperiode erwirkte
Anerkennung des KNP als gemeinniitziger
Verein. In der zweiten Forderperiode wur-
de innerhalb des KNP die German Parkin-
son Study Group (GPS) gegriindet. Die
GPS fiihrt Industrie-finanzierte Studien auf
nationaler Ebene durch und verwirklicht
Investigator-initiierte Projekte — finanzier-
te Studien sollen in Zukunft die Basis fiir
das Fortbestehen des KNP bilden. Heute
befindet sich das Kompetenznetz Parkin-
son in einer dritten Forderperiode (Forder-
kennzeichen: 01GI0401). Das BMBF will
mit dieser weiteren Unterstiitzung erfolg-
reich arbeitenden Netzen die Moglichkeit
geben, ihre zentrale Infrastruktur zu kon-
solidieren.

Mitglieder

Im KNP haben sich Forschungseinrichtun-
gen, Stddtische Kliniken, Parkinson-Fach-
kliniken und Rehabilitationseinrichtungen
zusammengeschlossen. Die Mitglieder des
KNP verfolgen mit ihrer Partnerschaft das
Ziel, die Bereiche Grundlagenforschung-

Nervenheilkunde 1,/2005



2/2

-
Eggert et al.

und klinische Forschung iber die Diagnose
bis hin zur Therapie zu vernetzen. Dies er-
laubt einen schnellen Wissenstransfer von
den forschenden Einrichtungen in die Pra-
xis und umgekehrt und optimiert letztlich
die Patientenversorgung,

Am Netzwerk nehmen im Jahr 2004
28 klinische Zentren teil. Durch die enge
Zusammenarbeit mit dem Verband fiir
Qualitdtsentwicklung in der Neurologie
und Psychiatrie e.V. (QUANUP) wird jetzt
eine iibergreifende Kooperation mit nie-
dergelassenen Kollegen angestrebt.

Infrastruktur

Nach 4,5 Jahren vernetzten Arbeitens
haben sich im KNP die Infra- und Kommu-
nikationsstruktur, das vertikale Versor-
gungsnetz und das horizontale Forschungs-
netz etabliert und werden wissenschaftlich
genutzt. Basis der Infrastruktur bildet
ein Internet-basiertes Remote-Data-Entry-
System (RDE-System). Die standardisierte
Datenstruktur dient der zentralen Patien-
ten-Registrierung, verschiedenen multi-
zentrischen Forschungsprojekten und vor
allem klinischen Studien. Portal fiir das
»Web-Based Data-Entry« ist die Home-
page des KNP: www.kompetenznetz-
parkinson.de. Im Prinzip kann damit jeder
autorisierte Partner von jedem Ort der
Welt aus tiber diese entwickelte Infrastruk-
tur am Netz teilnehmen.

Uber das RDE-System hat das Kompe-
tenznetz eine zentrale Datenbank, ein elek-
tronisches Patientenregister, aufgebaut.
Auf hohem Datenschutz- und Sicherheits-
niveau werden Patientendaten nach stan-
dardisierten Vorgaben (der Zugriff erfolgt
tiber ein elektronisches Formularsystem)
via Internet eingegeben. Kernpunkt des
Datenschutzkonzeptes, das von den Daten-
schutzexperten der Lénder begutachtet
und abgenommen wurde, ist die Speiche-
rung der Daten in pseudonymisierter
Form.

Die technische Datensicherheit wird auf
zwei Ebenen sichergestellt: Alle Daten
werden strikt verschliisselt iiber das SSL-
Protokoll geleitet; der Datenbankserver
selbst ist gegen unbefugte Zugriffe iiber
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das Internet durch zwei hintereinander
geschaltete Firewalls und ein Intrusion-De-
tection-System gesichert. Das technische
Datensicherheitskonzept des KNP wurde
vom TUV begutachtet und zertifiziert, das
RDE-System des KNP darf das Priifsiegel
»trusted site« tragen.

Im Oktober 2004 enthielt das Patienten-
register mehr als 4500 Datensétze zu Pati-
enten mit Morbus Parkinson, Multi-Sys-
tem-Atrophie, progressiver supranukledrer
Blicklahmung sowie zu gesunden Kon-
trollpersonen. Ziel ist es, alle Patienten in
ein- bis zweijahrigen Abstéinden erneut zu
untersuchen und neue Patienten kontinu-
ierlich einzugeben. Durch die Patientenda-
ten wird eine Charakterisierung des Phéno-
typs der entsprechenden Blutproben der
Genbank moglich m.

Das Patientenregister bildet die Basis
fir klinische Studien. Die Idee ist, per
Mausklick, unter Beriicksichtigung aller
Fin- und Ausschlusskriterien, geeignete Pa-
tienten fiir klinische Studien auszuwéhlen.
Je mehr Datensdtze ein solches Register
enthilt, desto einfacher ist diese Idee zu
realisieren. Die Datenerhebung erfolgt
tiber das Minimale-Daten-Set (MDS). Wer-
den Datensitze fiir spezielle klinische Fra-
gestellungen benotigt, die tiber das MDS
hinausgehen, so konnen diese tiber den so
genannten FormBuilder generiert werden.
Der FormBuilder erméoglicht die Aufnah-
me von Anderungen, Erginzungen oder
zusdtzlichen Formularen innerhalb der Da-
tenbank fiir jeden beliebigen Forschungs-
zweck.

Um noch mehr Funktionalitdt und Fle-
xibilitit zu erreichen, werden bis Mitte
2005 zusitzliche Module wie PDF-Print,
Im- und Export-Tool und das Abfrage-Tool
ins EDV-System aufgenommen. Mit Hilfe
des Abfrage-Tools kann die Datenbank
des KNP fiir wissenschaftliche Analysen
genutzt werden (aktuelle Auswertung:
»Multivariante Analyse des Einflusses von
Dyskinesiedauer und -schweregrad auf die
gesundheitsbezogene Lebensqualitédt bei
Patienten mit Morbus Parkinson«). Abfra-
gen konnen dabei iiber beliebige Kombina-
tionen von Items erfolgen. Abfragen iiber
den gesamten Datenbestand bediirfen je-
doch der Genehmigung durch den Vor-
stand.
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Projekie

Das horizontale Forschungsnetz des KNP
arbeitet derzeit an sechs verschiedenen
wissenschaftlichen Teilprojekten.

Genbank fir die Parkinson-
Krankheit in Deutschland

Die kiirzlich gelungene Identifizierung ge-
netischer Ursachen mehrerer familidrer
Parkinson-Syndrome zeigt, dass die idiopa-
thische Parkinson-Krankheit eine hetero-
gene Erkrankungsgruppe darstellt. Neben
der ganz liberwiegenden, sporadischen Par-
kinson-Krankheit gibt es sowohl autoso-
mal-dominante als auch rezessive Erbgén-
ge. Die Atiologie der sporadischen Parkin-
son-Krankheit ist noch immer noch unklar.
Bislang gibt es keine Hinweise darauf, dass
die bereits identifizierten Mutationen auch
von Bedeutung fiir die Pathogenese der
sporadischen Parkinson-Krankheit sein
konnten, obwohl die Funktion der entspre-
chenden Gene - wie im Falle von Parkin
oder alpha-Synuclein — einen Zusammen-
hang vermuten lassen. Bei den haufigen
sporadischen Formen handelt es sich wahr-
scheinlich um polygene Erkrankungen, bei
denen eine spezifische Konstellation meh-
rerer Genloci, moglicherweise in Kombina-
tion mit bislang ebenfalls nicht identifizier-
ten Umweltfaktoren, zu der Erkrankung
filhrt. Im Gegensatz zu den monogenen
Formen sind zur Aufklarung solcher kom-
plexen genetischen Ursachen groBe Grup-
pen gut untersuchter und charakterisierter
Patienten, Familienangehoriger und gesun-
der Kontrollpersonen erforderlich.

Um dies zu ermdglichen, wurde im Rah-
men des Kompetenznetz Parkinson die
»Genbank Parkinson-Krankheit Deutsch-
land« (GEPARD) aufgebaut. Auch diese
Genbank ist als Netzwerk konzipiert: GE-
PARD-Zentren in Bonn, Dresden, Liibeck,
Marburg und Tiibingen lagern die im ge-
samten KNP gesammelte DNA-Proben
von Parkinson-Patienten, deren Verwand-
ten sowie gesunden Kontrollpersonen. Du-
plikate von allen Proben werden in Bonn
gelagert. Bis Ende 2003 sind so mehr als
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1300 DNA-Proben gesammelt worden. Die
Genbank stellt somit zwar eine der grofiten
DNA-Sammlungen von Patienten mit Par-
kinson-Krankheit dar, représentiert aber
dennoch lediglich etwa 0,5 % aller deut-
schen Patienten.

Biomaterialbanken wie die KNP-Gen-
bank unterliegen dem Datenschutzrecht.
Da Genanalysen Konflikte provozieren
konnen, die das Selbstbestimmungsrecht
der Patienten, der Betroffenen, tangieren,
unterliegen diese Daten einem ganz beson-
deren Schutz. Der Datenschutz nimmt im
KNP folglich einen hohen Stellenwert ein.
Fiir die Genbank hat das KNP ein Daten-
schutzkonzept entwickelt, dem die Daten-
schutzbeauftragten der Lénder Baden-
Wiirttemberg, Bayern, Hamburg, Hessen,
Berlin und Nordrhein-Westfalen bereits
zugestimmt haben. Erstmals in Deutsch-
land wurde damit fiir eine Biomaterialbank
eine datenschutzrechtliche Genehmigung
erteilt.

Tiefe Hirnstimulation —
Neurologische/Neurochirurgische
Multizenterstudien

Die tiefe Hirnstimulation ist ein neues und
sehr wirksames Verfahren zur Behandlung
von Patienten mit Bewegungsstorungen.
Der erfolgreiche Einsatz dieser Methode
erfordert die engste Zusammenarbeit von
Neurologen, spezialisiert auf das Gebiet
der Bewegungsstorungen, und von Neuro-
chirurgen, spezialisiert auf die Durch-
fihrung  funktionell-neurochirurgischer
Verfahren.

Dieses Projekt hat drei Hauptziele.
Erstens geht es um den Aufbau einer Stu-
diengruppe, um Multizenterstudien zur
Behandlung von Bewegungsstorungen -
insbesondere des M. Parkinson — durchzu-
fiihren. Zweitens sollen durch die Arbeit
der Gruppe nationale Standards fiir die
Durchfithrung dieser Behandlung ent-
wickelt und etabliert werden. Drittens soll
die Forschung zu dieser neuen Behand-
lungsmethode koordiniert werden.

Die Arbeitsgruppe hat soeben die Re-
krutierung zu einer grofien Multizenterstu-
die zum Vergleich der Lebensqualitit bei
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Tab. 1 Fragebogen: Frihdiagnose von Parkinson-Syndromen
Ja Nein
1. Zittern Thre Arme oder Beine? 0O O
2. Haben Sie Schwierigkeiten, beim Gehen oder Stehen o O
das Gleichgewicht zu halten?
3. Fillt es Thnen schwer, von einem Stuhl aufzustehen? 0O O
4. Schleifen Sie mit den Fiiflen oder sind Thre Schritte kleiner geworden? o O
5. Fiihlen Sie sich manchmal plétzlich wie eingefroren, O O
z.B. wenn Sie durch eine Tiir gehen?
6. Scheint Thnen Ihr Gesicht weniger ausdrucksvoll als frither? 0O O
7. Hat Ihnen jemand gesagt, dass Thre Stimme leiser sei als frither? O O
8. Ist Thre Handschrift im Verhiltnis zu frither kleiner geworden? 0O O
9. Fillt es Thnen schwerer, Knpfe an Ihrer Kleidung zu schlielen? O O

bilateraler Nucleus-subthalamicus-Stimu-
lation (STN-DBS) versus »best medical
treatment« abgeschlossen. Dies ist die welt-
weit erste Studie, die beide Therapieformen
miteinander vergleicht. Eine zweite multi-
zentrische Studie untersucht den Effekt der
Pallidum-Stimulation bei Patienten mit ge-
neralisierter Dystonie. Auch diese Studie
ist fast abgeschlossen. Studien zu den Be-
handlungskosten werden zusammen mit
dem Teilprojekt Okonomie des KNP
durchgefiihrt. Zudem ist die Arbeitsgruppe
an der Formulierung der deutschen Leitli-
nien zur Parkinson-Therapie beteiligt und
erarbeitet derzeit detaillierte Standards fiir
die tiefe Hirnstimulation. Jéhrliche Anwen-
dertreffen finden mit Unterstiitzung der In-
dustrie statt.

Die experimentelle und patientenge-
bundene Grundlagenforschung findet de-
zentral statt und wird teilweise auch durch
andere Forschungsforderung (BMBF, DFG
etc.) finanziert. Unter den zahlreichen Er-
gebnissen sei hier nur die Entwicklung ei-
nes Tiermodelles fiir die Stimulation ge-
nannt und der Nachweis, dass die tiefe
Hirnstimulation auch vegetative Funktio-
nen beeinflusst, zum Beispiel die Blasen-
kontrolle.

Friihdiagnose
der Parkinson-Syndrome

Da Patienten in den frithen Stadien einer
Parkinson Erkrankung in der Allgemein-
arztpraxis héufig unentdeckt bleiben, wur-
den verschiedene Screening-Modalitdten
validiert (1). Aus den Ergebnissen wurde
ein Screening-Verfahren entwickelt, um die
Erkennung undiagnostizierter Patienten zu
fordern. An einer ersten Erhebung nahmen
neun Hausarztpraxen aus einer landlichen
Region in Mittelhessen teil. Die Hausérzte
identifizierten Patienten, die vermutlich
eine Parkinson-Erkrankung aufweisen,
tiber einen Fragebogen (Tab. 1). Zusam-
men mit einer anschlieBenden standardi-
sierten klinischen Untersuchung ergab sich
dann eine klinische Einschitzung, ob die
Patienten ein bekanntes oder kein Parkin-
son-Syndrom aufweisen bzw. sie nur mogli-
cherweise erkrankt sind (paralleles Scree-
ning). Die Parkinson Erkrankung wurde
durch zwei Neurologen bestitigt (1-Jahres-
Follow-up, FP-CIT-SPECT).

Von 1411 Patienten, die den Hausarzt
konsultierten, nahmen 1030 an der Studie
teil, 87 mogliche Falle wurden entdeckt.
Identifiziert wurden 12 Parkinson-Erkran-
kungen, davon vier De-novo-Fille. Die sta-
tistische Analyse zeigte, eine hohe Sensiti-
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vitdt des Fragebogens und eine hohe Spezi-
fitat der klinischen Einschitzung durch den
Hausarzt. Basierend auf diesen Ergebnis-
sen wurde in einer zweiten Erhebung als
Screening-Instrument ein gestuftes Vorge-
hen iiber den Patientenfragebogen, die
hausérztliche Untersuchung und den klini-
schen Eindruck eingesetzt. Aus 1353 Teil-
nehmern konnten in diesem zweiten Teil
der Untersuchung wurden fiinf De-novo-
Patienten ermittelt werden. Das Screening-
Instrument mit gestuftem Vorgehen erwies
sich im Feldtest als praktikabel. Es ermog-
licht in erheblichem Mafe die Frithdiagno-
se eines Morbus Parkinson in einer ldndli-
chen Region.

Das KNP will in Kooperation mit dem
Kompetenznetz Demenzen einen &hnli-
chen Fragebogen fiir die Diagnose einer
Demenz mit Lewy-bodies bei Parkinson-
Patienten entwickeln. Aulerdem beschéf-
tigt sich das KNP mit REM-Schlaf-Verhal-
tensstorungen (RBD) als Indikatoren fiir
alpha-Synucleinopathien.

Pharmakologische Multizenterstudien

Das Kompetenznetz Parkinson/die Ger-
man Parkinson Study Group mochte sich
als Institution fiir die Durchfiihrung klini-
scher Studien in Kooperation mit dem Ko-
ordinierungszentrum fiir Klinische Studien
(KKS), Marburg, und der pharmazeuti-
schen Industrie etablieren. Um die Effekti-
vitdt der aufgebauten Strukturen zu tiber-
priifen, wird derzeit im KNP in Zusammen-
arbeit mit der European MSA Study
Group (EMSA) eine multizentrische, dop-
pelblinde, randomisierte, zweiarmige Stu-
die (MEMSA-Studie) zur Evaluierung der
Wirksamkeit und Vertraglichkeit von Mi-
nozyklin bei der Behandlung von Patienten
mit Multi-System-Atrophie (MSA) durch-
gefiihrt. Die Studie ist KNP-initiiert und -fi-
nanziert; neben Innsbruck (EMSA-Studi-
engruppe) nehmen zehn KNP-Zentren teil.

Minozyklin, ein Antibiotikum aus der
Gruppe der Tetrazykline, wird klinisch bei
der rheumatoiden Arthritis eingesetzt und
hat neben einer antiinflammatorischen
Wirkung im Tierexperiment auch neuro-
protektive Eigenschaften. Daher konnte
Minozyklin auch bei neurodegenerativen
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Erkrankungen wie der MSA eine neuro-
protektive Wirkung aufweisen.

Die im KNP durchgefiihrte Studie un-
tersucht die Wirkung von 2x100 mg/d Mi-
nozyklin auf die Progression der klinischen
Symptome der MSA. 60 Patienten (30 Pati-
enten erhalten Verum, 30 Patienten Plaze-
bo) im Alter zwischen 40 und 75 Jahren
wurden rekrutiert. Die Diagnose einer
MSA erfolgte nach den Konsensus-Kriteri-
en, eingeschlossen wurden Patienten mit
UMSARS-(Unified Multiple System Atro-
phy Rating Scale)-IV-Werten unter 3.

Priméres Zielkriterium der Studie ist
die Verlangsamung der klinischen Progres-
sion, gemessen mit der UPDRS-(Unified
Parkinson Disease Rating Scale) Teil III
nach 48 Wochen im Vergleich zum Thera-
piebeginn. Die Gesamtbeobachtungsdauer
betrégt fiir jeden Patienten 56 Wochen und
fiir die Behandlungsphase 48 Wochen. Zur
Beurteilung der Vertréglichkeit werden die
Haufigkeit und der Schweregrad der uner-
wiinschten Ereignisse und Nebenwirkun-
gen {iber den gesamten Studienzeitraum
von 56 Wochen ermittelt. Die Rekrutierung
der Patienten wurde 2004 beendet.

Okonomie

Das Okonomie-Projekt des KNP hat zum
Ziel, ein Pradiktionsmodell fiir die Kosten
des idiopathischen Parkinson-Syndroms
(IPS) zu entwickeln. Neben der detaillier-
ten Erhebung aller Kostenarten wurden
auch die kostenbestimmenden Faktoren
der Parkinson-Erkrankung identifiziert.
Von R. Dodel, Bonn, wird in Zusammenar-
beit mit W. H. Oertel, Marburg, eine 3-
jahrige, prospektive Léangsschnitt-Studie
durchgefiihrt, die medizinische und nicht-
medizinische Kosten bei Patienten mit M.
Parkinson erfasst. Auferdem analysiert sie
die Krankheitsprogression und damit asso-
ziierte 0konomische Konsequenzen sowie
den Einfluss auf die Lebensqualitdt. Die 6-
und 12-Monatswerte sind evaluiert und zur
Veroffentlichung eingereicht m.

Ermittelt wurden die direkten Gesamt-
kosten (medizinische und nicht-medizini-
sche Kosten, Kosten der Medikation), die
indirekten Kosten sowie die Eigenleistun-
gen der Patienten. Auch die jahrlichen
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Leistungen der Pflege- und Rentenver-
sicherung waren Gegenstand der Evalua-
tion. Zudem wurden die Faktoren, welche
die Hohe der Gesamtkosten am stérksten
beeinflussen, ermittelt.

Kooperationen

Das KNP ist an verschiedenen internatio-
nalen und nationalen Projekten beteiligt.
Innerhalb des fiinften Europdischen Rah-
menprogramms arbeitet das KNP mit dem
ersten neurologischen Netzwerk in Europa
(Kooperation mit zehn européischen Part-
nern) »EuroPa« (European Cooperative
Network for Research, Diagnosis and
Therapy of Parkinson’s Disease) und der
EMSA-Studiengruppe zusammen. Inner-
halb des 6. Européischen Rahmenpro-
gramms ist das KNP Partner in zwei For-
schungsprogrammen - APOPIS (Abnor-
mal Protein in the Pathogenesis of Neuro-
degenerative Disorders) und Brain-Net
Europa.

Auf nationaler Ebene kooperiert das
KNP mit der Telematik-Plattform (TMF)
der Medizinischen Forschungsnetze und
mit Afgis, dem Aktionsforum fiir Gesund-
heitsinformationssysteme. Die TMF ist eine
vom BMBF geforderte Interessengemein-
schaft der medizinischen Forschungsnetze
und der Koordinierungszentren fiir klini-
sche Studien in Deutschland. Sie koordi-
niert und unterstiitzt die Entwicklung und
den Auf- und Ausbau leistungsfihiger IT-
Infrastrukturen in der medizinischen For-
schung. Afgis, gefordert vom Bundesminis-
terium fiir Gesundheit und Soziale Siche-
rung (BMGS), ist ein Zusammenschluss
von Firmen und Organisationen zur Qua-
litatsicherung von Gesundheitsinformatio-
nen im Internet.

Vertikales Netz

Die vertikale Vernetzung soll eine Briicke
bilden zwischen den Forschungszentren
und dem medizinischen Alltag. Niederge-
lassene Praxen und nicht-universitire Ver-
sorgungseinrichtungen werden direkt in
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die Netzwerkarbeit eingebunden, wodurch
eine enge Kooperation zwischen forschen-
den und versorgenden Einrichtungen mog-
lich wird.

Im KNP werden unterschiedliche Pro-
jekte realisiert, um die Qualitdtsentwick-
lung in der Neurologie entscheidend zu be-
einflussen. So hat das KNP 2003 die S2-
Leitlinien zur Diagnose und Therapie von
Parkinson-Syndromen fertiggestellt; S3-
Leitlinien sind in Planung. Durchgefiihrt
werden Disease-Management-Programme
in Kooperation mit dem BVDN/QUANUP
und ein Benchmarking-Projekt zur Verbes-
serung von Behandlungsabldufen bei Par-
kinson-Patienten mit Depressionen. Das
KNP berit die Deutsche Gesellschaft fiir
Neurologie (DGN) bei aktuellen Fragen
der Patientenversorgung. Jiingstes Beispiel
ist die Stellungnahme der DGN und der
Deutschen Gesellschaft fiir Kardiologie
zum Umgang mit moglichen kardialen Ne-
benwirkungen der Dopaminagonisten (m
eingereicht beim Deutschen Arzteblatt).

Das Benchmarking-Projekt wird durch
das BMGS gefordert und ist auf drei Jahre
angelegt. In die Untersuchung werden zehn
Kliniken fiir Parkinson-Syndrome (alle Kli-
niken gehoren zum KNP) und zusitzlich
neurologische ® Praxen und Hausérzte
einbezogen. Es wird untersucht, wie Be-
handlungen in den einzelnen Kliniken ab-
laufen, um bestimmte diagnostische und
therapeutische Schritte zu verbessern. Am
Abschluss des Projektes sollten dann
detaillierte Empfehlungen zur Diagnostik
und Therapie der Depression bei Parkin-
son-Patienten stehen.

Das KNP entwickelt auBerdem gemein-
sam mit dem BVDN/QUANUP ein Kon-
zept zur integrierten Versorgung von Par-
kinson-Patienten. Ziel des Projektes ist die
Optimierung der Patientenversorgung und
der Lebensqualitit der Patienten bei lang-
fristiger Kostenreduktion durch Effizienz-
verbesserung.

German Parkinson Study
Group (GPS)

Im November 2003 wurde wie bereits er-
wiéhnt innerhalb des KNP die German Par-
kinson Study Group (GPS) gegriindet. Die
Studiengruppe fiihrt eigene Projekte und
Industrie-gesponserte Studien durch. Die
Mitglieder der Studiengruppe sind hoch
qualifizierte Neurologen mit langjéhriger
Erfahrung in der GCP-(Good Clinical
Practice)konformen Durchfiihrung klini-
scher Studien. Zahlreiche Kooperationen
mit der Industrie sind vorhanden. Eine zii-
gige Patientenrekrutierung wird durch die
Netzwerk-Struktur garantiert.

Die GPS setzt sich zusammen aus dem
Executive Committee und der Studien-Ma-
nagement-Gruppe. Das Executive Com-
mittee legt die inhaltliche Ausrichtung der
Studien, die Partner und die Studienleitung
fest und trifft die finanziellen Entscheidun-
gen. Die Studien-Management-Gruppe
setzt sich zusammen aus den Mitgliedern
des Executive Committees und den Leitern
der regionalen Studienleitzentren. Die
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Gruppe ist verantwortlich fiir die Patien-
tenrekrutierung im jeweils eigenen Zent-
rum und auBerdem in weiteren Kliniken.
Sie betreut neben bereits aktiven ange-
schlossenen oder assoziierten Kliniken
auch Schwerpunktpraxen und ist fiir die
Weiterbildung der aktiven Arzte verant-
wortlich. Die Studienleitung wird in der
Regel von einem Mitglied der Studien-Ma-
nagement-Gruppe {ibernommen. Das Stu-
diensekretariat der GPS ist in Marburg lo-
kalisiert. Das Studien- und Projektmanage-
ment {ibernimmt die Koordinatorin des
KNP, Frau Dr. Karla Eggert, in Kooperati-
on mit dem Koordinierungszentrum fiir
Klinische Studien, Marburg. Die GPS fiihr-
te 2004 die erste Industrie-gesponserte Stu-
die durch. Die Studie untersucht die Wirk-
samkeit eines Glutamat-Rezeptorantago-
nisten bei Morbus-Parkinson-Patienten mit
Fluktuationen und Dyskinesien. Das Studi-
enmanagement haben KNP, KKS und eine
externe CRO (Clinical Research Organisa-
tion) {ibernommen.
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