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Sehr geehrte Damen und Herren,

auf Ersuchen der Deutschen ParkinsonVereinigung komme ich Threr Bitte nach, Ihre Fragen zu den
Erfahrungen von Probanden zu beantworten, die Sie unter den Ziffern 1 bis 10 aufgdlistet haben. Dabel
werde ich die einzelnen Fragen in einem fortlaufenden Text behanddn, ohne Se sets zu bezeichnen.

Be meiner ersten Untersuchung in der Neurologie der Charité in Berlin (1998) wurde mir die Teilnahme
an einer Sudie, die in Westeuropa und Nordamerika durchgefiihrt wurde, angeboten. Das Interesse an
mir as Probandin beruhte - so erkl&rte man mir - darauf, dass meine Erkrankung (Morbus Parkinson)
noch im Anfangsstadium war und man gerade solche Petienten in der Ambulanz einer Universitétsdinik
nur selten zu sehen bekomme. Gerade diese Petientengruppe benttige man aber fir die geplante Studie.
Es ging um ene mogliche neuroprotektive Wirkung eines Medikaments. Ich wurde nach meiner
Auffassung ausreichend dartiber aufgekl&rt, mit welchen Belastungen ich zu rechnen hétte (sowohl
hingchtlich des Zeteinsatzes d's auch hinsichtlich meiner Lebensfiihrung, der denkbaren
Beaintréchtigungen meiner Gesundheit, der zu erwartenden Unbeguemlichkeiten, vidleicht sogar
zeitweiligen Ubelkeiten oder Schmerzen). Dauerhafte gesundheitliche Probleme wiirden - so sagte man
mir - nicht entstehen. Allerdings misseich zu Beginn und am Ende der Beobachtungszeit jeweils drel
Monate auf spezifische Parkinson-Medikamente komplett verzichten Man hidt esfir snnvoll, dassich
mich zusétzlich von einem Arzt aul¥erhab des Hauses beraten lief3, - wasich auch tat.

Mir fid pogtiv auf, dassder Vorschlag, an der Studie al's Probandin teilzunehmen, erst gemacht wurde,
asich von mir aus erklart hatte, dess ich angesichts meiner nur geringfligigen klinischen Symptome
zundchst bis auf weiteres keine Parkinson- Medikamente zu nehmen gewillt sai. Dazu hat man mich aso
nicht Uberreden miissen. Spéter hat man mir erkl&rt, dass es Uberhaupt keinen Sinn mache, anders zu
verfahren, denn ba Patienten, die sehr unter ihren Symptomen litten, konne man sich nicht darauf
verlassen, dass se wirklich tber mehrere Monate auf Parkinson-Medikamente verzichten wirden.

Ich habe an der Studie d's Probandin teillgenommen, weil mich interessierte 2u erfahren, wie man mit
Probanden umgeht. Fir mich ist das Ergebnis durchweg positiv; nur in UIm (dort wurde eine PET-



Untersuchung durchgefihrt) war die Behandlung der Probanden wie auch der Patienten erschreckend
gleichgitig und sogar riickschtdos. Das war aber dort offengichtlich "der Stil der Truppe" und hatte mit
der Studie im engeren Sinne nichts zu tun. Songt waren sowohl die Beratung, die Aufkl&rung und der
Umgang mit den Probanden in der Charité zufrieden stellend.

Ich wusste von vornherein, worum es ging und welches der Sinn der Untersuchung sein sollte. Die
Risken, die man mir erléutert hat, wurden nach Umfang und Begrenzung von dritter &rztlicher Sate
bestétigt. Ich wusgte natiirlich auch, dass ich an einer Doppel-Blind- Studie teilnahm und desha b weder
mein behandelnder Arzt noch ich wussten, ob ich das getestete Medikament erhielt oder ein Placebo.

Ob die rechtliche Lage von Probanden ausreichend gesichert ist, kann ich aus eigener Erfahrung nicht
beurteilen, well ich keine Schédigungen von Bedeutung habe erleben miissen. Ich wurde auch dartiber
aufgeklart, dass es eine generdle Verdgcherung fir Probanden gebe. Daich sie nicht habe in Anspruch
nehmen miissen, kann ich Uber die Abwicklung solcher Anspriiche aus egener Erfahrung nicht berichten.

In meiner Eigenschaft ds Probandin war ich bereit, fir eéine sinnvolle Untersuchung durchaus einige
Unbequemlichkeiten bis hin zu zeitwalligen Schmerzzusténden hinzunehmen. Dauerhafte gesundheitliche
Schéden hétte ich nicht akzeptiert.

Inzwischen hat man die Studie abgebrochen, well die erhoffte Wirkung des Medikaments erkennbar
nicht gegeben war. Schade.

Ich hoffe, IThnen mit der Schilderung meiner Eindriicke ein wenig gedient zu haben.
Mit freundlichen Grizen

lhre
Margot von Renesse



