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Wie bereits im vorigen Rundblick angekiindigt, wollen wir die Titelseiten der kommenden

+Rundblicke” Ortenin jenen Bundesléndern widmen, in denen sich ebenfalls ODG-Selbsthilfegruppen

in unterschiedlicher Auspragung gebildet haben. Diese Ausgabe ziert ein Motiv der Stadt
Salzburg, weil die Selbsthilfegruppe Salzburg hever ihr 15-jahriges Jubilaum gefeiert hat.
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Osterreichische Dystonie Gesellschaft

Im Bemiihen, den Service fiir unsere Mitglieder
weiter auszubauen, haben wir mit dem letzten
Rundblick einen Fragebogen verschickt, in dem
auch die Wiinsche der Mitglieder an die ODG be-
kannt gegeben werden sollten. Leider sind die
Antworten sehr spdrlich und bisher noch nicht
wirklich aussagekriftig. Weiters sind auch noch

WICHTIGE MITTEILUNG

immer nicht anndhernd alle Mitgliedsbeitrdge fiir
2019 eingelangt. Wir bedanken uns deshalb umso
mehr bei allen Mitgliedern, die ihre Wertschétzung
gegeniiber der ODG durch die Beteiligung an der
Umfrage und die rechtzeitige Begleichung des
Mitgliedsbeitrages gezeigt haben.

Der Vorstand

Was ist DYSTONIE?

Information fuir unsere Erstleser

DYSTONIE ist eine chronische, oft schwere
neurologische Bewegungsstorung.

Durch unwillkiirliche Verspannungen der Muskeln
kommt es zu krampthaften Bewegungen, Zuckungen
oder abnormen Haltungen — ,,die Bewegungen
machen sich selbststindig*. Hohere Hirnfunktionen
wie Wahrnehmen, Erkennen, Empfinden, Gedéichtnis
etc. sind bei Dystonie nicht gestort.

DYSTONIE beginnt meist schleichend:

unkontrolliertes Blinzeln — Verdrehen des Halses —
verkrampfte Sprache — Verkrampfungen beim
Schreiben — Verdrehen des Rumpfes, des Fulles usw...

DYSTONIE hat viele Gesichter,

je nachdem, ob nur ein Korperteil, eine Korperregion
oder der gesamte Korper von den Kriampfen, dem
Tremor und den Schmerzen betroffen werden.
Haufige Formen: ,,Schiefhals* / Torticollis spasmodi-
cus; ,,Lidkrampf* / Blepharospasmus; ,,Schreib-
krampf*; ,,Gesichtskrampf* / Meige-Syndrom;
»Stimmkrampf / laryngeale Dystonie; bei einer
»generalisierten Dystonie sind so zahlreiche
Muskeln des Korpers betroffen, dass dies zu einem
Leben im Rollstuhl fithren kann.

DYSTONIE RUNDBLICK
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DYSTONIE ist (derzeit noch) unheilbar

und — je nach Schweregrad — das Leben
beeintrichtigend und stigmatisierend. DYSTONIE
kann in jedem Alter ausbrechen und ,jede/-n
jederzeit treffen. Die derzeit einzig wirksamen
Therapien sind Botulinumtoxin-Injektionen zur
Linderung der Spannungen und Krimpfe in die
betroffenen Muskeln und in sehr schweren Fillen die
Tiefe Hirnstimulation (,,Hirnschrittmacher®).

Diese Behandlungen erfordern sehr spezialisierte
und erfahrene Arztlnnen sowie ein sehr vertrauens-
volles Verhiltnis von PatientInnen und ArztInnen.

DYSTONIE ist nach Parkinson die zweithiufigste
neurologische Bewegungsstorung

und ist ungefdhr gleich haufig wie MS (Multiple
Sklerose), ca. 1 bis 2 Betroffene pro 1.000 EW,
in Osterreich daher ca. ,nur® 8.000 — 16.000
Betroffene. Dystonie ist leider im Gegensatz zu
MS und Parkinson kaum bekannt und wird auch
sehr oft mit der sogenannten ,,vegetativen Dystonie*
verwechselt, was allzu oft zu verhdngnisvollen Fehl-
beurteilungen fiihrt. Die nicht oder falsch diagnosti-
zierten Fille sind mit Sicherheit hiufig (,,hohe
Dunkelziffer*!).
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Du bist nicht allein!

EDITORIAL

Liebe Mitglieder und Freunde der ODG!
Sehr geehrte Leser dieses DYSTONIE-Rundblickes!

napp vor Ende dieses Jahres informiert Sie
B unsere Zeitschrift wieder liber Neues und
Wissenswertes zu dem Thema DYSTONIE.
Diesmal berichten wir z.B. iiber die Ausbildung der
osterreichischen Neurologen, aufgrund welcher sie
fir die Anwendung von Botox zur Behandlung
»zugelassen™ bzw. ,zertifiziert® werden. Dieses
Thema wird von zwei Seiten beleuchtet: einmal aus
der Sicht einer Neurologin, welche die Ausbildung
gemacht hat, sowie auch aus der Sicht eines Neurolo-
gen, der in dem zustindigen Zertifizierungskomitee
tatig ist.

Begleitend dazu gibt es Artikel liber Tétigkeiten
und Ereignisse in unserem Verein sowie den beste-
henden ODG-Selbsthilfegruppen. Ein Artikel wurde
uns auch von einer ,,befreundeten* Selbsthilfegrup-
pe, der Schidelhirn-Trauma-Selbsthilfegruppe Wien,
zur Verfligung gestellt. Darin geht es um die Schaf-
fung von barrierefreiem Zugang zur Kultur am Bei-
spiel von Museen. Wir sind sehr stolz, dass wir {iber
ein konkretes Beispiel in Wien, im Kunsthistorischen
Museum, berichten konnen.

Manchmal haben wir, die fiir die ODG ehrenamt-
lich Tatigen, aber den Eindruck, dass die von uns
ausgesandten Botschaften unsere Leser nicht so
beriihren, wie wir uns das vorgestellt haben.

Im letzten Rundblick haben wir eine Fragebogen-
Aktion gestartet. Zugrunde lag der Gedanke, einer-
seits mit dieser Aktion den behandelnden Arzten

mehr Informationen iiber die an Dystonie erkrankten
Personen zu liefern, wodurch sowohl aktuell stattfin-
dende als auch zukiinftige Behandlungen verbessert
werden sollen. Andererseits wollten wir erfahren, wie
wir unser Service fiir unsere Mitglieder verbessern
konnen.

Der erbetene Riicklauf an ausgefiillten Fragebdgen
war bisher maBig.

Wir wissen, dass nicht jeder unserer Beitrdge und
Artikel auf allgemeines, grofles Interesse stoflen
kann. Sollten Sie deshalb den letzten Rundblick, der
die Fragebogen-Aktion beinhaltet, voller Freude auf
den Stofl der Zeitschriften, die Sie ,,spiter lesen
wollten, gelegt haben — nehmen Sie sich bitte kurz
Zeit, fiillen Sie den Fragebogen aus und senden Sie
ihn an uns zuriick. Das konnte auch Thre Behandlung
verbessern helfen.

Falls keine Briefmarke zur Hand ist, schreiben Sie
einfach ,,Porto zahlt Empfanger. Und falls kein Fra-
gebogen vorhanden ist — bitte melden — wir senden
Ihnen gerne einen zu.

Diese Aktion ist es aus unserer Sicht wirklich wert,
dass wir um jeden einzelnen beantworteten Frage-
bogen werben.

Wir hoffen, dass der vorliegende Winter-Rund-
blick einige interessante Informationen fiir alle Lese-
rinnen und Leser bietet, und freuen uns wie immer
iiber Zustimmung und konstruktive Kritik!

Das Redaktionsteam
Dr. Martina Hinek-Hagel, Ingrid Schermann,
Fritz Kasal, Prof. Mag. Richard Schierl

Das Redaktionsteam

WUNSCHE — GRUSSE — ERWARTUNGEN - HOFFNUNGEN

Weihnachten und der darauffolgende Jahreswechsel — jedes Jahr erleben wir diese
bedeutenden Tage. Und jeder von uns erlebt diese Tage in seiner eigenen Welt und
Umgebung. Ganz personliche Gefiihle und vor allem der gesundheitliche Zustand lassen
uns diese Tage leicht und fréhlich oder auch schwermiitig, krank und verzweifelt durchleben.

Wir freuen uns mit den FROHLICHEN, denken aber auch intensiv an die KRANKEN und EINSAMEN.

So wiinschen wir allen ein frohes Weihnachtsfest und fiir das neue Jahr eine grofse Menge an Lebensmut
und Kraft, um die kommenden Probleme zu meistern.
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Botulinumtoxin-Behandlung

ja — aber wo?

Wo, also an welchem Ort, soll eine Botulinumtoxin (BoNT)-Behand-
lung 1dealerweise stattfinden? Das hangt in erster Linie von der Art der
Erkrankung ab. In den vorliegenden Beitragen werden am Beispiel der
Einfiihrung der BoNT-Behandlung in einem Rehabilitationszentrum
die Eckpfeiler einer solchen Behandlung im Blick auf Planung,
Finanzierung, Durchfiihrung, Uberpriifung des Behandlungserfolgs

und Dokumentation dargestellt.

‘ ’ Jenn bei der Behandlung mit BoNT die
,»Wo-Frage* gestellt wird, machen wir uns
zumeist Gedanken tiber die Zielregion.
Welche Gewebe wollen wir erreichen, etwa Muskeln,
Unterhaut oder Driisen? Welchen Effekt wollen wir
erzielen, beispielsweise eine Verminderung von
Schmerzen oder eine Muskelentspannung? Wenn wir
in den Muskel injizieren, stellt sich die Frage nach
den geeigneten Muskeln oder Muskelkombinationen.
Aber selbst, wenn die Auswahl an Muskeln richtig
gewdhlt ist, wie konnen wir sicher sein, dass wir
diese dann auch ,treffen*? Zuletzt fragen wir viel-
leicht, welche Region im Muskel erreicht werden soll
und wie BoNT im Zielgebiet moglichst effizient ver-
teilt werden muss. Diese Fragen sind weiterhin von
zentraler Bedeutung und Gegenstand laufender wis-
senschaftlicher Untersuchungen. Um diese wichtigen
Fragen soll es im vorliegenden Beitrag aber nicht
gehen.

Hier mochte ich der Frage nachgehen, an welchem
Ort, d.h. in welchem Setting eine BoNT-Behandlung
idealerweise stattfinden kann. Zahlreiche Faktoren
sind bei dieser Fragestellung von Bedeutung. Wis-
senschaftliche Untersuchungen haben gezeigt, dass
neben den bekannten zugelassenen Erkrankungen,
wie der fokalen Dystonie, der Extremitéitenspastik,
Hyperhidrose, neurogenen Blasenstérung oder der
chronischen Migriane, BoNT bei weiteren iiber zwei-
hundert moglichen Krankheitsbildern helfen kann.
Ob dann aber letztlich von industrieller Seite eine
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Zulassung fiir eine gut abgesicherte Indikation ange-
strebt wird, hingt oft von strategischen oder wirt-
schaftlichen Uberlegungen ab.

Stellen wir die eingangs erwéhnte Frage nur bei
zugelassenen und bei neurologischen Erkrankungen.
Die BoNT-Behandlung finde in einer Dystonie-
Ambulanz eine ebenso sinnvolle Anwendung, wie in
einer Kopfschmerzambulanz, einer MS-Ambulanz,
einer Schlaganfallambulanz, einer Parkinsonambu-
lanz, einer autonomen Ambulanz, einer Reha-Ambu-
lanz oder Tremorambulanz (Tremor = Zittern). Da
die BoNT-Behandlung allerdings vom Behandler
spezielle Kenntnisse und Fertigkeiten voraussetzt
und nicht zuletzt erst eine hohe Behandlungsfrequenz
eine gute Behandlungsqualitit sicherstellt, haben
sich in der klinischen Praxis eigene BONT-Ambulan-
zen durchgesetzt, die die erwdhnten Spezialbereiche
hinsichtlich BoNT-Behandlung abdecken. Hinter
diesen BoNT-Ambulanzen stehen lokale und natio-

Prim. Prof. Dr. Gotifried Kranz
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nale Arbeitsgruppen, die sich in nationalen und inter-
nationalen Kongressen organisieren, Forschungsmit-
tel vergeben und eigene wissenschaftliche Journale
fithren.

Neben diesen inhaltlichen Faktoren spielen zeitli-
che Gesichtspunkte bei der Behandlungsortlichkeit
eine ebenso entscheidende Rolle. Diese seien am
Beispiel der Spastizitit erldutert. ,,.Spasmos* kommt
aus dem Griechischen und heifit ,,Krampf*. Spastik
bedeutet, dass meist geldhmte oder geschwichte
Muskeln eine erhohte Eigenspannung entwickeln,
hart werden, sich nicht mehr gut durchbewegen las-
sen oder ganzlich erstarren. Die Spastik kann auftre-
ten, wenn es zu einer Verletzung im Gehirn oder
Riickenmark kommt.

Die letzten Zulassungserweiterungen machen bei
der BoNT-Spastikbehandlung der Arme und Hénde
beispielsweise die Behandlung unabhédngig von der
Ursache einer Schidigung des Gehirns oder Riicken-
marks moglich. Wahrend die Spastikbehandlung also
friiher nur nach Schlaganfillen moglich war, erstreckt
sich die Zulassung heute generell auf eine Schadi-
gung des Gehirns und Riickenmarks, wenn diese
Schidigung in der Folge zur Entwicklung einer Spas-
tik fithrt. Solche Schidigungen treten neben dem
Schlaganfall beispielsweise auch bei Hirnblutungen,
Kopfverletzungen oder bei entziindlichen Erkran-
kungen wie der MS auf. In diesem Zusammenhang
ist es auch erwédhnenswert, dass sich eine Spastik
individuell sehr unterschiedlich entwickeln kann.
Eine Reihe von Faktoren haben hier einen Einfluss:
die GroBe und der Ort einer Schidigung, der Grad
der Lahmung, die Pflegebediirftigkeit oder die Frage,
ob zusdtzlich auch eine Gefiihlsstorung vorliegt.
SchlieBlich spielt auch eine Rolle, ob kdrpernahe
oder korperferne Bereiche der Arme/Hénde beispiels-
weise betroffen sind. Durch die Variabilitdt der Spas-
tikentwicklung ist ihr Auftreten damit unterschied-
lich wahrscheinlich, unterschiedlich schnell und in
ithrer Auspriagung unterschiedlich stark. Daraus erge-
ben sich auch unterschiedliche Situationen und Ort-
lichkeiten ihrer Behandlung.

Die Stroke-Unit, also jener Ort, an dem Schlagan-
fille akut behandelt werden, ist in der Regel nicht der
Ort der BoNT-Erstbehandlung. Zwar haben in den
letzten Jahren neue wissenschaftliche Arbeiten
gezeigt, dass die Behandlung mit BoNT bei der Spas-
tik moglichst frith erfolgen sollte. Jedoch auch eine
sehr frithe Spastikentwicklung beginnt meist erst
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etwa vier Wochen nach einem Schlaganfall. Dies
heiflt aber auf der anderen Seite: wenn sich sehr frith
ein Spastikmuster abzeichnet, konnte eine Behand-
lung nach den ersten Wochen noch im Akutspital
durchaus sinnvoll sein. Wird dies iibersehen, so erge-
ben sich fiir spatere Behandlungen in solchen Féllen
meist hohere Dosierungen mit wahrscheinlich kiirze-
ren Injektionsintervallen und damit héheren Behand-
lungskosten. Da die BoNT Behandlung zwar eine
sehr effiziente, jedoch bekanntlich eine symptomati-
sche Behandlung mit begrenzter Wirkdauer darstellt,
sind oft Behandlungswiederholungen notwendig.
Neben dem Akutspital finden die Behandlungen dann
in Spitalambulanzen statt. Diese konnen die nachfol-
gende hohe Anzahl an notwendigen Injektionsbe-
handlungen in keiner Weise abdecken, sodass die
meisten Behandlungen in den niedergelassenen
Bereich ausgelagert werden. Aber auch Behandlun-
gen in Remobilisierungseinrichtungen, Pflege- und
Pensionistenheimen bis zu Hospizen werden prakti-
ziert. Einen gesonderten Bereich stellen Rehabilitati-
onseinrichtungen dar. Der Frage, warum neurologi-
sche Rehabilitationszentren ein idealer Ort fiir BONT-
Behandlungen sein konnen, soll im Folgenden nach-
gegangen werden.

BONTBEHANDLUNGEN IN REHABILITA-
TIONSEINRICHTUNGEN

Bei einer Spastikbehandlung mit BoNT, die ent-
sprechend der Leitlinien durchgefiihrt wird, hat die
Einbettung in interdisziplindre Behandlungsteams
hohe Prioritét. Dabei stellt die Behandlung der foka-
len Spastik mit BoNT die Therapie der ersten Wahl
dar. Sie ist damit essentieller Bestandteil der interdis-
ziplindren Lege-artis-Spastikbehandlung in einem
neurologischen Rehabilitationszentrum. Durch die
Erweiterung der Spastikbehandlung mit BoNT wih-
rend eines Rehabilitationsaufenthalts konnen, wenn
die entsprechenden Erkrankungen vorliegen, die
Behandlungsziele der Patienten besser erreicht und
das Rehab-Ergebnis gesteigert werden. Auf der ande-
ren Seite kann, im Gegensatz zur ambulanten BoNT
Behandlung, der Wirkungsgrad der Injektionsbe-
handlung selbst entscheidend verbessert werden,
wenn diese Behandlung im Rahmen eines Rehabilita-
tionsaufenthalts stattfindet. Folgende Faktoren soll-
ten dabei Beachtung finden:
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1. Durch eine interdisziplindre Besprechung vor der
Behandlung kann, bei entsprechendem Erfah-
rungswissen des ganzen Behandlungsteams, die
Entscheidung, ob eine Behandlung iiberhaupt
durchgefiihrt wird, welche Muskeln ausgewdhlt
werden und die Behandlungsmenge gemeinsam
und interdisziplindr erdrtert und optimal abge-
stimmt werden.

2. Es liegen labortechnische, tierexperimentelle und
funktionelle Daten vor, durch welche ein passives/
aktives Bewegen der injizierten Muskeln nach der
Injektionsbehandlung empfohlen werden kann.
Allerdings sind zum jetzigen Zeitpunkt das Aus-
malf dieser Bewegung, der genaue Zeitpunkt des
Beginns, sowie der Zeitraum, in dem aktiv/passiv
durchbewegt werden soll, in der klinischen Umset-
zung noch nicht abschlieend geklért. Aufgrund
der Komplexitit der Fragestellung und der vielen
Variablen ist mit einer abschlieBenden detaillier-
ten Handlungsanweisung kurzfristig nicht zu rech-
nen. Therapieeinheiten unmittelbar nach der
Behandlung sowie in den darauffolgenden Tagen
erscheinen zum jetzigen Zeitpunkt, aufgrund der
bereits vorhandenen Datenlage jedoch in jedem
Fall zielfiihrend.

3. Die Wirkung der BoNT-Behandlung soll in den
nachfolgenden Rehabilitationsverlauf optimal
eingegliedert und integriert werden und diesen
bereichern. Je nach individueller Zielsetzung
konnen sich hierbei unterschiedliche Situationen
ergeben. So kann etwa durch die spannungsregu-
lierende Wirkung behandelter antagonistischer
(Gegenspieler )- Muskelgruppen die beginnende
Bewegung trainiert werden. Eine Reduktion von
Fehlstellungen kann das Training von alltagsre-
levanten Tatigkeiten verbessern oder erst ermog-
lichen. An den Beinen und Fiilen kann durch
Riickgang einer Spitzfullstellung ein natiirliche-
res, geslinderes Gangmuster erst ermoglicht und
schlieBlich eingeiibt werden. Oft wird beim
Gehen die Standbeinphase in ihrer Wichtigkeit
unterschitzt. Nach Behandlung eines FuB3klonus
(Klonus = unwillkiirliche rhythmische Kontrak-
tionen von Muskeln) beispielsweise konnen
Stand, Gang und Gleichgewicht neu geiibt wer-
den. Insgesamt konnen durch Reduktion von
spastikassoziierten Schmerzen Patienten besser
am Rehabilitationsprogramm teilnehmen. Ein
entscheidender begleitender Aspekt in der Reha-
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bilitation kann nach erfolgreicher lokaler Spas-
tikbehandlung mit BoNT die Reduktion von
Spastikmedikamenten sein. Die damit meistens
verbundene Abnahme der Tagesmiidigkeit und
Zunahme der Ausdauer triagt entscheidend zum
Rehabilitationserfolg bei.

Obwohl diese Faktoren klar auf der Hand liegen,
tut sich das Osterreichische Gesundheitssystem als
Ganzes bei der Finanzierung der BoNT-Behandlung
wihrend eines neurologischen Rehabilitations-
aufenthaltes schwer. Krankenkassen nehmen sich
wihrend eines Reha-Aufenthalts flir neu angesetzte
neurologische Behandlungen oft aus der Pflicht und
verweisen auf die Reha-Zentren selbst. Rehabilitati-
onszentren sind aber zumeist tagsatzfinanziert.
Dies bedeutet, dass pro Behandlungstag von den
Versicherungen ein bestimmter Betrag bezahlt
wird und nicht pro Leistung, wie dies bei akuten
Krankenhdusern der Fall ist. Die Tagsitze sind
allerdings so kalkuliert, dass kaum Spielraum fiir
neue teure Medikamente bleibt. Davon betroffen
sind neben BoNT auch etwa teure Immunglobuline,
MS-Medikamente oder medikamentdse Behandlun-
gen von sehr seltenen Erkrankungen. Umso erfreu-
licher war die Entscheidung der Eigentlimervertreter
am NRZ-Rosenhiigel, eine Anstof3-Finanzierung im
Rahmen des nun laufenden Botulinumtoxin-Projekts
zu bewilligen.

Die Fortsetzung dieses Artikels folgt in der ndchsten
Ausgabe.

Prim. Prof. Dr. Gottfried Kranz
Arztlicher Direktor

NRZ Rosenhiigel
Rosenhiigelstrafie 192a
1130-Wien

Tel: +43 1 88032-8100

Fax: +43 1 88032 8101

Mit Kummer muss man allein fertig werden,
aber um sich aus vollem Herz freuen zu konnen,
muss man die Freude teilen.

Mark Twain
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Auf dem Weg zur zertifizierten
Botulinumtoxin-Anwendung

m als neurologische Fachérztin / Facharzt
| | eine Botulinumtoxin-Behandlung bei neuro-
logischen Erkrankungen durchfiihren zu
konnen, bedarf es einer zusitzlichen Ausbildung.
Diese Ausbildung wird von der Osterreichischen
Dystonie- und Botulinumtoxin-Arbeitsgruppe im
Rahmen der Osterreichischen Parkinsongesellschaft
angeboten, erstreckt sich {iber einen Zeitraum von
etwa zwei Jahren und besteht aus einem umfangrei-
chen theoretischen und einem praktischen Teil.

In den Theoriekursen und Workshops werden Indi-
kationen, Dosierung und Lokalisation der Punktions-
stellen vermittelt, Patienten im Beisein der Auszubil-
denden exploriert und injiziert. Hinzu kommen spe-
zielle Hilfsmethoden wie beispielsweise die Ultra-
schall-gestiitzte Botulinumtoxininjektion, die eben-
falls in Theorie und Praxis erlernt werden miissen.

Neben dem Besuch der Ausbildungskurse ist das
Studium spezieller Biicher und Atlanten, in denen
pathologische Bewegungsmuster, beteiligte Muskel-
gruppen und Techniken zum Auffinden der jeweili-
gen Punktionsstellen beschrieben werden, ebenso
unabdinglich wie das Hospitieren in spezialisierten
Ordinationen oder Botulinumtoxinambulanzen.

Erst dann werden die ersten Injektionen unter
Anleitung und Aufsicht eines bereits zertifizierten
Anwenders durchgefiihrt. Mindestens 50 Patienten
miissen unter Aufsicht injiziert werden, bevor ein/e
Fachdrztln fiir Neurologie Patienten selbststindig
mit Botulinumtoxin behandeln darf.

ERFAHRUNGSBERICHT EINER NEUROLOGIN

Erstmals aufmerksam auf den Einsatz von Botuli-
numtoxin bei neurologischen Erkrankungen wurde
ich im Jahr 2006. Ich befand mich zum damaligen
Zeitpunkt noch in Ausbildung zur Fachérztin fiir
Neurologie und hatte beschlossen, die letzten sechs
Monate meiner Ausbildung dem Bereich der neurolo-
gischen Rehabilitation zu widmen. Ich wechselte
also von der Akutneurologie in das Neurologische
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Rehabilitationszentrum am Rosenhiigel, das damals
noch unter der Leitung von Frau Professor Michaela
Pinter stand.

Neben einem breiten Spektrum an neurologischen
Erkrankungen bot sich mir nun auch die Méglichkeit,
die speziellen Herausforderungen neurologischer
Erkrankungen in der subakuten und chronischen Phase
kennenzulernen. Eine dieser Herausforderungen stellt
die Behandlung der fokalen Spastizitit, z.B. nach
einem Schlaganfall, hohen Riickenmarksverletzungen
oder Multipler Sklerose dar, bei der das Botulinumto-
xin eine wichtige Behandlungsoption darstellt.

Neben der Routinetétigkeit und den Vorbereitun-
gen auf die Facharztpriifung blieb zundchst keine
Zeit, um mich nidher mit der Anwendung von Botuli-
numtoxin zu beschéftigen. Erst 2016 begann ich
damit, gezielt Vortrige und Workshops zu diesem
Thema zu besuchen und mich wieder intensiver mit
der Anatomie der Muskulatur und deren Funktion bei
Bewegungsabliufen zu beschéftigen. Um das Erlern-
te auch praxisnah erfahren zu kdnnen, hospitierte ich
neben meiner reguldren Tétigkeit im NRZ zusétzlich
in der Ordination von Herrn Professor Gottfried
Kranz sowie in der Botulinumtoxinambulanz des
Waldviertelklinikums Horn unter der Leitung von
Frau Professor Michaela Pinter.

Neben dem Erkennen pathologischer Bewegungs-
bzw. Haltemuster und der Festlegung der zu injizie-
renden Muskeln stellte auch der Einsatz des Ultra-
schalls bei den Injektionen eine grof3e Herausforde-
rung dar.

Mit der Ubernahme des Primariats durch Herrn
Professor Gottfried Kranz wurden ab 2018 wieder
erste Behandlungen mit Botulinumtoxin im NRZ
durchgefiihrt. Unter Supervision fiithrte ich nun die
ersten Injektionen durch. Zusétzlich machte ich mich
mit dem Einsatz des Ultraschalls vertraut, und begann
damit, zunehmend selbststindiger Patienten mit
Botulinumtoxin zu behandeln. Nach einer Vielzahl
von Anwendungen unter Supervision und dem
Besuch der von der ODBAG ausgerichteten Ausbil-
dungsmodule und Workshops bin ich seit August
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2019 dazu berechtigt, selbststindig neurologische
Patienten mit Botulinumtoxin zu behandeln.

Auch wenn der geschilderte Weg zeitaufwendig
und nicht immer leicht war, sind das zusétzlich erwor-
bene Wissen und die Fertigkeiten jedenfalls der Miihe

wert gewesen und das Zertifikat fiir den klinischen
Alltag praktisch sehr relevant.

Dr. med. Dipl. Psych. Ursula Daubner

Fachdrztin fiir Neurologie und Oberdrztin

am NRZ-Rosenhiigel Wien

Botulinumtoxin bei neurologischen
Indikationen — das 6sterreichische
Ausbildungscurriculum

ie intramuskuldre Injektion von Botulinum-
Dtoxin stellt eine wirksame Behandlung der

Dystonie dar, die eine Reihe von Kenntnis-
sen, Erfahrungen und Fertigkeiten voraussetzt, um
ein gutes Behandlungsergebnis zu erzielen.

Bereits seit 1997 treffen einander Osterreichische
Dystonie- und Botulinumtoxinanwender/-innen regel-
méBig, um Erfahrungen auszutauschen und voneinan-
der zu lernen. In den ersten Jahren bezog sich der Aus-
tausch auf viele Aspekte der Behandlung, die heute
selbstverstindlich sind. Dosierungen und Injektions-
techniken, mogliche Nebenwirkungen und neue Indi-
kationen wurden in diesen Jahren sehr intensiv disku-
tiert. In den darauffolgenden Jahren wurde von Arzte-
seite hdufig der Wunsch nach Ausbildungskursen gedu-
Bert, um jungen Arztinnen und Arzten den Einstieg in
diese innovative Behandlungstechnik zu erleichtern.
Bald wurde auch von Seiten der Sozialversicherung
der Wunsch geduBert, Arzte zu zertifizieren, um diesen
in weiterer Folge die Refundierung der eingereichten
Botulinumtoxinrezepte fiir neurologische Indikationen
zu ermoglichen. Und selbstverstindlich hat auch die
Osterreichische Dystonie Gesellschaft immer wieder
den Wunsch geduflert, die Ausbildung im Bereich der
Botulinumtoxin-Behandlung zu verbessern.

Aus diesen Griinden bietet die Osterreichische
Dystonie- und Botulinumtoxinanwendergruppe seit
2007 ein Ausbildungscurriculum zum/zur zertifizier-
ten Anwender/-in) von Botulinumtoxin bei neurolo-
gischen Indikationen an.

DYSTONIE RUNDBLICK
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Primarius Univ.

Prof. Dr. Peter Schnider
Abteilung fir

Neurologie LK Hochegg,

LK Wiener Neustadt,

aus der Osterreichische

. Dystonie und Botulinumtoxin-
=3 anwendergruppe (ODBAG)

Folgende Ziele haben wir uns mit dem Angebot der
Zertifizierungskurse gesteckt:

1. Einfithrung von Qualititsstandards in der neurolo-
gischen Botulinumtoxin-Behandlung in Osterreich

2. Erhohung der Anzahl qualifizierter Botulinumto-
xin-Anwender/-innen in unseren Spitdlern, aber
auch im niedergelassenen Bereich.

3. Unterstiitzung bei der Sicherstellung der Kosten-
tibernahme fiir die Botulinumtoxintherapie durch
die Sozialversicherungstrager bei Behandlung
durch zertifizierte Anwender und Anwenderinnen.

Mit der Erlangung des Zertifikats sollen die
Anwender/-innen die Behandlung mit Botulinumto-
xin in den zugelassenen Indikationen durchfiihren
konnen. Die Namen der zertifizierten Arztinnen und
Arzte werden auf der Homepage der ODBAG (www.
botulinum.at) und der Osterreichischen Parkinson
Gesellschaft (www.parkinson.at) verdftentlicht.
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Unser Ausbildungscurriculum wird laufend
evaluiert und an neue Indikationen und an den
neuesten Wissensstand angepasst. Zuletzt wurden
die chronische Migrine und die Uberaktivitit
des Blasenmuskels als neue Ausbildungsinhalte
mitaufgenommen, die als Indikationen zugelassen
wurden.

Unser Ausbildungscurriculum teilt sich in vier
wichtige Bereiche:

THEORIEKURSE

Wichtige theoretische Grundlagen werden im
Rahmen von 20 theoretischen Unterrichtseinheiten
vermittelt. Meistens werden die Kurse an wichtige
osterreichische ~ Fachtagungen  (Osterreichische
Gesellschaft fiir Neurologie, Osterreichische Parkin-
son Gesellschaft, Osterreichische Gesellschaft fiir
Neurorehabilitation) angehidngt, um der Zeitplanung
der Kollegenschaft entgegenzukommen.

Als Lerninhalte werden pharmakologische Aspek-
te von Botulinumtoxin besprochen und potentielle
Neuentwicklungen des Priparates diskutiert. Auch
praktische Hinweise, wie Lagerung des Medikamen-
tes und Entsorgung werden mit den Teilnehmern
besprochen. Allgemeine Nebenwirkungen, Inter-
aktionen mit anderen Medikamenten, z.B. bei
gleichzeitiger Einnahme von gerinnungshemmenden
Medikamenten, werden besprochen. Aber auch
rechtliche Themen, wie ,,Patientenaufklarung®, oder
»Einsatz des Medikaments bei zugelassenen und
nicht zugelassene Indikationen (,off label use®)* wer-
den ausfiihrlich erortert.

Ein weiterer Theoriekurs ist dem Thema Dystonie
gewidmet. Alle wesentlichen Dystonieformen, wie
Torticollis, Blepharospasmus, oromandibulédre Dys-
tonie, aktionsinduzierte Dystonien bzw. andere
Dystonien, die auch mehrere Korperregionen
umfassen (z.B. generalisiert), werden ausfiihrlich
besprochen und die aktuellen Behandlungsrichtlini-
en mit Botulinumtoxin aufgezeigt. Es besteht aus-
reichend Zeit fiir Fragen und Diskussion. Weitere
Theoriekurse behandeln die Themen Spastizitit,
Hyperhidrose und Hypersalivation (vermehrte Spei-
chelproduktion) und Schmerzen mit besonderem
Fokus auf die chronische Migrine und myofasziale
Schmerzen.
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PRAKTISCHE FORTBILDUNGEN

Im Rahmen von Workshops werden die prakti-
schen Fertigkeiten an Spezialzentren geschult. Im
Mittelpunkt solcher Fortbildungen steht die Behand-
lung betroffener Patienten, die ausfiihrlich mit den
Teilnehmern besprochen wird. Dariiber hinaus wer-
den alle wichtigen Punkte wie lokalisatorische Tech-
niken mit Stimulation, EMG oder Ultraschall vorge-
zeigt und getlibt. Ergéinzend ist auch ein Spezialkurs
,.Neuroanatomie und Ultraschalllokalisation® in den
Regionen Hals, Nacken, obere und untere Extremitit
zu absolvieren.

50 DOKUMENTIERTE BEHANDLUNGEN

Um die eigenen praktischen Fihigkeiten zu
trainieren, miissen 50 im eigenen Arbeitsbereich
durchgefiihrte Behandlungen nachweislich doku-
mentiert und in weiterer Folge dem Zertifizierungs-
komitee vorgelegt werden. Dabei miissen Patienten-
diagnose, Erkrankungsdauer, Behandlungsdatum,
Priparat, Behandlungsziel, Gesamtdosis und Dosis
pro Muskel dokumentiert werden.

Grundsitzlich konnen Fragen zu Patienten jeder-
zeit auch mit den Mitgliedern des Zertifizierungsko-
mitees besprochen werden.

Wenn alle Bedingungen erfiillt wurden, konnen
die Unterlagen in unserem Zertifizierungsbiiro
(Univ. Klinik fiir Neurologie, AKH Wien, Univ.
Prof. Dr. Sycha) eingereicht werden. Nach Priifung
der Unterlagen erfolgt die Zertifizierung. Eine
entsprechende Zertifizierungsurkunde wird aus-
gestellt, der Name des Arztes/der Arztin wird auf
der offiziellen Liste der Botulinumtoxinanwender
verdffentlicht (www.botulinum.at).

AUFRECHTERHALTUNG DES ZERTIFIKATES IM
LAUFE DER FOLGENDEN JAHRE

Letztendlich wurde auch dem Wunsch des Haupt-
verbandes Rechnung getragen, die Aufrechterhaltung
des Zertifikates regelmdBig zu tiiberpriifen. Dies
erfolgt durch nachweisliche theoretische oder prakti-
sche Fortbildungen und eine regelmifige Behand-
lungstétigkeit.

DYSTONIE RUNDBLICK 9

10.12.2019 15:25:02



Osterreichische Dystonie Gesellschaft

Psychosomatische Rehabilitation
in Gars am Kamp

Mag. Sylvia Weissenberger

b Ende Juni 2019 hatte ich die Mdglichkeit,
Amich mit 6 Wochen ,,psychosomatischer

Reha* in der Rehabilitationsklinik Gars am
Kamp zu stirken. Die Anfithrungszeichen setze ich
deswegen, weil es sich bei diesen Einrichtungen im
Grunde genommen um psychiatrische Rehabilitation
handelt. Allerdings scheint das Etikett ,,psychiat-
risch® in unserem Land noch immer heikel und mit
einem Stigma behaftet zu sein.

Jede chronische Erkrankung, wie z.B. (in meinem
Fall) Dystonie, bindet in unterschiedlicher Hinsicht
viel Energie. Um den Alltag bewiéltigen und im Beruf
seinen Mann bzw. seine Frau stehen zu konnen — falls
dies, je nach Schweregrad dieses Formenkreises von
Erkrankungen, tiberhaupt noch moglich ist —, sind oft
ziemliche Kraftakte vonndten. Die Wahrscheinlich-
keit, dass es zu einer Erschopfungsdepression (in der
Umgangssprache ,,Burnout) kommen kann, ist
hoher als bei gesunden Menschen.

Im Folgenden mdchte ich berichten, warum ich
mich fiir diese Form der Rehabilitation entschieden
habe.

Die Klinik Gars am Kamp hat das Motto ,,Leben
und Beruf. Wege zuriick®. Nun war ich nie weg vom
Beruf: Seit Jahrzehnten arbeite ich als Lehrerin an
einer Berufsbildenden hoheren Schule, seit knapp 15
Jahren zusdtzlich auch als psychosoziale Beraterin;
ganz schon viel also, aber ok fiir mich, denn ich erle-
be neben allen Belastungen auch Freude und Sinn in
diesen Berufen.

Die zunehmenden Herausforderungen — vor allem
im Lehrberuf — haben mich regelméfig am Ende
eines Schuljahres in einen Erschopfungszustand
gebracht, so dass ich sagen kann, dass ich ,,seit eini-
gen Jahren immer wieder an einem Burnout vorbei-
schramme*.

Als ich im Sommer 2018 mit ziemlich leeren Bat-
terien bei meiner behandelnden Neurologin Dr. Ingrid
Fuchs einen Termin hatte, um mir Botulinumtoxin
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Mag. Sylvia Weissenberger

spritzen zu lassen, meinte ich, es wiirde wohl Sinn
machen, wenn ich wieder mal eine neurologische
Reha in Anspruch nehmen wiirde, und Dr. Fuchs ant-
wortete mir: ,,Machen Sie doch eine psychosomati-
sche Reha, und Gars am Kamp kann ich aus der
Erfahrung von PatientInnen sehr empfehlen!*

Klingt gut, dachte ich und erinnerte mich, schon
einige Male mit Kolleglnnen gesprochen zu haben,
die mir erzdhlten, wie gut ihnen ein solcher Auf-
enthalt getan hat. Im Laufe der ndchsten Monate
bekam ich eine Zusage fiir November. Diesen Termin
wollte ich nicht in Anspruch nehmen, da ich arbeits-
fahig und belastbar war, so dass ich mich mit der
Klinik auf einen Termin gegen Ende des Schuljahres
einigte.

VOM ANTRAG BIS ZUM ,EINCHECKEN":

= Fachirztlicher Antrag — inklusive Angabe der
gewlinschten Einrichtung

= Genehmigung durch PVA

= Zusendung eines umfassenden Fragebogens der
Einrichtung

= Bekanntgabe des ndchstmoglichen Aufnahmeter-
mins (kann natiirlich auf einen spiteren Zeitpunkt
verschoben werden, was ich aus beruflichen Griin-
den gemacht habe)
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= Bei dringendem Bedarf ist es mdglich, sich auf
eine Warteliste setzen zu lassen, und wenn man
Gliick hat, wird man vorgezogen.

Die Reha-Klinik Gars (das ehemalige Sporthotel
Dungl) hat 100 Betten, ausschlieBlich Einzelzimmer,
das Alter der PatientInnen liegt zwischen 20 — 60 Jah-
ren, wenige sind auch etwas ilter.

Der Schwerpunkt liegt auf: Burnout, Arbeitsfahig-
keit, zuriick in den Beruf (ich habe viele Menschen
kennengelernt, die psychosomatische Probleme auf-
grund von Arbeitslosigkeit und nicht von Uberarbei-
tung haben).

Der Aufenthalt betrdgt fiir die meisten PatientIn-
nen 6 Wochen, es gibt jedoch auch die Moglichkeit
der Verldngerung auf 8 Wochen, wenn dies fiir die
Arzte als angezeigt erscheint.

Insgesamt gibt es in Osterreich 1.300 Plitze in
Kliniken, die nach einem dhnlichen Konzept arbei-
ten. Dies ist einzigartig in Europa und zeigt uns, wie
gut unser Gesundheitssystem ist — auch wenn es
berechtigte Kritikpunkte gibt. Jeder und jede von uns
hitte dafiir Beispiele, aber das ist eine andere
Geschichte.
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DAS KONZEPT:

Am Tag der Ankunft lernen die Neuangekomme-
nen das Haus, die Hausordnung, das Konzept und
einander in der neuen Gruppe kennen. Im Restaurant
ist ein Tisch fiir die Neulinge reserviert.

Am néchsten Tag wird diese Gruppe aufgeldst und
jeder/jede einer bereits bestehenden Gruppe (das ist
die sogenannte Basisgruppe) zugeteilt, die miteinan-
der ein sehr vielfdltiges und reichhaltiges Wochen-
programm bestreitet: Stressbewiltigung, Ausdauer-
training in der Natur, Ergotherapie (was hier kiinstle-
risches Gestalten bedeutet), Gruppenpsychotherapie,
Einzelpsychotherapie, Erndhrung, Entspannungsver-
fahren, Koordinationstraining, Musiktherapie, Mas-
sagen.

Diese Einheiten beginnen ab 08:00 Uhr und dauern
maximal bis 18:00 Uhr — natiirlich sind dabei Pausen
inbegriffen. Mit ca. 20 Stunden aktiver Tétigkeit pro
Woche ist zu rechnen.

Die Therapeutlnnen habe ich iiberwiegend als
engagiert, fachlich kompetent und unterstiitzend
erlebt. Dasselbe ldsst sich von Arztlnnen, Kranken-
schwestern und Krankenpflegern sagen.
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Erlebt habe ich dieses abwechslungsreiche Programm
als entstressend, zur Ruhe und zu mir selbst kom-
mend, und ich habe jedes Angebot voll ausgekostet.
Es macht mir prinzipiell Freude, mich kreativ und
selbstreflektierend mit anderen oder auch allein zu
betitigen, und ich war in einem seelisch stabilen
Zustand. Fiir manche PatientInnen war das Programm
aber auch belastend und herausfordernd. Prinzipiell
ist es moglich, sich nach drztlicher Absprache von
manchen Angeboten zu entschuldigen, wenn es ange-
zeigt ist.

Burnout hat viel mit unseren Strategien, Glaubens-
sdtzen, Verhaltensmustern zu tun. Nicht jeder Mensch
ist gleichermaflen gefahrdet. Wer besonders perfekti-
onistisch ist, sich schwer abgrenzen kann, hohe
Anspriiche hat und Selbstwert aus Leistung schopft,
ist klarerweise anfalliger dafiir.

Hier gilt es, Denk- und Verhaltensmuster zu erken-
nen und zu durchbrechen, und sich ehrlich und akzep-
tierend mit sich selbst zu konfrontieren.

Alle ArztInnen raten, am Ende dieser Reha noch in
einen Krankenstand zu gehen und nicht sofort wieder
in das Arbeitsleben einzusteigen. Zum Gliick hatte
ich danach noch Ferien und konnte das Gelernte gut
integrieren und verdauen.

Nun, drei Monate nach dieser Reha kann ich sagen,
dass ich achtsamer mit mir umgehe und wachsamer
gegeniiber Stressoren bin und mir mehr Miniauszei-
ten im Alltag gonne. Sei es, bewusst zu atmen, mich
zu erden und immer wieder mal Stopp zu sagen,
wenn ich zu Uberengagement neige. Gleichzeitig ist
der Unterschied zwischen diesem Gefiihl des ,,totalen
Runterkommens® und der Mdglichkeit, weitgehend

nach meinen eigenen Bediirfnissen zu leben einer-
seits, und dem Wiedereinsteigen in das ,,Hamsterrad*
des Alltagslebens andererseits, vielleicht sogar noch
ein Stlick markanter geworden. Eine gro3e Hilfe ist
fiir mich die Absehbarkeit des Endes meines Lehre-
rinnenlebens innerhalb von drei Jahren.

WAS ICH MITGENOMMEN HABE:

= Entdeckt habe ich die Freude an der Malerei, die
meinem Wunsch nach sichtbaren Resultaten von
Arbeit entgegenkommt und der Begeisterung,
mich kreativen Prozessen hinzugeben.

= Eine gesteigerte Wahrnehmungsfahigkeit fiir
meine Bediirfnisse, um korperlich und seelisch
einigermalfen in Balance zu bleiben.

= Die Féhigkeit, mein Wohlergehen ernster als meine
Leistungsfahigkeit zu nehmen — was immer und
immer wieder geiibt werden muss.

= Meine Grenzen anzuerkennen und trotzdem nicht
mit mir zu hadern.

= Das Wissen, dass ich im Notfall nochmals eine sol-
che Reha in Anspruch nehmen kann.

Aus meiner Lebenserfahrung sehe ich es als wich-
tig und entwicklungsférdernd an, wenn wir uns mit
unserer gesamten Personlichkeit auseinandersetzen,
fiir mich eine zentrale Voraussetzung fiir Vitalitdt und
Lebendigkeit. Wir sind nicht nur Kdorper, sondern
eine wunderbare Korper-Seele-Geist-Einheit mit
komplexen Wechselwirkungen, und Heilung und
Verbesserung der Lebensqualitit kann auf jeder
Ebene ansetzen.

habe ich einige Links zusammengestellt:

http://alleszuviel.at/burnout-kur.html

E-Mail-Adresse: sylvia.weissenberger@aon.at

Fiir die, die gerne noch vertiefend zu dieser Thematik nachlesen wollen,

www.leading-medicine-guide.at/Medizinische-Fachartikel/Burnout-Syndrom-oder-Erschoepfungsdepression
www.netzwerk-psychosomatik.at/content/psychosomatik/definition.php

Uberblick iiber Einrichtungen und Konzepte in ganz Osterreich:
https://www.vamed.com/de/geschaeftsbereiche/rehabilitation/rehabilitationsklinik-gars-am-kamp/

Sollten Sie mich zu diesem Thema kontaktieren wollen, so freue ich mich iiber Nachrichten an die
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Bericht von der Mitglieder-Versammlung
2019 des Bundesverbandes Selbsthilfe

Osterreich (BVSHOE)

er Bundesverband Selbsthilfe Osterreich ist
Dein Verein von Vereinen und zwar solcher

Vereine wie unsere Osterreichische Dystonie
Gesellschaft. Der Vereinszweck ist ,,die Vertretung
und die Forderung der Interessen aller erkrankungs-
bezogenen themenspezifischen Selbsthilfe-Organisa-
tionen und —Verbinde auf Bundesebene unabhingig
von der Héufigkeit der Erkrankung”. Die Griindung
erfolgte am 10. Mérz 2018. Derzeit umfasst der Bun-
desverband 23 Selbsthilfe-Organisationen, 1 Organi-
sation befindet sich im Antragsstadium und 7 weitere
sind Mitgliedsanwirter. Diese Veranstaltung fand am
7.September 2019 im Novotel Wien Hauptbahnhof
statt, was fiir die Teilnechmer aus den Bundesldndern
sehr praktisch war.

In einem Vorprogramm zur Versammlung sprach
Dr. Alexander BIACH, Vorsitzender des Vorstandes
des Hauptverbandes der Osterreichischen Sozialver-
sicherungstrdager, und Frau Nicola BADINGTON,
Special Adviser of the European Patients’ Forum, zu
uns.

Dr. BIACH ist stolz darauf, dass die Sozialversi-
cherung den Wert der Selbsthilfe-Gruppen erkannt
hat und fordert (auch finanziell!!!). Selbstbestim-
mung ist fiir das Leben gerade als Patientin oder Pati-
ent wichtig und eine vereinte starke Stimme zur
Erreichung unserer Ziele notwendig. Er forderte uns
auf ,,Seien Sie laut!”

Frau BADINGTON zeigte sich beeindruckt iiber
den wichtigen Schritt, den die Selbsthilfe- und Pati-
entenorganisationen in Osterreich mit der Griindung
ithres eigenen Bundesverbandes getan haben. Sie gra-
tulierte unserem Verband zu der bisher in relativ kur-
zer Zeit zuriickgelegten Entwicklung, betonte aber
auch die Wichtigkeit der Vernetzung auf européischer
Ebene: der BVSHOE erfiille bereits die Aufnahme-
kriterien in das European Patients’ Forum und werde
eingeladen, moglichst bald beizutreten.

Hier mochte ich einfligen: Der Bundesverband hat
auch eine Zwillingsschwester, die Osterreichische
Kompetenz- und Servicestelle fiir Selbsthilfe, {iber
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die wir nunmehr auch die fiir unsere Arbeit so wich-
tigen finanziellen Projektforderungen und andere
Hilfen bekommen, die auch aus offentlichen Mitteln,
z.B. der Sozialversicherung, kommen.

Ein gemeinsames Mittagessen forderte das gegen-
seitige Kennenlernen, viele kannten einander aber
schon aus der ,,Selbsthilfe-Szene”. Dann sal3 ich also
im Sitzungssaal inmitten von Kolleginnen und Kolle-
gen, die sich alle — meist ehrenamtlich und freiwillig
— der interessanten und meist schonen Aufgabe
»Selbsthilfe” gewidmet haben — von Adipositas bis
Zoliakie. Eine sehr umfangreiche Tagesordnung
enthielt 26 Punkte , die von der Vorsitzenden, Frau
Angelika Widhalm mit Geschick und Erfahrung sou-
verdn abgearbeitet wurden.

Zu einzelnen Punkten der Tagesordnung:

Der Bericht der Rechnungspriifer Dr. Andreas Stari-
bacher und Franz Engl sowie des Kassiers Mag.
Michael Alexa wurde angenommen und dem Vor-
stand die Entlastung fiir das Geschéftsjahr 2018 ein-
stimmig erteilt.

Die Anderungen im Vorstand:

Frau Mag.Andrea Fried und Frau Claudia Grabner
Msc. hatten ihre Amter wihrend des Geschiftsjahres
aus privaten Griinden zuriickgelegt und wurden nun
mit Dank verabschiedet. Als bereits kooptierte Vor-
standsmitglieder wurden Herr Mag. Michael Alexa
vom Epilepsie Dachverband Osterreich als Kassier

DYSTONIE RUNDBLICK 13

10.12.2019 15:25:03



Osterreichische Dystonie Gesellschaft

FRUIAK & CO - -

W : 4
Die versammelten Konferenzteilnehmer - in der ersten Reihe (v.l.n.r.): Sigrid Kundela, Mag. pharm. Karin Kirchdorfer,
aHPh (Prasidentin der Arbeitsgemeinschaft Osterreichischer Krankenhausapotheker), Nicola Bedlington (Special Advisor
of the European Patients’ Forum [EPF]), Dr. Alexander Biach (Vorsitzender des Verbandsvorstandes des Hauptverbandes der
osterreichischen Sozialversicherungstrager), Angelika Widhalm (Vorsitzende des Bundesverbandes Selbsthilfe Osterreich),
Waltraud Duven (stellvertretende Vorsitzende, Schriftfihrerin und stellvertretende Kassierin des Bundesverbandes Selbsthilfe
Osterreich), Mag. Gudrun Braunegger-Kallinger (Leiterin der Osterreichischen Kompetenz- und Servicestelle fiir Selbsthilfe
[OKUSSI), Univ.-Prof. Dr. Rudolf Forster (Soziologe und langjéhriger Mentor der dsterreichischen Selbsthilfebewegung).

und Herr Ernst Leitgeb als Vertreter der seltenen | Forderungskatalog flir das neue Regierungs-

Krankheiten und stv. Schriftfithrer von der Mitglie- | programm (derzeit dringend in Arbeit!)

derversammlung einstimmig bestétigt. = Gesetzliche Verankerung der Selbsthilfe und der
Ein groBer Schwerpunkt der Tagesordnung war das Sicherung ihrer Finanzierung

Arbeitsprogramm fiir das kommende Geschéftsjahr, | = Strategie fiir kollektive Patientenbeteiligung

das von der Vorsitzenden, Frau Widhalm und der Stv. | = Schaffung von Strukturen und Etablierung von

Vorsitzenden und Schriftfithrerin, Frau Waltraud Patientenbeteiligung in der Praxis
Duven, présentiert und sehr offen, breit und interes- | = Reha — patientenfreundliche Gesetze
siert diskutiert wurde. = Beseitigung der Schwachstellen von ELGA mit

entsprechender Gesetzesdnderung.
Ich zdhle hier nur die Arbeitsschwerpunkte auf

AWARENESS = Wahrnehmung, Bewusstsein, ELGA = Elektronische GesundheitsAkte
Erkenntnis, Bekanntheit fiir die Selbsthilfe schaffen | — gerade fiir chronisch kranke Menschen
—am besten immer und iiberall! = ist ELGA ein wichtiger Sicherheitsfaktor!
= Deshalb soll das auch im kommenden Arbeits-
VERNETZUNG und KOOPERATION mit programm entsprechend beriicksichtigt werden.
= Patientenanwaltschaften, Behindertenanwalt, = Mit regelméBigen Informationen ,,ELGAZette”
= parlamentarischen Gesundheits- und Sozial- soll gezeigt werden, wie man diese Einrichtung
sprechern, Gesundheitsministerium, sicher und leicht niitzen kann
= Sozialministerium, Arztekammer, Apotheker- = Einblick in seinen Gesundheitsakt nehmen, sich vor
kammer usw. nicht erwiinschten Zugriffen schiitzen kann usw.
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Du bist nicht allein!
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Nach dem Arbeitsprogramm folgte der Block ,,Budget
2019 / 2020”. Der Kassier, Mag.Alexa, zeigte zu den
verschiedenen Projekten und Vorhaben, wie sie finan-
ziert werden sollen. Das Budget wurde mit grofer
Mehrheit nach einer interessierten, sachlichen Diskus-
sion angenommen (1 Gegenstimme, 1 Enthaltung).

Nun mochte ich noch auf den Arbeitsschwerpunkt
ELGA zuriickkommen. Das wurde wohl am lebhaf-
testen diskutiert und besprochen. Das neue Vor-
standsmitglied Ernst Leitgeb erwies sich da als pro-
funder Fachmann. Dazu fiihrte ihn offenbar sein
Berufsweg als Medizin-Informatiker und Klinischer
Forschungsreferent.

Mir wurde bei dieser Tagung klar, wie segensreich
diese Einrichtung fiir Gesundung, Leben und Uberle-
ben werden kann, aber wie ELGA — auch von mir! -
noch immer als technokratisch-biirokratisches Mons-
ter ohne Nutzen fiir die personliche Gesundheit erlebt
wird, weil — wie so oft bei solchen Prozessen — vor
lauter Technik und Aktionismus auf Vision, Motivati-
on und Information vergessen wurde und wird! Oder
auch - wie es der BVSHOE in seiner Stellungnahme
an das Gesundheitsministerium ausdriickt - eine nur
,,mangelnde Aufarbeitung der Angste” erfolgte.

Ich war sehr beeindruckt von diesem Nachmittag
und fuhr voller Gedanken nach Hause. Wie viele
Ideen, wie viele Informationen, wie viele Aha-Erleb-
nisse brachten mir die Ausfithrungen und vor allem
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2L Nach der Mitgliederversamm-
lung trat der nunmehr bestd-
' tigte Vorstand fir ein Grup-
penfoto zusammen. Fir mich
war es als ehemaliger Mit-
& grinder des Verbandes Freu-
. de und Ehre eingeladen zu
werden, dazu zu kommen.
1. Reihe (v.l.n.r.): Angelika
Widhalm (Vorsitzende), Wal-
" traud Duven (stellvertretende
| Vorsitzende, Schriftfihrerin
und stellvertretende Kassie-
rin), Prof. Mag. Richard
Schierl, Mag. Sabine Réhren-
bacher (Biroleitung und
Kommunikation), 2. Reihe:
Mag. Michael Alexa (Kassier),
Ernst Leitgeb (Vertreter Seltene
Erkrankungen, stellvertreten-
der SchriftfGhrer), Stefan
Naber (IT und Social Media)

I
LEBER

-

= =

die Wortmeldungen der so aktiven Kolleginnen und
Kollegen! Wie anders schaut die Selbsthilfe-Welt aus
der Perspektive der Alltagsarbeit und aus der Vogel-
perspektive so einer Tagung oft aus!

Man kann das gar nicht so kurz wiedergeben, ohne
dass wichtige Punkte zu Belanglosigkeiten verblas-
sen. Daher mdchte ich zu speziellen Themen dieser
Tagung (z.B. ,,ELGA” oder ,, Biirgerinnen und Biir-
ger als Patienten — Patientenbeteiligung und Patien-
tenpartizipation”) in spiteren Ausgaben weitere Arti-
kel schreiben und iiber die Entwicklungen berichten,
zumal von der Versammlung spontan beschlossen
wurde, zu diesen Themen Arbeitsgruppen zu bilden,
die sich mit Problemen und Losungen dazu beschéf-
tigen sollen.

FUR WEITERE INFORMATIONEN:

Bundesverband Selbsthilfe Osterreich
www.bundesverband-selbsthilfe.at

Osterreichische Kompetenz- und
Servicestelle fiir Selbsthilfe
www.oekuss.at

European Patients’ Forum
WWW.eu-patient.eu
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Osterreichische Dystonie Gesellschaft

Unsere Hilfe fir barriere-
freien Kulturgenuss!

Sigrid Kundela, Selbsthilfegruppe Schadelhirn-Trauma Wien

ir sind wieder einmal wichtig geworden.
s ;s / Oder besser gesagt, konnten im Rahmen
des EU ARCHES Projects bei der Verbes-
serung des Kunsthistorischen Museums in Wien mit-
arbeiten. Die Leiterin der Kunstvermittlung, Dr.
Rotraut Krall, hatte im Februar 2018 mit Workshops
zur Entwicklung einer App und eines Tastreliefs
begonnen. Damit sollen beriihmte Objekte im Muse-
um fiir Menschen mit verschiedenen Beeintrichti-
gungen leichter erfahrbar und besser verstidndlich
gemacht werden.

Bei regelmiBigen Workshops trafen sich die Teil-
nehmer/innen mit unterschiedlichsten Beeintrichti-
gungen, wie blind, gehorlos, kognitiven Einschrén-
kungen ... Wir wurden ein richtiger Freundeskreis
und es war beeindruckend, wie gut Dr. Krall und ihre
Mitarbeiterinnen mit uns allen umgehen konnten.
Dabei wurden bei Besichtigungen zwar immer nur
ein paar Bilder oder Gegenstinde betrachtet, doch
mit gegenseitiger Hilfe bei der Beschreibung am bes-
ten verstanden. Das waren die besten Fithrungen mit
bleibendem Eindruck.

Sehr beeindruckend war der Besuch von Kunstver-
mittlern aus anderen EU-Staaten. Dabei durften wir
uns selbst in die Rolle eines Guides versetzen und
eine Sehenswiirdigkeit — in Englisch - beschreiben.
Thomas Kock erklarte den Schiffsautomaten (um
1585) und ich die weltweit bekannte Saliera (Salzfass
um 1543).

Am 3. Juli gab es leider schon die Abschluss-
veranstaltung des ARCHES Projects. Krall erinnerte
mit beeindruckenden Bildern der Workshops noch
einmal an den Fortschritt der Verbesserungen. So
wird es in naher Zukunft ein Gelédnder bei den Stie-
gen geben. Langfristig ist ein komplett neugestalteter

Beim Abschluss:
Sigrid, Thomas, Dr. Rotraut Krall und Ulla
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barrierefreier Haupteingang ins Museum geplant.
Mit einer App wird fiir ein inhaltliches Verstidndnis
der Kunstwerke gesorgt und das neue Tastrelief zu
Pieter Bruegels ,,Vogeldieb®, das die schon vorhan-
denen ergdnzen wird, werden wohl alle Besucher
gerne ertasten!?

Von meiner Begeisterung mochte ich gerne noch
mehr Leute anstecken. Wie wire es mit einem eige-
nen Workshop zur Belebung unseres Kultursinnes?
Mehr Info unter der Tel. 0664/323 3 626

WINTER 2019/FRUHJAHR 2020
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Du bist nicht allein!

Ein Ergebnis des ARCHES Project -
barrierefreie Fihrungen im Kunsthistorischen Museum Wien

Seit Oktober 2019 finden im Kunsthistorischen ANMELDUNG erbeten unter rotraut.krall@khm.at
Museum JEDEN FREITAG barrierefreie Fiilhrungen  oder T (01) 52524 — 5207, von der man auch weitere
statt. Jeder Monat steht unter einem speziellen Informationen zu den Fiihrungen erhélt.
Motto wie z.B. ,,Wenn einer eine Reise tut” oder
,,Echt tierisch* oder im Dezember ,,Feste feiern®. Die aktuellen Termine sieht man auch auf der
Homepage des Kunsthistorischen Museums
BEGINN: immer 15.00 Uhr beim Kalender unter dem Link www.khm.at/
DAUER: CA. 60 MIN. besuchen/kalender. Man muss nur das Datum
TREFFPUNKT: EINGANGSBEREICH DES eingeben und findet dann unter 15.00 Uhr
KUNSTHISTORISCHEN MUSEUMS ,Barrierefreie Fliihrung®.
Maria-Theresien-Platz, 1010 Wien.
Barrierefreier Eingang: Burgring 5, 1010 Wien Rechts neben dem Kalender sind Dokumente
zum Downloaden: z.B. ,,Programm fiir Erwachsene,
EINTRITT und TEILNAHME: KOSTENFREI November, Dezember*. Dieses Dokument kann
(pro einer/m betroffenen Teilnehmer/in man leicht 6ffnen, im Inhaltsverzeichnis gibt es
(falls erforderlich) eine Begleitung frei) auch den Titel ,,Barrierefreie Fiihrungen* und auf
Bitte bringen Sie Thren Behindertenausweis mit. der entsprechenden Seite mehr Informationen.

W a%

Mit groBBer Trauer und Betroffenheit
erinnern wir uns an unser Mitglied

Herrn

Dr. Peter Schneck

Ministerialrat in Ruhe
Der liebe Verstorbene fand bei einem Bergunfall einen unerwarteten und tragischen Tod.

Wir erlebten Herrn Dr. Schneck als einen sehr agilen, allseits interessierten, gebildeten und
sportlichen Menschen. Er stand bereits im 77. Lebensjahr, war aber auch in diesem Lebensalter
ein begeisterter und gewandter Bergsteiger und wirkte auf uns wie ein frither 60er.

Mit seiner Frau Antonia, die an starkem Blepherospasmus leidet, kam er regelméBig als
Angehoriger in die Wiener Dystonie-Selbsthilfe-Gruppe. Dort wurde seine hofliche, menschliche,
sehr liebenswiirdige Art sowie sein Wissen auf den verschiedenen Gebieten —

auch auf dem medizinischen - sehr geschitzt. So wurde das Paar Antonia und

Peter Schneck zu einer schonen Bereicherung unserer Gemeinschatft.

Unsere Anteilnahme und unser Mitgefiihl gilt nun seiner Frau,
unserem lieben Mitglied Antonia Schneck, der wir gerne Trost und Zuversicht

durch unsere Gemeinschaft — so gut wir nur kénnen — bieten wollen.

Richard Schierl
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Osterreichische Dystonie Gesellschaft

Neues aus unserer ODG

Berichte von Obmann Fritz Kasal

Der ODG Vorstand:
Aufgaben, Ziele und Anderungen

erzeit wird emsig daran gearbeitet, um unse-
Dre HOMEPAGE komplett zu erneuern. Sie

soll einfach, klar und iibersichtlich werden,
damit die Nutzer rasch zu den gewiinschten Informa-
tionen gelangen.

Den von uns spérlich genutzten Facebook-Account
der ODG haben wir geschlossen. Es ist unméglich,
mit der geringen Personenanzahl unserer ehrenamtlich
Tétigen alle Bereiche von Social-Media abzudecken.

Mitglieder, Freunde und Interessenten, die uns
rasch etwas mitteilen wollen, haben die Moglichkeit,
uns per Mail oder am Kontakthandy Informationen
zukommen zu lassen.

Leider muss sich unser kleiner Arbeitskreis von
Frau Dr. Martina Hinek-Hagel verabschieden, deren
Gesundheitszustand es nicht weiter zuldsst, sich ihrer
begonnenen, umfangreichen Tatigkeit weiter zu wid-
men. Die ODG dankt Martina sehr herzlich fiir ihren
Einsatz und ihre Miihe und wiinscht ihr das Allerbeste.

Weiterhin ist es die vordringliche Aufgabe der
ODG, allen von Dystonie Betroffenen zu helfen und
tiber diese seltene Erkrankung informativ titig zu
sein. Gleichzeitig sind wir aber auch fiir jede Hilfe
bei unserer Vereins-Organisation sehr dankbar.

Was du mir sagst, das vergesse ich.
Was du mir zeigst, daran erinnere ich mich.

Was du mich tun ldsst, das verstehe ich.
Konfuzius

Jedes Ding hat drei Seiten:
eine, die du siehst, eine, die ich sehe

und eine, die wir beide nicht sehen.
aus China

18 DYSTONIE RUNDBLICK
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Das ODG-KONTAKTHANDY

s lautet nicht ununterbrochen, meist ist es ein
Eruhiger Begleiter in meinem Tagesablauf, der
auch nicht stéindig der ODG gewidmet ist.

Seit der Einflihrung des Kontakthandys vor mehre-
ren Jahren sind die gespeicherten Anrufe auf unserem
Anrufbeantworter im Biiro drastisch zuriickgegan-
gen. Das war auch einer der Hauptgriinde fiir die
Einfiihrung — die schnelle Erreichbarkeit.

Mittlerweile kann man auch schon Schliisse zie-
hen, welche Anrufer-Gruppen sich zu bestimmten
Tageszeiten melden.

Am Vormittag sind es von den an Dystonie erkrank-
ten Personen die Neuen, die vor Kurzem die Diagnose
Dystonie erfahren haben, die Suchenden, die dhnlich
Betroffene kennenlernen wollen, um mehr zu erfahren.
Das sind die Zielbewussten, die von der ODG ir-
gendwo gehort oder gelesen haben und sich wissbe-
gierig melden. Ja, und dann sind es auch Anrufer, mit
denen man im normalen Vereinsleben Kontakt hat wie
Behorden, soziale Dienste, Forderstellen u.a. mehr.

Am Nachmittag bis frithen Abend melden sich die
Vorsichtigen, die Zégernden, die meist schon lénger
an einer der Spielarten der Dystonie erkrankt sind
und denen es gar nicht gut geht.

Je spiter der Anruf erfolgt, desto groBer und
schwieriger ist das Problem der anrufenden Person.

Kann man an dieser Tétigkeit auch Positives finden?
Fiihrt dieses Anhoren von Erzdhlungen tiber Schmer-
zen, von Fassungslosigkeit iiber die gestellte Diagnose,
von jahrelangem erfolglosem Herumirren zwischen
den verschiedensten Arzten, von Verzweiflung und
Leid, fiihrt dies nicht zur eigenen Frustration?

Manchmal bedriickt es schon sehr die eigene Seele.

Aber wenn ich in die Augen mancher Personen
sehe, die liber das Kontakthandy in unsere Selbsthil-
fegruppen gefunden haben, sich hier wohl fiihlen,
wieder licheln und interessante Gespriche fiihren —
dann kommt stille Freude auf.

Und groBe Freude entsteht auch durch Riickmeldun-
gen. Anrufende, die erzihlen, dass es ihnen besser geht,
dass Ratschldge und Zuspruch Erfolg gebracht haben.
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Du bist nicht allein!

Neues von den ODG-Selbsthilfegruppen
in Oberdsterreich, Salzburg und Wien

Dr. Martina Hinek-Hagel

Oberosterreich

Herr Dr. Eggertsberger, ein Pianist, iiber den wir in
der letzten Rundblick-Ausgabe berichtet haben, war
schon ein paar Mal bei SHG-Treffen in Linz dabei.
Er hat seine Ankiindigung wahrgemacht und eine CD
mit dem Titel ,,.Dystonia® am 16.10.2019 im Bosen-
dorfer Stadtsalon in Wien présentiert. Bei dieser Ge-
legenheit konnte er auch iiber seine eigene fokale
Dystonie in der linken Hand sprechen und erzdhlen,
wie er sie iiberwunden hat. Fr. Dr. Hinek-Hagel, die
zu diesem Ereignis eingeladen war, nutzte die Gele-
genheit, ein paar ,,Rundblicke®, in denen der lange
Artikel tiber Herrn Dr. Eggertsberger zu lesen war,
sowie einige Informationsfolder aufzulegen.

In den vielen — guten — Kritiken tiber die CD wird
auch immer auf die fokale Dystonie hingewiesen,
wodurch diese Krankheit bekannter wird. Dass Herr
Dr. Eggertsberger diese Bewegungsstorung tiberwin-
den konnte, macht vielleicht anderen Betroffenen
Mut, es ebenfalls zu versuchen.

Salzburg

Die Selbsthilfegruppe Salzburg konnte heuer Ende
November bereits ihr 15-jdhriges Jubildum feiern. Da
die Drucklegung dieser Rundblick-Ausgabe ungefdhr
gleichzeitig erfolgte, wird ein ausfiihrlicher Bericht
iiber die Gruppe und die Jubildumsfeier in der nichs-
ten Ausgabe erscheinen.

/

Wien

MIT EINEM TORTIKOLLIS GUT LEBEN - OHNE BOTOX-
INJEKTIONEN UND MEDIKAMENTE

Lisbeth Kolbl

Um mein 40. Lebensjahr herum hatte ich oft Kopf-
und Nackenschmerzen, die ich zuerst mit viel Kaffee
und Aspirin bekdmpfte. Aber bald stellte sich heraus,
dass ich an Tortikollis (zervikale Dystonie) litt.

Da ich die Botolinumtoxinspritzen nicht gut ver-
trug, probierte ich verschiedene Therapien aus wie:
physikalische Behandlungen - Massagen und ver-
schiedene Packungen, Cranio-sakrale Therapie, Bio-
feedback, Feldenkrais, Autogenes Training, Alexan-
der Technik, konzentrative Bewegungstherapie. Ich
ging auch zum Chiropraktiker und liel mich ein paar
Mal behandeln. Alles zusammen brachte mir eine
Erleichterung, so dass ich auch wieder meine Hobbys
ausiiben konnte.

Derzeit bringe ich mich iiber die Runden mit alterna-
tiven Methoden wie Qi Gong, Yoga (die fiinf Tibeter),
Zen-Meditation, zeitweise Shiatsu-Massagen und
Gymnastik in der Volkshochschule. Bei jeder Gelegen-
heit gehe ich Nordic Walking, dabei mache ich im
Freien meine Qi Gong-Ubungen sowie Augen-Qi
Gong. Auch zum Kieser-Training, wo ich schon seit
10 Jahren trainiere, habe ich mich wieder angemeldet.
Der Tortikollis ist nicht weg, aber ich kann damit leben.

Es macht mir auch viel Spal3, mit meiner Enkelin
nach dem Kindergarten auf den Spielplatz zu gehen
und auch mal in der Sandkiste zu spielen.

Wir gratulieren

unserer Selbsthilfegruppe Salzburg zu ihrem 15-jahrigen Bestehen!

WINTER 2019/FRUHJAHR 2020
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Osterreichische Dystonie Gesellschaft

Das ODG-Vereinsjahr 2019

Prof. Mag. Richard Schierl

as Jahr 2019 war das 24. Vereinsjahr nach
Dder Griindung unserer DY STONIE-Gesell-

schaft und das 29. Jahr seit Entstehen der
ersten DY STONIE-Selbsthilfe-Gruppe in Osterreich,
somit stehen wir 2020 vor einem Jubildumsjahr!
,,25 Jahre ODG - 30 Jahre DYSTONIE-Selbst-
hilfe in Osterreich*.

Hier ein kurzer Uberblick iiber unsere 2019 geleiste-
ten Aktivitéten.

SELBSTHILFEGRUPPEN, MITGLIEDER- UND BETROFFENEN-
KONTAKTE

Unsere Selbsthilfegruppen hielten insgesamt 34 Tref-
fen in den verschiedenen Bundeslindern ab. Die
Selbsthilfegruppe Salzburg beging feierlich ihr
15-jéhriges Bestandsjubildum. Praktisch alle Selbst-
hilfe-Gruppen wurden von Mitgliedern des Vorstands
wihrend des Jahres besucht.

Das ODG-Kontakthandy bewihrt sich immer mehr
fiir Betroffene und Mitglieder, sich schnell und
unkompliziert liber verschiedenste Probleme in einem
Leben mit Dystonie an uns zu wenden. Praktisch
kommen jede Woche konkrete Anfragen. Solche
Anfragen konnen sich zu weiteren auch personlichen
Kontakten und Mitgliedschaften erweitern. Was uns
natiirlich dann freut.

Dystonie-Ambulanzen, Arztinnen und Arzte usw.
verteilt.

= Ein DYSTONIE-Informationsfolder wurde in
hoher Auflage gedruckt und informiert — kurz und
bilindig — iiber die neurologische Bewegungssto-
rung Dystonie.

= Ein groferes DY STONIE-Patiententreffen war fiir
Herbst 2019 bei den Barmherzigen Briidern in
Linz vorgesehen, musste aber auf Bitte des Spitals
aus technischen Griinden auf 2020 verschoben
werden.

= Die Neugestaltung unserer Homepage von www.
dystonie.at wurde begonnen und wird hoffentlich
bald abgeschlossen sein.

INFORMATION, VERNETZUNG UND WEITERBILDUNG

Von Vorstandsmitgliedern wurden verschiedene, vor
allem fachliche Seminare sowie iibergeordnete
Tagungen zu Themen wie Datenschutz, Selbsthilfe
allgemein usw. besucht.

Von internationalen Institutionen — wie z.B. Dysto-
nia Europe, der Deutschen Dystonie Gesellschaft und
der Schweizerischen Dystonie Gesellschaft — erhiel-
ten wir freundschaftliche Einladungen, deren Jahres-
tagungen zu besuchen, was leider zum Teil aus finan-
ziellen vor allem aber wegen mangelnder personeller
Kapazitdt nicht moglich war.

OFFENTLICHKEITSARBEIT

VERWALTUNG, FINANZEN UND STATISTIK, ADMINISTRATION

= Information, Aufmerksamkeit, Bewusstsein ,, AWA-
RENESS* fiir unsere Anliegen bei Betroffenen und
der Offentlichkeit zu schaffen muss ein Schwer-
punkt unserer Arbeit sein! Da geht es um ,die
Krankheit verstehen®, ,,mit der Krankheit umgehen
konnen®, ,,mit der Krankheit leben konnen® ...

= Der DYSTONIE-Rundblick — unser Sprachrohr
und unsere Visitenkarte — ist dabei das Herzstiick
und erscheint bereits seit 2006 in gedruckter
Form. Unsere Zeitschrift wird weit iiber den Kreis
der Mitglieder hinaus verschickt und {iiber
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Auch Adresslisten miissen regelmifBig bearbeitet,
Rechnungen bezahlt, Zahlungseinginge (Mitglieds-
beitrdge) registriert werden. Fiir die Finanzierung der
groBBeren Projekte des Vereines miissen Forderansu-
chen erstellt, dokumentiert und abgerechnet werden.
Es sei mir hier noch eine personliche Bemerkung
erlaubt. Vor Jahren schon habe ich damit begonnen
fiir jedes Jahr eine Vereinschronik zu erstellen. Eine
Heidenarbeit, die sich aber auszahlt und die ich gerne
mache, wenn man dann nach Datum geordnet auf
mehreren Seiten sieht, was alles getan wurde.
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Du bist nicht allein!

Die Geschichte

vom Blumentopt
und dem Bier

in Professor stand vor seiner Philosophie-
EK]asse und hatte einige Gegensténde vor sich.

Als der Unterricht begann, nahm er wortlos
einen sehr groflen Blumentopf und begann diesen mit
Golfbillen zu fiillen. Er fragte die Studenten, ob der
Topf nun voll sei. Sie bejahten es.

Dann nahm der Professor ein Behéltnis mit Kiesel-
steinen und schiittete diese in den Topf. Er bewegte
den Topf sachte und die Kieselsteine rollten in die
Leerrdume zwischen den Golfbidllen. Dann fragte er
wiederum die Studenten, ob der Topf voll sei. Sie
stimmten zu.

Der Professor nahm nun als néachstes eine Dose mit
Sand und schiittete diesen in den Topf. Natiirlich
fiillte der Sand den kleinsten verbliebenen Freiraum.
Er fragte wiederum, ob der Topf nun voll sei. Die
Studenten antworteten einstimmig ,,ja“.

Der Professor holte zwei Dosen Bier unter dem
Tisch hervor und schiittete den ganzen Inhalt in den
Topf und fiillte somit den letzten Raum zwischen den
Sandkornern aus. Die Studenten lachten.

»Nun®, sagte der Professor, als das Lachen lang-
sam nachlieB3, ,,Ich mochte, dass Sie diesen Topf als
die Représentation ihres Lebens ansehen ...*

Die Golfbidlle sind die wichtigsten Dinge in
Ihrem Leben: Ihre Familie, Ihre Kinder, eine Lebens-
aufgabe, die besten Freunde, Thre Gesundheit, die
bevorzugten, ja leidenschaftlichen Aspekte Ihres
Lebens, die, falls in Ihrem Leben alles verloren ginge
und nur noch diese verbleiben wiirden, Ihr Leben
trotzdem erfiillen wiirden.
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Die Kieselsteine symbolisieren die anderen Dinge im
Leben wie Thre Arbeit, Ihre berufliche Entwicklung
oder Thr Haus.

Der Sand ist alles andere, die Kleinigkeiten.
Zum Beispiel: neue Anschaffungen, Prestigeobjekte,
Komplimente oder teure Uhren.

,Falls Sie den Sand zuerst in den Topf geben®, fuhr
der Professor fort, ,,hat es weder Platz fiir die Kiesel-
steine noch fiir die Golfbélle. Dasselbe gilt fiir Thr
Leben: Wenn Sie all Thre Zeit und Energie in Kleinig-
keiten investieren, werden Sie nie Platz haben fiir
Wichtigeres. Achten Sie auf die Dinge, welche Thnen
ein erfiilltes Leben ermdglichen. Spielen Sie mit den
Kindern. Setzen Sie sich fiir etwas Wichtiges in die-
ser Welt ein. Nehmen Sie sich Zeit fiir eine medizini-
sche Untersuchung. Fiihren Sie Ihren Partner zum
Essen aus. Entwickeln Sie eine gesunde Lebensphi-
losophie. Es wird immer noch Zeit bleiben, um das
Haus zu reinigen, Pflichten zu erledigen oder an der
Karriereleiter zu bauen.

Achten Sie zuerst auf die Golfbélle, also auf die
Dinge, die wirklich wichtig sind. Setzen Sie Ihre Pri-
orititen. Der Rest ist nur Sand.*

Einer der Studenten erhob die Hand und wollte
wissen, was denn das Bier reprédsentieren solle.
Der Professor schmunzelte: ,,Ich bin froh, dass Sie
das fragen. Es ist dafiir da, Thnen zu zeigen, dass
egal, wie schwierig ihr Leben auch sein mag, es
immer noch Platz hat fiir ein oder zwei Bierchen.*

(Quelle und Autor leider mir nicht bekannt.
R. Schierl)
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Osterreichische Dystonie Gesellschaft

Finanzielles

Um unserer Verpflichtung zur Offenlegung der Finanzgebarung nachzukommen, geben wir
folgende Angaben iiber die Finanzierung der ODG fiir das Vereinsjahr 2018 bekannt:

1.) Mitgliedsbeitrige 18,61%
2.) Private Spenden 6,74%
3.) Mittel der offentlichen Hand 70,92%

siche nebenstehende Logos der Fordergeber

4.) Seminarkosten-Beteiligung 3,73%

Hauptverband der W|G .
6Sterreichischen WIENER GESUNDHEITSFORDERUNG
Sozialversicherungstrdger
= Bundesministerium :.o":..'-'. s
Arbeit, Soziales, Gesundheit © OKUS

® Osterreichische Kompetenz-

und Konsumentenschutz und Servicestelle fir Selbsthilfe

Wir wollen wie immer am Jahresende die Gelegenheit nutzen, uns bei allen aufgezihlten
Spenderinnen und Spendern herzlich zu bedanken:

Bacher Manfred Kleinbichler Barbara Schlahammer Meike
Bosch Silvia Kubicek Theodor und Monika Schmélz Margarete
Faber Josef und Monika Mayer Eva Schneck Peter
Fieltsch Michael und Waltraud Miedler Erika Schuh Christiane
Francik Emil Neumayer Alfred und Anni Sieder Erika
Freilinger, Dr. Michael Peter Alexander und Elfriede Siegl Erik

Gleiss Ernestine Richter Maria Taferner Margarethe
Golser Gertrude Riepl Eveline Walther Nicole
Herler Elisabeth Schermann, Mag. Marianne Weidlinger Franz
Hinek-Hagel, Dr. Martina Schierl, Prof. Richard Zellinger Klaus

Zum Abschluss noch alle Informationen zu unserem
Mitgliedsbeitrag:

Der Mitgliedsbeitrag betragt jahrlich € 36,-, ein ermé-
Bigter Jahresbeitrag in Hohe von € 12,- fillt bei Vor-
lage einer ORF/GIS- oder Rezeptgebiihrenbefreiung
auf den Namen des Mitgliedes an. Es gibt auch die
Moglichkeit, ein forderndes Mitglied zu werden,
wenn man nicht personlich von einer dystonen Bewe-
gungsstorung betroffen ist. Einen entsprechenden
Hinweis findet man auf dem Beitrittsformular. Das

Beitrags- und Spendenkonto der ODG hat den IBAN:
AT06 4300 0401 7570 8003.

Da bis zum Zeitpunkt der Entstehung dieses Rund-
blickes erst ungefahr 40 % der vereinbarten Mit-
gliedsbeitrage eingezahlt wurden, miissen wir wieder
an die Einzahlung des Mitgliedsbeitrags 2019 erin-
nern! Und noch einmal DANKE an alle sagen, die
thren Mitgliedsbeitrag 2019 schon bezahlt haben.
Gleichzeitig ersuchen wir alle Mitglieder, ihren Mit-
gliedsbeitrag fiir das Jahr 2020 zu Jahresbeginn ein-
zuzahlen.

IBAN: AT06 4300 0401 7570 8003
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Du bist nicht allein!

Bitte ausfiillen, ausschneiden und in verschlossenem Kuvert an die Osterreichische Dystonie
Gesellschaft einsenden.

An die Osterreichische Dystonie Gesellschaft
Obere Augartenstralie 26-28, 1020 Wien

BEITRITTSERKLARUNG

Hiermit erklire ich meine Mitgliedschaft in der Osterreichischen Dystonie Gesellschaft.

Der Jahresbeitrag betrigt € 36,—, erméfigter Jahresbeitrag € 12,— bei Vorlage einer ORF/GIS-
Gebiihren- oder Rezeptgebiihrenbefreiung auf meinen Namen. Der Jahresbeitrag ist bei Eintritt
und in der Folge jeweils am Jahresanfang fillig. Die Uberweisung/Abbuchung von meinem
Konto erfolgt an die Volksbank Wien AG, IBAN AT06 4300 0401 7570 8003.

Ich bin einverstanden, dass von mir personenbezogene Daten (Name, Titel, Anschrift, E-Mail-
Adresse) zum Zweck der Erfiillung der Vereinsaufgaben der Osterreichischen Dystonie Gesell-
schaft (ODG) gemiB den Vereinsstatuten verarbeitet werden. Meine Daten werden fiir die Dauer
der Mitgliedschaft gespeichert. Fiir den Fall meines Austritts aus dem Verein werden meine
Daten zur Erflillung gesetzlicher Aufbewahrungspflichten fiir die gesetzlich vorgeschriebene
Dauer aufbewahrt. Sollten im Rahmen von Vereinsveranstaltungen Fotografien, Ton- und/oder
Videoaufnahmen erstellt werden, konnen diese Aufnahmen in verschiedenen Medien (Print, On-
line) und Publikationen (Print, Online) der ODG Verwendung finden.

NAIME: ottt e et e e e e et e e e b e e e be e e e e e ar e e e beeetaeeeabeeebaeeaaaaeanne

AIESSEI et b ettt ettt een
Tl i) ettt b b be et e eteeaeere e st e st et e b et e ebeeteeaeensens
E-Maili™®) ettt e e e et ta e ae e ae e aeebeebeenreennaas
Patient: [dja (Art VON DYSTONIC) ...eeveieiiiiiiiieiieieiceieiet et (d nein
In Behandlung Dei: ¥) ..ueeieieie e ettt e eaeae

(d JA, ICH mochte als forderndes Mitglied die Arbeit der ODG unterstiitzen und trete bei, ohne
an einer Dystonie zu leiden.

........................................................................ Datum und Unterschrift (X)

Die mit * gekennzeichneten Teile ausfiillen, wenn Sie dies wollen.
Alle Ihre Angaben werden ausschliefslich fiir vereinsinterne Zwecke verwendet!

Als Gestalter dieser Zeitschrift mochten wir darauf hinweisen, dass
die mit Namen gezeichneten Artikel die personlichen Aussagen und
Meinungen der Verfasserinnen und Verfasser ausdriicken, die dafiir
auch verantwortlich sind. Auch gegensitzliche Ansichten sollen er-
laubt sein! Die ODG respektiert die Freiheit des Wortes und die
Vielfalt von Meinungen. Wir ersuchen auch unsere Leser, dies zu tun.
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Grundlegende Richtung It. § 25 Medienge-
setz: Informationen iiber alle Aspekte der
neurologischen Bewegungsstorung DYS-
TONIE sowie iiber Aktivititen des Vereines
Osterreichische Dystonie Gesellschaft.
Artikel iiber Medikamente und Behandlun-
gen sind als Information, nicht als Empfeh-
lung zu werten — bitte die Anwendung immer
mit dem behandelnden Arzt absprechen.
Laut § 2 der ODG-Statuten erfolgt unsere
Arbeit unter Wahrung der politischen,
konfessionellen und wirtschaftlichen
Unabhingigkeit. Nur den von Dystonie
betroffenen Menschen verpflichtet!
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Am besten wenden Sie sich bitte mit Ihren Fragen, Anliegen, Wiinschen aus ganz Osterreich an das

ODG-Kontakt-Handy
0664/25 35 145

das derzeit von Herrn Fritz Kasal betreut wird.

So erreichen Sie uns und wir Sie am schnellsten!

DYSTONIE-Selbsthilfe-Gruppen und Kontaktstellen in Osterreich:

DYSTONIE-Selbsthilfegruppe und Kontaktstelle:
NO-Siid / Bucklige Welt und Wechselgebiet
Leitung und Auskunft:

Elisabeth FUCHS, Tel.: 0680 443 54 91 (19 — 22h),
E-Mail fuchs.warth@gmx.at

Dr. Erika SIEDER, Tel.: 0664 644 55 83

E-Mail: erika.sieder@gmail.com

Treffen nach Vereinbarung.

DYSTONIE-Selbsthilfe-Gruppe LINZ / 00
Leitung und Auskunft:
Franz WEIDLINGER, Tel.: 0680 134 20 59

E-Mail: franz.weidlinger@gmx.at
ACHTUNG NEUER STANDORT!!!

Treffen jeden 1. Dienstag im Monat um 17 Uhr,

Dornacher Stub’n (Restaurant im Volkshaus Dornach-Auhof),
Niedermayrweg 7 in 4030 Linz-Dornach

(auBer Janner, Juli und August).

DYSTONIE-Selbsthilfe-Gruppe OSTTIROL

Kontakt: Aloisia Weger, 9781 Oberdrauburg, Simmerlach 94
Telefon: 0699/813 69 029

Treffen: nach telefonischer Vereinbarung, 9900 Lienz

DYSTONIE-Selbsthilfe-Gruppe SALZBURG

Leitung und Auskunft:

DGKS Mag. Gabriele HUBER, Tel.: 0650 92 11 079

Sabine EMEDER, Tel.: 0650 47 09 644

Treffen im Wohnquartier Rosa Zukunft Gemeinschaftssaal,
Rosa-Hofmann-StraBe 6A, 5020 Salzburg.

7.2.2020, 15.30-17.30 Uhr; 3.4.2020, 15.30-17.30 Uhr;

im Mai 2020 auf Wunsch Gruppentreffen im KH Schwarzach;
Juni 2020 Ausflug (Termin u. Programm werden noch bekannt
gegeben!); 25.9.2020, 15.30-17.30 Uhr, 27.11.2020,
Weihnachtsfeier, 14-17.00 Uhr!

DYSTONIE-Selbsthilfe-Gruppe GRAZ und Umgebung / Steiermark
Leitung und Auskunft:

Renate WURZINGER, Tel.: 0664 385 89 70 (ab 18.00 Uhr)
E-Mail: renatewurzinger@gmx.at

Néachste Treffen: 21.2., 17.4., 19.6. und 23.10.2020

im Gasthaus Kirchenwirt ,Das Spari”,

8141 Premstatten, RaiffeisenstraBe 13, ab 15 Uhr.

Wiener DYSTONIE-Nachmittags-Selbsthilfe-Gruppe

Auskunft: 0664 25 35 145 (ODG-Kontakt-Handy)
Medizinischen Selbsthilfezentrum Wien ,Martha Frithwirt"
Obere AugartenstraBe 26-28, im CLUBRAUM, 1. Stock (Aufzug!)
oder im FESTSAAL (Parterre)

Nachste Treffen: 9.1.2020, 6.2.2020, 5.3.2020 (Clubraum)
2.4.2020, 7.5.2020, 4.6.2020 (Festsaal), jeweils ab 14.00!

Wiener DYSTONIE-Abend-Selbsthilfe-Gruppe

»~DYSTONIE und ARBEIT"

Leitung und Auskunft:

Mag. Sylvia WEISSENBERGER-VONWALD, Tel.: 0664 73 453 254
E-Mail: sylvia.weissenberger@aon.at

Treffen im Nachbarschaftszentrum Leopoldstadt,

1020 Wien, VorgartenstraBe 145 - 157 / 1

Nachster Termin: 20.3.2020

Individuelle Beratung im Biiro der

Osterreichischen Dystonie Gesellschaft,

A-1020 Wien, Obere AugartenstraBe 26 — 28, Stiege 3 / 1. Stock.
Wir freuen uns jederzeit — gegebenenfalls auch in den
Abendstunden — iiber lhren Besuch und ein Gesprach mit lhnen,
bitten aber um lhre vorherige Anmeldung!

Tel.: 0664 / 25 35 145

E-Mail: dystonie@aon.at

Gefordert aus den Mitteln
der Sozialversicherung

DU BIST NICHT ALLEIN

Rundblick W2019_52020.indd 24

10.12.2019 15:25:08



