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Osterreichische Dystonie Gesellschaft

Was ist DYSTONIE?

Information fiir 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, Gedichtnis
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 Krimpfen, dem
Tremor und den Schmerzen betroffen wird.
Haufige Formen: ,,Schiefhals* / Torticollis spasmodi-
cus; ,Lidkrampf* / Blepharospasmus; ,,Schreib-
krampf; ,,Gesichtskrampf“ / Meige-Syndrom;
H»Stimmkrampf / laryngeale Dystonie; bei einer
»generalisierten Dystonie* sind so zahlreiche
Muskeln des Korpers betroffen, dass dies zu einem
Leben im Rollstuhl fithren kann.

DYSTONIE ist (derzeit noch) unheilbar

und - je nach Schweregrad — das Leben
beeintrachtigend 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 Kriampfe 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 zweithéiufigste
neurologische Bewegungsstorung

und ist ungefdhr gleich hiufig 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 verhéngnisvollen Fehl-
beurteilungen fiihrt. Die nicht oder falsch diagnosti-
zierten Fille sind mit Sicherheit hdufig (,,hohe
Dunkelziffer!).

= Blepharospasmus:
Unbeeinflussbares Schlieen des Augenlids,
unkontrolliertes Augenlidzucken und Zwinkern.

= Oromandibulire Dystonie: Befdllt Muskeln
des Kiefers, der Zunge und des Mundes. Mogliche
Beeinflussung beim Schlucken und Sprechen.

= Laryngeale Dystonie (Spasmodische Dysphonie):
Beeinflussung der Sprechmuskeln (Stimm-
binder); fithrt zu einer gequilten, gepressten oder
verhauchten Stimme.

Die hautigsten Arten der Dystonie

= Torticollis spasmodicus (Schiefhals):
Die Nackenmuskeln drehen oder ziehen den
Kopf zu einer Seite.

= Schreibkrampf:
Spasmen der Hand und der Unterarmmuskeln.
Tritt haufig bei Schreibkriften, Musikern, Gol-
fern u. A. auf.

= Torsions Dystonie (Generalisierte Dystonie):
Spasmen, die viele Korperteile befallen.
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Du bist nicht allein!

EDITORIAL

Liebe Mitglieder, Freunde und Interessierte!

as Motto dieses “Rundblicks® ist 25 Jahre
D ODG — Osterreichische Dystonie Gesell-

schaft und soll ein Vierteljahrhundert Ver-
einsgeschichte dokumentieren.

Wir haben uns gedacht, eine fiir diesen Anlass wiir-
dige Ausgabe unserer Zeitschrift herzustellen, mit
GruB3botschaften von vielen Personen, die uns kennen
— auf nationaler und internationaler Ebene. Dies ist
aber leider nur zum Teil gelungen, denn die alles
beherrschende Pandemie hat unser Vorhaben sehr ein-
geschrinkt. Wir bringen aber alles, was wir zu diesem
Anlass erhalten haben — Positives und auch Negatives.

Vor 25 Jahren wurde eine schon etliche Jahre zuvor
bestehende Gruppe von Dystonie-Patienten durch
Eintragung in das Vereinsregister bei der Polizei-
Direktion Wien zu einem Verein. Griindungsmitglie-
der waren Frau Christa Hafenscher und die Herren
Helmut Peschel und ich. Die Griindung erfolgte mit
Empfehlung und wohlwollender Unterstiitzung von
Herrn Univ. Professor Dr. Eduard Auff, dem langjih-
rigen Leiter der Universitétsklinik fiir Neurologie am
AKH in Wien.

Unter der Fiihrung von Christa Hafenscher wuchs
die ODG bald zu einer nicht unbedeutenden Selbsthil-
fe-Organisation heran. Durch nationale und internati-
onale Kontakte und Verbindungen gelang es, die sel-
tene Erkrankung Dystonie in Osterreich bekannter zu
machen. Spiter trat Prof. Mag. Richard Schierl der
ODG bei, unterstiitzte jahrelang Christa Hafenscher
in der Vereinsfilhrung und iibernahm spéter auf
Wunsch von Christa die Leitung des Vereins bis 2018.

Schon vor der Generalversammlung im Mérz 2018
erklarte Mag. Richard Schierl, aus gesundheitlichen
Griinden zuriickzutreten, und auf Wunsch von ihm
und OAR. Helmut Peschel wurde ich als neuer

Liebe Mitglieder, liebe Leiterinnen und Leiter unserer Selbsthilfegruppen, alle, die selbst
die Arbeit in der ODG unterstiitzen, und interessierte Leserinnen und Leser des Rundbli-
ckes! In diesen besonderen Zeiten, in denen coronabedingt alle Aktivitdten moglichst
kontaktlos* erfolgen sollen, wiinschen wir Thnen/Euch ein Weihnachtsfest, bei dem per-

FritzKasal
Obmann der ODG

Obmann vorgeschlagen. Nach erfolgter Wahl leitete
ich nun mit Hilfe von Helmut Peschel (Obmann-
Stellvertreter und Kassier) den Verein. Gemeinsam
wollten wir bis zur néchsten Generalversammlung
2022 tdtig sein und dann die Vereinsfithrung in jliinge-
re, tatkraftige Hande legen.

Doch gegen des Schicksals Machte — - — es kam
leider anders, denn vollig unerwartet verstarb im
September 2018 Helmut Peschel. Er, der von Anfang
an als Kassier fiir die finanzielle Lage des Vereins
verantwortlich war, hinterlieB3 eine grof3e Liicke. Die
ODG ist ihm zu groBen Dank verpflichtet.

Als Selbsthilfe-Organisation hat sich die ODG
zum Ziel gesetzt, Selbsthilfegruppen zu griinden, zu
beraten und zu unterstiitzen. Es kam zu Gruppen-
griindungen in fast allen Bundesliandern, von denen
aber einige nicht mehr bestehen. Derzeit existieren
starke Gruppen schon seit vielen Jahren in Oberdster-
reich, Salzburg, der Steiermark und in Wien.

Erfreulicherweise haben einige bedeutende Arzte,
die wir auch zu Mitgliedern unseres wissenschaftli-
chen Beirats zdhlen diirfen, Zeit und Moglichkeit
gefunden, mit ihren Beitragen und Berichten in die-
sem Rundblick unsere wissbegierige Leserschaft
wieder zu informieren. Dafiir und fiir alle anderen
Beitrige auch danken wir sehr herzlich!

Moge jede(r) Leser(in) in diesem Rundblick einen
interessanten Beitrag finden und der ODG gewogen
bleiben, das wire ein schoner Erfolg.

Fritz Kasal

sonliche Ndhe und Emotionen wieder moglich sein diirfen. Moge das Neue Jahr einen Aus-
weg aus den vielen Krisen bringen, die uns momentan bedrohen, und Gesundheit fiir alle! Bitte vergesst
nicht auf unseren Leitspruch ,,Du bist nicht allein®, dann miissten wir es alle gemeinsam schaffen, ein frohes

Weihnachtsfest und ein gutes Neues Jahr zu erleben.
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Osterreichische Dystonie Gesellschaft

GRUSSBOTSCHAFTEN, GLUCKWUNSCHE

Dystonie erkennen und
richtig behandeln.

as ist ein Thema, das mich seit vielen Jahren
Dbeschéiftigt und deshalb mochte ich heute —

wie es sich durchaus flir eine Festschrift
geziemt — einen Blick zuriick auf die Geschichte und
Entwicklung der letzten Jahrzehnte machen und Sie
alle auf diese spannende Reise einladen.

Wir vergessen rasch wie es frither war, und je dlter
wir werden, desto eher ist das der Fall. Manchmal
lohnt jedoch auch ein Blick zuriick und gibt uns die
Moglichkeit, langst vergangen geglaubte Erkenntnis-
se wieder ins Bewusstsein zu rufen.

Als ich meine Ausbildung in Neurologie begonnen
habe, hat es die Krankheitsbezeichnung ,,Dystonie*
in den damaligen Lehrbiichern praktisch nicht gege-
ben. Zwar waren Symptome und Beschwerden von
Patienten, die wir heute eindeutig als ,,Dystonien*
bezeichnen und klassifizieren, ebenso vorhanden,
jedoch unser Wissen um mogliche Ursachen und
Behandlung dufBerst karg.

Ein Beispiel dafiir waren Patienten mit Schiethals.
Ich hatte schon damals groBes Interesse an dieser —
nicht nur fiir mich — sehr eigenartigen Stérung. Es
waren nicht sehr viele Patienten, die damals — haupt-
sdchlich an der Universitétsklinik — zur Behandlung
stationér aufgenommen wurden. Und es wurden zahl-
reiche Medikamente zur Behandlung eingesetzt, oder
soll ich eher sagen: versucht. Sehr oft war die Wir-
kung dieser Medikamente kaum oder gar nicht zu
bemerken, hingegen die Nebenwirkungen fiir die
Patienten unangenehm bis unertréglich. Eine Situati-
on, die wir heute bei der Behandlung von Dystonie-
Patienten erfreulicherweise praktisch nicht mehr
sehen.

Damals war dann die weitere Empfehlung: dann
bleibt uns noch die Operation. Und wieder waren wir
sehr froh, dass wir an der Universitétsklinik eine her-
vorragende Neurochirurgie hatten, mit Spezialisten,
die eine international gingige Operations-Methode
beherrschten. Aber was war das: bei den Patienten
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Univ.-Prof. Dr. Eduard Auff

wurden zahlreiche Nervenwurzeln durchtrennt mit
dem Effekt, dass der Kopf zwar nicht mehr schief
gehalten, sondern gar nicht mehr selbstéindig gehal-
ten und bewegt werden konnte. Nur durch entspre-
chende Vorrichtungen und Stlitzung im Hals- bzw.
Nackenbereich war es dem Patienten moglich, den
Kopf zumindest geradeaus gerichtet zu haben. Im
Laufe des néchsten halben Jahres sollten dann andere
Muskeln im Halsbereich die Funktion des Haltens
und Bewegens des Kopfes wieder iibernehmen. Der
Chirurg hatte dann allerdings nichts mehr damit zu
tun, die Langzeitergebnisse waren fliir mich eher
erschreckend. Es gab allerdings keine Alternativen.

Bis sich dann in den 80er-Jahren eine vollig neue
Moglichkeit auftat. In den USA berichtete ein Augen-
arzt liber den Einsatz von BTX bei Patienten, die
schielten. Die Uberlegung dabei war, dass BTX —
direkt in die Muskeln injiziert — diese schwicht und
dass das Ungleichgewicht der verschiedenen Mus-
keln, die das Auge bzw. die Augen bewegen, dadurch
beeinflusst werden konnen. Tatsdchlich wurde das
Wirkprinzip bestitigt, die Ergebnisse waren aller-
dings infolge der Komplexitit des Zusammenspiels
der vielen verschiedenen Augenmuskeln nicht iiber-
zeugend.

Augendrzte waren jedoch auch gelegentlich kon-
frontiert mit Patienten, die einen ,,Lidkrampf* hatten.



Und auch dafiir gab es bislang keine Therapie. Nur
Erklarungen wie z.B. psychische bzw. psychosoma-
tische Ursache: der Patient will der Realitét nicht ins
Gesicht blicken. Auch fiir Schiethalspatienten hatten
Arzte eine Erklirung: Der Patient wendet sich unbe-
wusst von unangenehmen Dingen ab.

In den 60-Jahren erschienen dazu eine Reihe von
wissenschaftlichen Publikationen, die diese Erkla-
rung unterstiitzten. Freilich blieb offen, ob die haufig
beobachteten psychischen Verdnderungen Ursache
oder Auswirkung der Erkrankung waren. Wie wich-
tig medizinische Forschung — Grundlagenforschung
und klinisch-angewandte Forschung ist, kann man
u.a. auch daran erkennen, dass in den folgenden Jah-
ren und Jahrzehnten zahlreiche Untersuchungen
bestitigt haben, dass bei Dystonie-Patienten tatséch-
lich eine Vielzahl von Verdnderungen im Nervensys-
tem vorliegen, die zwar nicht das Auftreten der
Erkrankung, aber doch bestimmte Symptome und
Verdnderungen erkldren konnen.

Leider reichen die wissenschaftlichen Erkenntnis-
se und Moglichkeiten nach wie vor noch nicht aus,
um eine ursdchliche Behandlung und Heilung der
Erkrankung zu ermdglichen.

Die Behandlung mit BTX gibt uns heute allerdings
sehr gute und wirksame Moglichkeiten der Symp-
tombekdmpfung und Linderung der Beschwerden in
die Hand. Und die Neurologen haben sehr rasch die
Erkenntnisse der Augendrzte aufgegriffen und zu
allererst einmal fiir Dystonie-Patienten nutzbar
gemacht. Es war sehr rasch klar, dass Patienten mit
Lidkrampf (Blepharospasmus) und Schiefhals (Torti-
collis) enorm profitieren.

Was fiir viele von Thnen heute eine Selbstverstind-
lichkeit ist, war damals (ab 1985) fast ein Wunder.
Patienten, die jahrelang mit ihren Beschwerden leben
mussten, waren plotzlich von ihren Beschwerden
befreit — zumindest fiir einige Monate, und nach neu-
erlicher Behandlung wiederum. Wir haben einmal
untersucht, welche und wie viele unterschiedliche
Behandlungen Dystonie-Patienten versucht haben —
im Durchschnitt waren es 10 unterschiedliche Medi-
kamente, die alle praktisch ohne nennenswerte Bes-
serung versucht wurden.

Und jetzt gab es plotzlich eine Behandlungsmog-
lichkeit, deren Erfolgsrate bei tiber 90 % lag.

Aber das Medikament war ein Gift, ein ganz beson-
deres auch noch dazu. Es wurde hergestellt nicht um
zu heilen, sondern zu tdten: ein Kriegs-Kampfstoff.

Fiir uns heute kaum mehr vorstellbar, aber ein Zei-
chen, dass manchmal doch das Gute siegt.

Dementsprechend waren damals — und sind nach
wie vor — die Sicherheitsvorkehrungen enorm. Wir
durften nur kleinste Mengen importieren — und das
nur aufgrund von personlichen Kontakten. Die Her-
stellung erfolgte in einem staatlichen Institut (unter
Verantwortung des Verteidigungsministeriums) in
England.

Aber es ist gelungen, dieses BTX zum Nutzen der
Patienten zu Verfliigung zu haben. Und es wurden
immer mehr. Wéhrend ich zuerst mehr oder wenige
alleine diese Behandlung durchgefiihrt habe, kamen
dann weitere Mitarbeiter und Kollegen hinzu, sodass
wir heute in Wien an der Universitétsklinik fiir Neu-
rologie am AKH eine groBBe Spezialambulanz fiir die
Behandlung mit BTX bei neurologischen Erkrankun-
gen eingerichtet haben. Aber auch hier iibersteigen
die wachsenden Anforderungen die Kapazitit. Es
war also notwendig, die Weiterbildung der Neurolo-
ginnen auf dem Gebiet der Dystonien und der BTX-
Behandlung voranzutreiben und durch eine Zertifi-
zierung diejenigen hervorzuheben, die diese Behand-
lung auch in ithrer Ordination unter Einhaltung hochs-
ter Qualitatsstandards durchfiihren konnen. Auch das
war kein einfacher Weg.

Langst war BTX fiir Faltenbehandlung im Einsatz,
man war bereit dafiir zu zahlen, mogliche Nebenwir-
kungen, die wir Neurologen penibel erforscht hatten,
waren fiir die Schonheitsaspekte vollig nebensich-
lich. Es bedurfte u.a. des personlichen Einsatzes der
damaligen Gesundheitsministerin Rauch-Kallat, um
die Kosteniibernahme fiir neurologische Indikationen
sicherzustellen und die Krankenkassen zu iiberzeu-
gen, dass es sich um eine medizinisch notwendige
Behandlung handelt. Grof3 war die Befiirchtung der
Kostentriger, dass Neurologen hier BTX mi3brauch-
lich fiir kosmetische Indikationen verwenden konn-
ten.

Nicht alles war und ist also selbstverstindlich. Und
damit bin ich auch bei der Erfolgsgeschichte der Dys-
tonieSHG und der Osterreichischen Dystonie Gesell-
schaft. Arzte, Fachirzte, Spezialisten — sie alle kon-
nen mithelfen und mitwirken. Aber Patienten sind
auch fiir sich selbst verantwortlich und miissen ihren
Teil beitragen. Deshalb kann die Bedeutung von
Selbsthilfegruppen, Patientenvereinigungen, Patien-
tengesellschaften gar nicht hoch genug eingeschitzt
werden.
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Und die ODG hat mit ihren Proponenten Frau
Hafenscher und Prof. Schierl — aber auch vielen wei-
teren namentlich jetzt nicht angefiihrten Aktivisten —
schier Unglaubliches erreicht. Es ist aber kein Wun-
der, wenn man die beiden ndher kennt. So unter-
schiedlich sie sind, so hervorragend ergéinzen sie sich
aber auch. Ich mochte vor allem Thnen beiden meinen
Dank und meine grofite Hochachtung dafiir ausspre-
chen, was sie fiir alle Dystonie-Patienten in Oster-
reich und dariiberhinaus — oft unauffillig und unbe-
dankt und unter Aufwendung unvorstellbarer Zeitres-
sourcen — erreicht und geschaffen haben.

Sie haben — gemeinsam mit uns — auch dafiir
gesorgt, dass Dystonie heute keine Erkrankung mehr
ist, bei der man an ,,vegetative Dystonie und Depres-
sion* oder an eine ,,psychisch bedingte Erkrankung*
denkt, sondern dass dieser Begriff Dystonie klar ver-
kniipft ist mit einer gut und effektiv behandelbaren
neurologischen Erkrankung bzw. Erkrankungsgrup-
pe. Medizinstudenten lernen heute schon im Studium

GruBbotschaft an die ODG

Die osterreichische Dystoniegesellschaft und Dysto-
nie Selbsthilfegruppe leistet durch das Engagement
ihrer Vertreter einen ganz entscheidenden Beitrag fiir
die betroffenen Patientinnen und Patienten. Dartiber
hinaus ist sie fiir uns Behandelnde ein nicht wegzu-
denkender Partner und eine verbindende, vermitteln-
de Institution. Ein groer Dank fiir Thren unermiidli-
chen Einsatz! Wir gratulieren ganz herzlich zum
Jubildum!

Prim. Prof. Dr. Gottfried Kranz
Arztlicher Direktor, NRZ Rosenhiigel

diese Erkrankungsgruppe kennen, am Ende der Fach-
arztausbildung fiir Neurologie konnen bei der Fach-
arztprifung Fragen zu dieser Erkrankungsgruppe
und zu deren Behandlung mit BTX gestellt werden.
Das alles triagt dazu bei, dass Dystonie-Patienten
heute rasch und korrekt diagnostiziert und effektiv
behandelt werden.

Aber wir werden nicht aufhoren, weiter zu forschen.
Wir werden uns nicht zufrieden geben mit dem, was
wir schon alles wissen tiber diese Erkrankung und was
wir erreicht haben. Wir wollen noch besser werden
und vielleicht gelingt es irgendwann diese Erkrankung
nicht nur effektiv zu behandeln, sondern tatsidchlich zu
heilen. Dieses gemeinsame Ziel fiir Arzte und Patien-
ten soll auch in Zukunft die Basis fiir die gute Zusam-
menarbeit mit der ODG sein. Lassen sie uns weiter in
dieser guten Zusammenarbeit von Betroffenen und
Arzten dieses Ziel vor Augen haben. Fiir heute alles
Gute und herzlichen Gliickwunsch zu diesem auf3eror-
dentlichen Jubildum.

Dr. Gottfried Kranz

Eine Gruf3-Botschaft und Danksagung an die ODG von Herrn Prof. Mag. Richard

Schierl bringen wir in der ndchsten Ausgabe eines DYSTONIE-Rundblicks.

Aus gesundheitlichen und terminlichen Griinden war es ihm nicht moglich, seinen
Beitrag rechtzeitig fertig zu stellen.
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Du bist nicht allein!

GruBworte der DDG, Deutsche Dystonie Gesellschaft, an die ODG

Freundschaft

ist ein bisschen wie ein Buch!

Es gilit Freunde fiin nux eine Seite,

Und dann gibt es noch die echiten Freunde,

die wihrend der ganzen Geschichte mit
dabei sind!

Und das ist dann Verbundenhieit!

Die Deutsche und die Osterreichische Dystonie
Gesellschaft verbindet eine ganz lange Zeit der
Freundschaft.

Auch wenn sich die Rahmenbedingungen der bei-
den Verbénde in manchen Dingen unterscheiden oder
die Namen der Ehrenamtlichen sich verdndern, sind
wir verbunden.

Verbunden in der Sache mit dem Namen ,,Dysto-
nie“.

Eine Verbindung besteht zwischen den Ehrenamtli-
chen und den von Dystonie betroffenen Personen. So

werden mit Herzblut die speziellen Note und Belange
der von Dystonie betroffenen Personen und deren
Angehorigen gehort und versucht zu helfen, wo es
moglich ist.

Eine Verbindung besteht auch zwischen den Mit-
gliedern und der Dystonie Gesellschaft, ob Oster-
reich (ODG) oder Deutschland (DDG). Die Mitglie-
der unterstiitzen durch ihre Treue die Ziele der Dys-
tonie Gesellschaften. Ziele wie z.B. konsequente
Offentlichkeitsarbeit und damit Aufkliren iiber die
Erkrankung Dystonie.

Fir diese Verbundenheit mochte ich mich bei
Ihnen/Euch bedanken. Und hoffe, dass wir weiterhin
gemeinsam aufkliren, unterstiitzen, motivieren, anre-
gen und nicht aufhéren aufmerksam zu machen auf
die Erkrankung Dystonie und ihre Auswirkungen.

Liebe Griile der Verbundenheit aus Deutschland
Thre

Hedwig Hagg

Vorsitzende der

Deutschen Dystonie Gesellschaft e.V.
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Geburtstagsgrufd von Christa E. Hafenscher,
Grinderin der ODG im Jahr 1996

Sehr verehrte Damen und Herren,

nun, es ist 30 Jahre her, als in meinem damaligen
Beisl das erste Treffen (1991) mit Dystonikern statt-
gefunden hat. Einige Jahre danach habe ich die Oster-
reichische Dystonie Gesellschaft gegriindet. Damals
brauchte man noch 3 Vereins-Griindungs-Mitglieder,
und so habe ich mit viel Uberredungskunst Herrn
Peschel und Herrn Kasal zu einer Mitgriindung tiber-
reden konnen. Die Tétigkeit solle aber ich alleine
bewerkstelligen, weil Herr Peschel und auch Herr
Kasal noch berufstitig waren und keiner so viel Zeit
aufbringen konnte, wie dies erforderlich war. Ich als
Selbstindige wollte mir meine Zeit besser einteilen.

All diese Beschreibungen der Entstehungsge-
schichte kennen Sie ja zur Gentige.

30 Jahre — was fiir eine Zeit. Wieviel Leid und
Freud hat sich in der Zwischenzeit abgespielt — bei
jedem von uns.

Wir haben es in diesen 30 Jahren geschafft — eine
damals bei den Arzten vollig unbekannte Krankheit
— zu einer Diagnose zu bringen. Und — es ist uns auch
gelungen, dass fiir alle Dystonieformen die vielver-
sprechende Behandlung — die Botulinumtoxin-Injek-
tionen — von den Krankenkassen iibernommen wurde.

Ein Meilenstein fiir uns damals.

Es war viel Einsatz dafiir notwendig. Oft rund um
die Uhr. Mit Richard Schierl, den ich nach ein paar
Jahren dann zur Mitarbeit gewinnen konnte, und Hel-
muth Peschel, der die Ein- und Ausgaben betreut
hatte und der in der Zwischenzeit leider verstorben
ist, haben wir diese hochgesteckten Ziele in Oster-
reich und mit internationaler Zusammenarbeit mit
Arzten und anderen Dystoniegesellschaften und auch
mit internationaler Hilfe verwirklichen kénnen.

Die nidchste Station, das nichste Ziel sollte die
Ursachenfindung dieser so vielschichtigen Erkran-
kung Dystonie sein. Dafiir haben wir mit der Zusam-
menarbeit und finanziellen Unterstlitzung durch die
Pharmafirmen gerechnet, die ja mit den nunmehr
lebenslangen Behandlungskosten der Dystoniker
rechnen konnten und auch gerechnet haben.

8 DYSTONIE RUNDBLICK

Ny
- )
>3 | Christa E. Hafenscher

Da haben wir uns aber sehr getduscht.

Pl6tzlich wurde eine staatliche Unterstlitzungsstel-
le gegriindet, die finanzielle Unterstiitzungen der
Pharmafirmen wurde verpont. Fiir einen Forder-Bei-
trag, der nicht einmal 4 Zeitungen — wie einst im Jahr
gestaltet — ermOglicht hitte, war nun Geld zu bekom-
men. An Reisen und internationale Vernetzungen und
vieles mehr war nun gar nicht mehr zu denken. Die
staatlichen Forderantrdge wurden derart verkompli-
ziert, dass sich nur mehr ein Buchhalter auskannte
und vieles andere mehr, welches ich hier gar nicht zu
Papier bringen mochte — ohne vielleicht in Schwie-
rigkeiten zu kommen.

In dieser schwierigen Zeit hat Fritz Kasal 2018 die
ODG iibernommen, um wenigstens fiir die Dystonie-
Patienten noch dazu sein. Eine dankenswerte Leis-
tung, die nicht hoch genug geschitzt werden kann. Es
gibt leider keine nationalen oder internationalen Ver-
bindungen mehr, lange Zeit keine Webseite und auch
auf den diversen sozialen Medien ist die Osterreichi-
sche Dystonie Gesellschaft nicht vertreten.

So hat jeder Anfang ein Ende inne — und wiinsche
ich der zur Zeit dahinsiechenden ODG eine Gesun-
dung, die nur mit Geldmittel und tatkréftiger Unter-
stiitzung von Mitarbeitern gelingen kann.

C.E.H.
Wien im Dezember 2020
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Du bist nicht allein!

Geste Antagonistique

ei der Dystonie handelt es sich um eine Bewe-
B gungsstorung mit unwillkiirlichen Bewegun-
gen, die zu abnormen Haltungen fiihrt.

Diese entsteht durch eine Stérung der Hemmung
von Bewegungen und eine verminderte Genauigkeit
der motorischen Steuerung beziehungsweise durch
eine Storung der Bewegungsvorbereitung in fiir
Bewegungen zustindigen Hirnarealen. Dystone
Bewegungsstorungen konnen nur eine bestimmte
Korperregion betreffen (z. B. Blinzelkrampf, Schief-
hals), in mehreren Regionen auftreten, eine Korper-
hélfte betreffen (Hemidystonie) oder den ganzen
Korper erfassen (generalisierte Dystonie). In den
meisten Féllen findet sich keine erkennbare Ursache,
in wenigen Féllen gibt es einen genetischen Hinter-
grund oder liegen Schiadigungen des Gehirns als
Ursache vor.

Die Symptome (unwillkiirliche Bewegungen,
unnatiirliche Haltungen) werden hiufig von Funkti-
onsstorungen im Alltag begleitet, zusitzlich durch
Schmerzhaftigkeit in den betroffenen Regionen, Zit-
tern (dystonen Tremor) und eine Stigmatisierung mit
sozialem Riickzugsverhalten.

Bei bis zu 90 % der Patienten mit dystonem Schief-
hals (,,zervikaler Dystonie) kann ein ,, Trick® (eine
Beriihrung, Haltung oder Bewegung) die Symptome
der Dystonie vermindern oder auch kurzfristig zum
Stillstand bringen. Dieses Phdnomen der sogenann-
ten ,,Geste antagonistique” (auch Trick genannt)
wurde vor iiber 100 Jahren erstmalig beschrieben,
ohne dass der Wirkmechanismus bis dato geklart
werden konnte.

Bei der Geste antagonistique handelt es sich nicht
um ein aktives Halten, einen Gegendruck oder Ahn-
liches, sondern um eine leichte Beriihrung, Bewe-
gung oder Anderung der Position. Die Ausprigung
der Geste antagonistique ist vielfdltig und wird in
aller Regel von den Patienten selbst entdeckt und
berichtet. Das Vorliegen eines Tricks ist bei der Dia-
gnosestellung hilfreich, es unterstiitzt die Diagnose
stark, wobei bei fehlendem Trick die Diagnose einer
Dystonie nicht ausgeschlossen ist.

Als Tricks kommen beim Schiethals haufig die
Beriihrung des Kinns oder des Nackens zur Anwen-
dung, auch der Blick mit den Augen in die Gegen-
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richtung der unwillkiirlichen Kopfdrehung kann den
Muskelzug vermindern.

Beim Blinzelkrampf ist die Beriihrung der Augen-
lider oder der Augenbrauen oft sehr hilfreich. Diesbe-
ziiglich kommen auch an die Brille angebrachte
Biigel mit Beriihrung der Augenlider (Blepharopto-
sis-Biigel) zur Anwendung.

Bei Schreibkrdmpfen oder Musikerkrampfen kann
das Einnehmen einer bestimmten Korperposition,
das Verwenden von Griffverdickungen oder das Tra-
gen von Baumwollhandschuhen (kontinuierliche
Beriihrung der Haut) die dystonen Symptome lin-
dern.

Bei der Mund/Kiefer/ Sprechdystonie kann die
Beriihrung der Lippen, aber auch das Halten eines
Gegenstandes im Mundwinkel (Pfeife, Kugelschrei-
ber, Zahnstocher etc) eine deutliche Besserung der
Beschwerden bringen.

Interessanterweise kommt es schon kurz vor der
eigentlichen Beriihrung zu einer Verbesserung der
Beschwerden, sodass bereits die Bewegung des
Armes zum Ziel und auch schon die Vorstellung der
Bewegung und nachfolgender Beriihrung die Dysto-
nie verbessern diirfte.

Die Geste antagonistique ist kein subjektives oder
eingebildetes Phinomen. Man kann den Effekt auf
die betroffenen Muskeln mittels EMG und auch auf
die betroffenen Hirnregionen mittels EEG messen.

Gesichert ist auch die bedeutende Rolle des sensib-
len Systems (Beriihrungssystems) in der Dystonie.
So konnte gezeigt werden, dass Dystoniepatienten
ein leicht vermindertes Empfinden fiir die Bewe-
gungswahrnehmung, aber auch fiir die Wahrnehmung
von kurzen Beriihrungsabfolgen und Beriihrungsab-
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stainden haben. Insoferne kann man streng genom-
men nicht von einer rein motorischen Erkrankung
sprechen. Ein Beriihrungstraining (z.B. Erlernen der
Blindenschrift) kann zu einer Besserung der motori-
schen Symptome fiihren.

Zusammenfassend sind Tricks, die die Beschwer-
den von Dystoniepatienten voriibergehend vermin-
dern konnen, schon seit tiber 100 Jahren bekannt.
Diese Tricks sind vielfiltig, zumeist jedoch in Form
einer leichten Beriihrung einer Korperstelle in der
betroffenen Region. Die meisten Patienten mit zervi-
kaler Dystonie berichten bei Diagnosestellung einen
individuellen Trick. Bei Dystoniepatienten ist offen-

sichtlich das motorische System im Sinne einer Fehl-
steuerung betroffen, im sensiblen System finden sich
jedoch auch messbare (jedoch im Alltag nicht rele-
vante) Verdnderungen.

Das Phanomen des Tricks (Geste antagonistique)
ist noch nicht in groflen Studien ausreichend unter-
sucht, noch nicht génzlich verstanden. Abgesehen
von der kurzfristigen Besserung der Symptome
konnten auch auf den individuellen Trick abzielen-
de Therapieformen Erleichterung der motorischen
Symptome bringen. Dies gilt es in Studien zu unter-
suchen.

Verhaltensemptehlungen
nach einer BoNT Behandlung

Es ist immer wieder zu lesen, wie man sich nach einer Behandlung mit
Botulinumtoxin (BoNT) verhalten solle oder was man fiir wie lange nicht
tun diirfe. Solche Hinweise finden sich etwa auf Internetseiten diverser,
meist kosmetische BONT Anbieter. Flir die meisten dieser Ratschlage gibt
es allerdings keinerlei wissenschaftlich fundierte Begriindung.

,» Tipps*‘, wie man sich nach einer BONT Behand-

lung verhalten soll und was unbedingt zu unter-
lassen sei. Dies fithrt immer wieder zu Fragen und
Verunsicherung unter Patientlnnen. Unter den Do’s
and Dont’s finden sich etwa Hinweise wie: ,,Treiben
Sie eine Woche keinen Sport, meiden Sie alle Aktivi-
titen, die zu einer hoheren Durchblutung fiihren,
Unterlassen Sie Sauna- und Solarium-Besuche, legen
Sie sich nicht flach hin*. Es wird auch vom Alkohol-
und Nikotinkonsum abgeraten.

Um derlei Empfehlungen richtig einordnen zu
konnen, miissen wir uns vor Augen fithren, was nach
einer BoNT Injektion im Gewebe geschieht. Das im
Muskel applizierte BoNT verteilt sich zunichst im
Muskelgewebe und zwischen den Muskelfasern ent-
sprechend der mechanischen und biochemischen

Im Netz findet man vielfiltige Empfehlungen und

10 DYSTONIE RUNDBLICK

Dr. Gottfried Kranz

Gegebenheiten im Gewebe. In einer Studie, bei der
wir wihrend der Injektionen im MRT-Scanner die
Verteilung im Muskel beobachteten, konnten wir zei-
gen, dass sich das Injektionsvolumen in diinnen
Schichten entlang der Muskelfasern ausbreitete. Um
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den Injektions-Bolus bildete sich eine diinne Diffusi-
onszone mit einem geringen Gewebeddem. Das
Odem (Fliissigkeit im Gewebe) bzw. der BoNT-Bolus
16sten sich in gesunden Muskeln etwas friiher auf als
im spastischen Muskel. Ob die Verteilung im Muskel
und das Erreichen der motorischen Endplatten durch
aktive oder passive Bewegung, d.h. allein durch die
Bewegung selbst verbessert wird, ist nicht gesichert.
Eher (oder zusitzlich) kann davon ausgegangen wer-
den, dass aktive Transportmechanismen an der End-
platte die Aufnahme am Wirkungsort und damit die
Wirkung verbessern.

Dieser Kenntnis ist die Empfehlung geschuldet,
die frisch injizierten Muskeln nach der Injektionsbe-
handlung aktiv zu bewegen. Viele Anwender emp-
fehlen, sogar direkt nach der Behandlung eine Thera-
pieeinheit Physio- oder Ergotherapie anzuschlieen.
Umgekehrt kann aus der lokalen Situation am inji-
zierten Muskel aber nicht abgeleitet werden, dass alle
iibrigen Muskeln des Menschen, wo das BoNT nicht
wirken soll, ruhig zu stellen seien. Bei fachgerechter
Injektion in das Zielgewebe (Muskel oder Driise) ist
nur von einem vernachldssigbar geringen Anteil aus-
zugehen, der im tibrigen Korper wirkt (systemische
Wirkung).

Berichte iiber Botulismus, also dem unerwiinsch-
ten Wirken des BoNT im gesamten Korper nach einer
lokalen Behandlung, stammen vor allem aus dem asi-
atischen Raum oder aus Afrika, wo kosmetische
Behandlungen auch in Schonheitssalons fernab euro-
pdischer Qualititsstandards durchgefiihrt werden.
Auch die Verwendung von nicht zugelassenen BONT
Produkten kann leicht zu Uberdosierungen und damit
zu systemischen Nebenwirkungen fithren. Im euro-
péisch-amerikanischen Raum sind Berichte iiber sys-
temische Nebenwirkungen extrem selten. Grundsétz-
lich ist davon auszugehen, dass nur ein sehr geringer
Prozentsatz der lokalen Injektion systemisch, also im
ganzen Korper wirkt. Je hoher die applizierte Dosis
ist, desto stirker konnen solche systemischen Wir-
kungen sein. Diese kdnnen im autonomen Nerven-
system, z.B. bei der Schweil3- oder Tranensekretion
oder bei der Pupillenlichtreaktion nachgewiesen wer-
den, liegen aber unter der Wahrnehmungsschwelle.
Sie duBern sich auch durch wiederholte Injektionen
nicht in sicherheitsrelevanten unerwiinschten Neben-
wirkungen. Aus diesem Grund ist das Gebot eine
Woche nach der Behandlung keinen Sport zu treiben
oder die Sauna nicht zu besuchen, weder physiolo-

gisch nachvollziehbar noch wissenschaftlich unter-
mauert.

Anders sieht es allerdings mit der UV-B Strahlung,
der Hohensonne aus. Wir untersuchten den Effekt,
den ein Sonnenbrand auf die Hautwirkung des BoNT
nach einer Behandlung hat. Dabei zeigte sich, dass
die Reduktion der SchweiB3produktion durch eine
nach der Behandlung verabreichte Bestrahlung die
BoNT Wirkung um etwa 30 % reduzierte. Es ist also
davon auszugehen, dass BoNT Molekiile, die zu
einem gewissen Zeitpunkt noch nicht an ihrem Wir-
kungsort angekommen sind, durch UV-B Strahlen in
ihrer Wirkung reduziert werden, z.B. denaturiert
werden konnen. Obwohl dies nur fiir die Schweif3bil-
dung nachgewiesen wurde, kann davon ausgegangen
werden, dass besonders oberflichliche und diinne
Muskeln unter der Haut eine dhnliche Schwichung
der Injektions-Wirkung durch einen Sonnenbrand
erfahren wiirden. Solariumbesuche oder braunende
Sonnenbider nach einer Behandlung z. B. im Gesicht
oder nach Injektion in der Haut, sind daher nicht zu
empfehlen. Wie lange dies gilt, kann aus den vorlie-
genden Daten nicht direkt geschlossen werden. Auf-
grund des bekannten biochemischen BoNT-Wirkme-
chanismus und der ansteigenden Wirkung nach einer
Injektion ist aber davon auszugehen, dass dieser
Effekt mit zunehmendem Wirkeintritt des BoNT
abnimmt. Alltdgliche Verrichtungen im Freien sind
davon sicher nicht betroffen. Bei lingerem Aufent-
halt in der direkten Sonne, z. B. bei Gartenarbeit oder
Wanderungen ist ein Sonnenschutz unabhédngig von
einer BONT Behandlung ohnehin anzuraten.

Empfehlungen wie ,,vermeiden Sie Kratzen, Drii-
cken und Massieren* an der Injektionsstelle haben
wenig mit dem BoNT selbst zu tun. Jede Injektion
kann lokal schmerzhaft sein, zu einer voriibergehen-
den Schwellung fiihren oder sogar ein Himatom hin-
terlassen. Selbstverstindlich sollte man dort nach
einer Behandlung nicht mechanisch manipulieren.
Auch das Auftragen von Makeup direkt iiber einer
frischen Injektionsstelle, etwa im Gesicht, verbietet
schon der medizinische Hausverstand.

Im letzten Absatz soll aufgrund der Aktualitit eine
zuletzt hdufig gestellte Frage erortert werden: Der zeit-
liche Abstand einer BONT Behandlung zu einer Covid-
Impfung. Bei BoNT Behandlungen beriicksichtigen
wir immunologische Aspekte insofern, als wir den
zeitlichen Abstand zwischen den einzelnen Behand-
lungen nicht zu knapp wéhlen, um unterhalb des
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L~immunologischen Radars®“ zu bleiben. Antikorper
gegen BoNT gilt es jedenfalls zu vermeiden, da diese
die Wirkung des BoNT teilweise oder komplett
abschwichen konnen. Im Gegensatz dazu soll bei
einer Impfung gerade das Gegenteil erreicht werden,
die Bildung von Antikorpern. Grundsétzlich ist festzu-
halten, dass es zu Interaktionen zwischen BoNT und
einem der Covid-Vaccine keine wissenschaftlichen
Daten gibt. In einer retrospektiven Analyse untersuch-
ten wir einmal, ob das Auftreten neutralisierender
Antikorper bei Personen haufiger auftrat, wenn diese
eine Tetanusimpfung in zeitlicher Nidhe zu einer BONT
Behandlung bekommen hatten. Dies deshalb, da BoNT
und das Tetanustoxin biochemisch recht dhnlich sind.
Wir konnten keinen zeitlichen Zusammenhang fest-
stellen. Grundsitzliche immunologische Uberlegun-
gen legen aber nahe, dass eine BoNT Behandlung
nicht in ein aktiviertes Immunsystem hinein erfolgen
sollte. Dies betrifft einen fiebernden Organismus
genauso wie ein Immunsystem, welches gerade durch
eine Impfung aktiviert wurde. Dieser Aspekt ist jedoch
nicht Covid-spezifisch, sondern gilt fiir jede Impfung.

12 DYSTONIE RUNDBLICK

Daher werden von unterschiedlichen Autoren pragma-
tische Vorgehensweisen empfohlen, denen wir uns im
Grunde auch anschlie3en. Die ,,American Academy of
Physical Medicine and Rehabilitation empfiehlt etwa
einen zweiwdchigen Abstand zwischen einer BoNT
Behandlung und einer Covid-Impfung einzuhalten.
Andere Autoren gehen davon aus, dass zumindest eine
Woche Abstand gehalten werden sollte.

Da wir nun schon beim Thema sind: Sollten Sie
noch nicht gegen Covid geimpft sein, lassen Sie sich
impfen! Der zeitliche Abstand zur BoONT Behandlung
lasst sich bestimmt organisieren, ist aber in Anbe-
tracht des wichtigen Schutzes vor einer Covid-Infek-
tion eher zweitrangig.

Prim. Prof. Dr. Gottfried Kranz
Arztlicher Direktor

NRZ Rosenhiigel
RosenhiigelstraBle 192a
1130-Wien

Tel: +43 1 88032-8100

Fax: +43 1 88032 8101
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Du bist nicht allein!

Gedanken zu Dystonie und

FM. Alexander Technik

Christian Steineder (www.csteineder.at)

eine Schrift ist ein Graus!“ An derartige
DBewertungen erinnere ich mich leider nach

wie vor. Konstruktives Interesse in Form von
Fragen, wie: ,,Warum schreibst du so?, oder gar:
,Was macht deine Atmung, wihrend du schreibst?,
gab es hingegen keine, der konkrete Rat lautete
»Streng dich mehr an, um schon zu schreiben!*

Dieser Text soll Einblick geben, wie mir die
F.M. Alexander Technik (AT) half, meine Dystonie
zu iiberwinden und warum ich denke, dass sie Hilfe
fiir von Dystonie betroffenen Menschen bieten kann.
Ich werde mich dabei hiiten, von mir auf andere zu
schlieBen, das Krankheitsbild von Dystonie ist viel
zu fallspezifisch dafiir. Doch bietet die AT Ansitze,
die es vielleicht ermdglichen, individuell zugeschnit-
ten einen leichteren Umgang mit Dystonie zu erler-
nen. Ich mochte im nun Folgenden versuchen, einige
dieser Ansédtze ndher zu bringen, meine eigenen
Erfahrungen dienen als illustrierende Beispiele.

Die AT, benannt nach ihrem Begriinder F.M. Alex-
ander, ist eine seit etwa 120 Jahren etablierte pddago-
gische Methode, in welcher man lernt, seine physi-
schen wie psychischen Gewohnheiten, Verhaltens-
muster und Automatismen zu hinterfragen, zu verste-
hen und mit ihnen konstruktiv zu arbeiten, statt sie
als unveridnderlich anzunehmen. Die AT ist durch
wissenschaftliche Studien gestiitzt. Beispielsweise
ist ihre positive Wirkung auf Menschen mit Hal-
tungsbeschwerden, aber auch bei Morbus Parkinson
nachgewiesen. Doch ist die AT keine Heilmethode.
Die SchiilerIn lernt anhand der Prinzipien der AT
individuell einen besseren Umgang mit sich selbst.

Wie passiert dies? Was sind diese Ansédtze? Um
einige zentrale Ansitze nachvollziehbar darlegen zu
konnen, kehre ich zu meiner Geschichte zuriick. Wie
eingangs erwéhnt, ergab meine Handschrift bereits
zu Schulzeiten immer wieder Anlass zu Kritik. Diese
Kritik ging mir nahe, ich war ehrgeizig und machte
Dinge gerne ,,gut* und ,,richtig”. Wie den meisten
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Menschen, wurden mir in frither Kindheit Assoziati-
onen wie ,,ohne Fleil} kein Preis®, ,,gut machen* heif3t
,sich anstrengen, usw. nahe gelegt, die ich empfang-
lich aufnahm. Der Wunsch, Dinge ,,gut* zu machen
und sich dafiir anzustrengen, war schnell wichtiger,
als das eigene Befinden. Gepaart mit einigen Erfolgs-
erlebnissen wurde das Anstrengen zur Gewohnbheit.
Korperlich bedeutete dies, dass es nicht zdhlte, ob
mein Arm am Ende eines Schultages schmerzte, son-
dern, ob die Aufgaben schon und richtig erledigt
waren. Das Gehirn lernt solche Missstiande als Nor-
malitdt zu bewerten, unvorteilhafte Automatismen
werden zum unbewussten Alltagsbegleiter. Uber
viele Jahre konnten ungiinstige Gewohnheiten, in
meinem Fall des Schreibens, wachsen. Bis ich eines
Tages nicht mehr schreiben konnte — ich hatte eine
fokale Dystonie, einen Schreibkrampf.

Ab diesem Tag libernahmen meine jahrelang unbe-
wusst geiibten Automatismen die Kontrolle {iber mei-
nen Arm. Sobald ich einen Stift ergriff, verkrampfte
sich mein Arm, sodass feine Bewegungen unmdglich
wurden. Nicht nur funktionierte nicht mehr, was bisher
wie selbstverstindlich klappte, erlernte Problemlo-
sungsstrategien, wie sich anzustrengen, verschlimmer-
ten die Situation nur. Ich befand mich in einem Stru-
del, meine Mittel brachten mich nur weiter weg vom
Ufer. Mehr noch: sozialer Druck, Verstidndnislosigkeit
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der Umwelt gingen Hand in Hand mit einer immer
grofleren Konzentration auf das Problem, sodass es
bald im Mittelpunkt meines Alltags stand. Ich hatte
Angst vor Situationen, in welchen ich vielleicht sch-
reiben musste. Sobald ich einen Stift in die Hand
nahm, gehorte ihm meine vollste Konzentration. Nicht
mehr der Inhalt des zu schreibenden Texts war wich-
tig, alle Aufmerksamkeit wurde vom filir mich irratio-
nalen Verhalten meiner Hand aufgesogen.

Riickblickend sehe ich unter anderem folgende
Zutaten fiir mein Malheur:

i) Die fehlende Wahrnehmung, wie sich Leichtig-
keit anfiihlt (was ich mit Leichtigkeit genauer meine,
folgt spater),

i) die gewohnheitsméBige, oft unvorteilhafte, Art
meines Handelns,

ii1) der Wunsch, Dinge richtig machen zu wollen,

iv) die erlernte Uberzeugung, dass richtig machen
mit Anstrengung verbunden sein muss.

v) Nachdem sich die Dystonie manifestiert hatte,
fokussierte ich mich immer mehr auf sie und ihre
Konsequenzen fiir meinen Alltag. Die Wahrnehmung
des Korpers und der Umwelt verschob sich zuse-
hends. Mein Arm wurde zum Zentrum meines Uni-
versums.

vi) Zu alledem kamen schlieBlich immer weitere
Kompensationsmechanismen, die meine eigentlichen
dystonischen Muster iiberlagerten und nur vermeint-
lich linderten — de facto verstirkten sie die Verkramp-
fungen. Beispielsweise versuchte ich nach und nach,
meine verkrampfte Hand unter Einsatz meiner Schul-
termuskulatur zum Schreiben zu zwingen.

Die Ursachen fiir Dystonien sind vielfaltig und nur
teilweise bekannt. Fiir die AT Arbeit spielt dies aller-
dings keine Rolle, denn man versucht erst einmal die
nicht betroffenen Bereiche des Korpers anzuspre-
chen, einen bewussteren Umgang mit selbigen zu
erarbeiten und so bessere Rahmenbedingungen fiir
einen leichteren Umgang mit der Dystonie zu schaf-
fen. Auch sind die im vorletzten Absatz aufgelisteten
Punkte nicht als Ursachen zu sehen, sondern als
potenzielle Verstirker der individuellen dystonischen
Muster. Ein konstruktiver Umgang mit und ein Arbei-
ten an ihnen konnen Betroffenen im Leben mit der
Dystonie helfen. Im besten Fall, wie bei mir, ermog-
lichen sie, die Dystonie zu bewéltigen.

Was passiert nun im AT Unterricht? Wie werden
Zutaten, wie oben aufgelistete, behandelt? Welche
Konsequenzen und neue Moglichkeiten erwachsen
daraus?

Grundsitzliches: Die AT ist eine ganzheitliche
Methode, die Einheit von Kdrper und Geist ist ein
wichtiger Ausgangspunkt. LehrerIn und Schiilerln
ergrinden gemeinsam anhand einfacher gefiihrter
Bewegungsabldufe individuelle Gewohnheiten der
SchiilerIn. Sobald Gewohnheiten bewusst gemacht
sind, wird damit gearbeitet. Glaubenssétze der eige-
nen Wahrnehmung werden hinterfragt und alternati-
ve Zuginge werden ermoglicht. Im Zuge dieses Pro-
zesses werden Erfahrungen gesammelt, die nach und
nach als hilfreiche Referenzen im Alltag dienen.

Konkreter bei Dystonie: Wie weiter oben bereits
angedeutet, wird typischerweise das dystonische
Muster, mit welchem oft eine lange Vorgeschichte,
Frustration und Probleme verkniipft sind, nicht direkt
untersucht. Haufig gibt generelle {ibermiBige
Anspannung ein falsches Gefiihl von Sicherheit, die
Notwendigkeit dieser Spannung wird hinterfragt.
Gelingt es, der SchiilerIn anhand mit weniger Span-
nung ausgefiihrten (Alltags-)Bewegungen ein neues
Gefiihl von Leichtigkeit zu vermitteln, so sammeln
sich nach und nach positive Erfahrungen im Umgang
mit dem eigenen Kdorper, welche insgesamt die eige-
ne Wahrnehmung giinstig beeinflussen. Diese positi-
ven Erfahrungen erfolgen, indem beispielsweise das
Hinsetzen von der AT LehrerIn begleitet wird, beob-
achtet wird, wo unnétige muskuldre Spannung exis-
tiert und auf mogliche Alternativen hingewiesen
wird. Schlieflich ermdglichen diese Erfolge, die
Abwirtsspirale zu verlangsamen, ja vielleicht sogar
aufzuhalten. Ein erster Durchbruch!

Diesem gemeinsamen neuen Begegnen von alltdg-
lichen Bewegungsabldufen liegen unter anderem
zwei Prinzipien zugrunde: 1) Es geht nicht um richtig
oder falsch, es geht um Bewusstmachen, sowie um
Experimentieren und um neue Erfahrungen abseits
gewohnter Pfade. 2) Nicht ,,mehr tun“, wie es uns als
zentrale Zutat eines ,,gut machens* beigebracht wird,
sondern ,,weniger tun“ ermoglicht Flexibilitdt und
neue Perspektiven.

Dieses ,,weniger tun“ und der bereits mehrfach
verwendete Begriff ,,Leichtigkeit” sind direkt mitein-
ander verkniipft. Nachdem beide Konzepte in der AT
eine wichtige Rolle spielen, mochte ich kurz darauf
eingehen, zunidchst physisch: Wenn einzelne Mus-
keln oder ganze Muskelgruppen aktiver sind, als es



die jeweilige Situation erfordert, so erzeugen sie eine
ungiinstige Spannung im Korper. Dies wird speziell
problematisch, wenn diese Anspannung gewohn-
heitsmafig unbewusst und permanent vorhanden ist.
Wenn beispielsweise die Schultermuskulatur von
einer erhohten Anspannung betroffen ist, so bewirkt
diese Kréfte am Arm. Jede Armbewegung muss folg-
lich nicht nur gegen die Schwerkraft, sondern auch
gegen diese zusitzlichen Krifte ausgefiihrt werden.
Um den Arm wieder freier bewegen zu konnen, ist es
notwendig, weniger zu tun, die Strategie des Anstren-
gens hingegen verschlimmert die Lage nur. Wenn die
Anspannung bereits ein Automatismus ist, so vermit-
telt ein Loslassen dieser Anspannung ein Gefiihl von
Leichtigkeit, diesem ist man im AT Unterricht auf der
Spur. Dies ist keinesfalls auf Physisches beschrénkt:
Je fixer man an einer Idee festhilt, um so schwerer ist
ein Offnen zu neuen Sichtweisen.

An dieser Stelle sei herausgestrichen: Der AT
Unterricht ist vergleichbar mit dem Erlernen eines
Musikinstruments. Eine Tonleiter intellektuell zu
begreifen ist unmittelbar mdglich, sie wirklich mit all
ihren Facetten zu erfahren, ist ein langerer Prozess.
Das schrittweise Erfahren bendtigt Zeit, was hier in
wenigen Worten beschrieben wird, ist tatsdchlich
eine Reise voller Entdeckungen.

Hat man einmal Freude an diesen Entdeckungen
gefunden, kann sich der Fokus weg von der Dystonie
zu anderen Stellen bewegen. Konkret in meinem
Fall: Die Erfahrung, wie leicht sich beispielsweise
Sitzen oder Gehen anfiihlen konnen, breitete sich auf
andere Bewegungen aus. Schrittweise iibertrug sich
die Freiheit auch auf meine Schultern und Arme, der
AT Unterricht machte mir, in fiir mich annehmbarer
Geschwindigkeit, meine Kompensationsmechanis-
men bewusst. Mehr noch: Diese physische Leichtig-
keit beeinflusste auch die Psyche. Ich lernte auf Auf-
gaben jeglicher Art offener zu reagieren, statt Passa-
gier meiner Gewohnheiten zu sein. Vertrauen in die
eigenen Fahigkeiten konnte wachsen. Automatische
Reaktionen wurden mir rascher bewusst, ich konnte
damit spielen. Die Wolken lichteten sich nach und
nach und — ohne es zu merken — wurde die Dystonie
unwichtiger. Ein weiterer Durchbruch! Durch den
Fokus auf die Dystonie beschéftigt sich unser Gehirn
permanent damit. Alternative Zugénge und Eindrii-
cke werden im Keim erstickt, stattdessen werden die
alten Gewohnheiten weiter ausgebaut. Gelingt es,

diesen Uberfokus zu bremsen, hat das Gehirn eventu-
ell eine grofBere Chance, sich neu zu organisieren. In
meinem Fall war es bestimmt so.

Nach diesem, auf Erfahrungen basierenden, Pers-
pektivenwechsel vom alles liberragenden zielgerich-
teten Denken — ,,Ich muss wieder Schreiben konnen,
wie jeder normale Mensch auch!* — zu einem ,,inter-
essanten Forschungsprojekt Schreiben®, war der
Schritt zum Schreiben selbst, der am Beginn der
Reise der grofite Durchbruch gewesen wére, nur noch
ein verhdltnisméBig kleiner. Die durch generell redu-
zierte Anspannung gewonnene grof3ere Freiheit gab
Sicherheit, die negativen Erwartungen, die ich mit
dem Schreiben verband, wichen einer Neugierde, das
Schreiben mit den mittlerweile gesammelten Erfah-
rungen fiir mich neu zu entdecken. So gelang es mit-
hilfe meiner AT Lehrerin und gezielter Ubungen,
dem Schreiben mit Gelassenheit und Selbstvertrauen
zu begegnen. Letztlich kehrte das Schreiben zuriick,
nun sogar kontrollierter und bewusster.

Zum Abschluss: Die AT bot mir einen Ausweg aus
meiner Dystonie, der letztlich viel umfassender und
lehrreicher war, als ich es mir vorstellen konnte. Ich
bin zuversichtlich, dass sie fiir alle Menschen, insbe-
sondere fiir von Dystonie Betroffene, hilfreich sein
kann. Doch sollen meine Erfahrungen mit der AT nie-
mandem zu iiberzogener Hoffnung oder Erwartungen
verleiten — dies wiére nur kontraproduktiv, weil erst
recht wieder zielgerichtet.

Meiner Erfahrung nach 14dt eine Dystonie gerade-
zu ein, ungiinstige Gewohnheiten zu verstérken, ver-
meintlich niitzliche Kompensationsmuster zu entwi-
ckeln und tibertriebenen Fokus auf betroffene Regio-
nen zu legen. Sich von alledem zu trennen, ist jeden-
falls anstrebenswert, das Ziel der AT ist, dabei zu
unterstiitzen. Meine personliche Entdeckungsreise
enthielt natiirlich einige Riickschldge, auch dauert sie
bis heute an. Es gibt nach wie vor Momente, in denen
ich meine Aufmerksamkeit bewusst auf das Schrei-
ben und, mehr noch, auf die Rahmenbedingungen,
welche fiir selbiges notwendig sind, richten muss.
Doch ist es eine Entdeckungsreise, die mit immer
neuen Erkenntnissen belohnt und die mich weiter
wachsen lésst.

PS: Mein Dank gilt meiner AT Lehrerin, Frau Dr.
Alexandra Mazek, fir ihre unschitzbar wertvolle
Unterstiitzung auf dieser Reise.
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NEUES AUS DER ODG, BERICHTE AUS DER PRAXIS

In eigener Sache

Die
der ODG

ehr schon ist es zu erleben, dass Vereinsarbeit
S Freude macht und Anerkennung findet. Fiir die

Gemeinschaft tatig zu sein — da vergisst man oft
die eigenen Probleme, wenn man andere, von der
Krankheit Dystonie Betroffene kennenlernt oder
wenn positive Riickmeldungen eintreffen.

Und in einer Gruppe flir den Verein tétig zu sein,
die sich das Planen, das Organisieren, das Handeln
und das Betreuen als gemeinsames Ziel gesetzt hat,
bedeutet ein gut funktionierendes Vereinsleben.

Nach 25 Jahren aufbauender und reger Vereinsta-
tigkeit hat (auch) bei uns, der ODG, ein Zustand der
Verlangsamung, der Verwaltung des bisher Erreich-
ten, des Ausbleibens neuer, kraftvoller Ideen und
Aufgaben, eingesetzt.

Vor allem das Abbrockeln des Vereinspersonals ist
unsere grofle Sorge.

Wie im Editorial schon erwdhnt, begann 2018
durch den plotzlichen Tod des langjdhrigen Vor-
standsmitglieds Helmut Peschel eine Reduzierung
der Personen des Vereinsvorstandes. Aufgrund anste-
hender dringender finanztechnischer Aufgaben
(z.B. Abrechnungen von Fordergeldern) iibernahm
ich spontan auch die Agenden des Kassiers, wohl
wissend, dass dies einen gewaltigen Mehraufwand an
Zeit und Arbeit bedeutet.

Die normale Arbeit des Vereinskassiers der ODG
ist durchaus machbar, wéren da nicht Spezialaufga-
ben des Ansuchens und der Abrechnung von Forder-
geldern der 6ffentlichen Hand. In Osterreich wird die
Erlangung einer Forderung immer schwieriger. Nor-
male Ausgaben, die ein lebender Verein durch sein
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personelle Lage

Bestehen und seine Tatigkeit hat, sind nicht mehr for-
derwiirdig. Es miissen neue Projekte (Vorhaben)
erdacht werden, die dann gepriift und — hoffentlich —
genehmigt werden.

Der nichste harte Schlag traf die ODG mit dem
Ausscheiden des langjdhrigen Obmanns Mag.
Richard Schierl. Wegen seines sehr schlechten
gesundheitlichen Gesamtzustandes sah sich unser
lieber Richard nicht mehr in der Lage, selbst das von
ihm mit groBer Freude und Umsicht geleitete Her-
stellen des DYSTONIE-Rundblicks weiter zu
machen.

So rudert derzeit der Obmann Fritz das kleine, aber
stabile Boot der ODG fast alleine durch die “Dysto-
nie-Gewdsser®. Fast alleine deshalb, weil die immer
hilfsbereite, aber in ihrem Beruf vollig aufgehende
Schriftfithrerin und Kassier-Stellvertreterin, Frau
Amtsrat Ingrid Schermann, zeitweise, wenn das Boot
gar zu heftig schlingert, mit dem Notarzt-Helicopter
einfliegt, um zu helfen. Und eine weitere Helferin in
grofler Not muss genannt werden, Frau Dr. Martina
Hinek-Hagel. Ob in juristischen Belangen oder in
ihrem gekonnten Bemiihen, Beitrdge fiir unseren
Rundblick zu organisieren, stellt sie ihre Zeit, ihr
Wissen und ihre Kontakte der ODG zur Verfiigung.

Sollte der/die geneigte Leser(in) bis hierher gelangt
sein, so hofft der Verfasser dieses Berichtes, dass der
lautlose Hilfeschrei um Beteiligung und Engagement
fiir die ODG ,,horbar wurde.

Fritz Kasal
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,Gerold-See und
Karwendel-Gebirge”,
Aquarell gemalt von
Frau Golser

Liebe Frau Golser!

Zuerst einmal bedanke ich mich sehr fiir Thren aus- Sind Sie in Innsbruck an der Universitéts-Klinik in
fithrlichen und personlichen Brief. Es kommt nicht | Behandlung? Kann man Sie telefonisch erreichen?
oft vor, dass uns ein langjéhriges und so treues Mit- | Ich wiirde Sie gerne anrufen und mit Thnen reden.
glied iiber den Ablauf seines Lebens mit der Krank-
heit schreibt. Nochmals vielen Dank und viele liebe Griile an Sie
Mit Begeisterung haben wir iiber Thre kiinstleri- | und das schone Land Tirol,
sche Tatigkeit gelesen und fragen Sie, ob Sie uns
nicht ein Foto von einem Ihrer Lieblingsbilder sen- | Fritz Kasal
den konnen. Wir wiirden das gerne mit Threm Brief- = (ODG-Obmann)
inhalt in unserer Zeitschrift drucken.
Frau Christa. Hafenscher ist schon vor einigen Jah- DIE KLEINE, GELBE ODG-KARTE
ren von der Leitung der ODG zuriickgetreten und hat GIBT ES NICHT MEHR: WIR MUSS-

an Herrn Mag. Richard Schierl iibergeben. Herr Hel-
mut Peschel (der langjahrige Kassier, der leider vor 2 TEN DIESE AUFWENDIGE ARBEIT

Jahren verstorben ist) und ich waren vor 25 Jahren FUR SO VIELE MITGLIEDER AUS
mit Frau Hafenscher die Griindungs-Mitglieder der ZEIT- UND PERSONALMANGEL
ODG. So fliegen die Jahre dahin. LEIDER EINSTELLEN.

o’/l ' \\ " \ \
o'. \“‘.’ \"‘
i\ \ \\‘
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Du bist nicht allein!

Brief von Milka Herrmann

Lieber Hr. Kasal,

ich habe lange iiberlegt ob ich ihnen ein paar Zeilen
schreiben soll und dann kam ein Augenblick vor ein
paar Tagen in denen ich mich richtig Alleine gefallt
habe in denen wieder mal alles zuviel wurde, ich sah
auf und da lag ihr Flyer vor mir und die Magischen
Worte :

,,Du bist nicht Alleine*

Tja, und hier bekommen sie meine Zeilen, als ich
dann nach dachte was ich schreibe gab es nur eine
Moglichkeit, die mich wieder zu ihrem Slogan bringt,
meine erste Begegnung mit ihrer Selbsthilfe Gruppe,
also los geht’s.

Milka Herrmann, Mutter eines mittlerweile 15
jéhrigen Pupertiers namens David Luca, seine Diag-
nosen iiberschlagen sich pro forma kann ich sie gerne
aufzihlen.
= Generalisierte Dystonie
= Gemischt dyskinetische- spastische Cerebralpare-

se
= Epilepsie
= Tiefe Hirnstimulation (DBS) seit 2016
= GERD
= Zentrale Schluckstorung
= PEG/ Button Sonde seit 2018

Ewig lange Liste die mit mehr als geniigenden
Medikamenten begleitet ist, so aber das ist eigentlich
nur das begleitende Blabla ...

Unsere Geschichte beginnt Juni 2016 nach der
DBS Operation in der wir viel zu Friih, und mit sehr
unangenehmen Beigeschmack aus dem Krankenhaus
entlassen wurden.

Ich bin am 5 Tag nach der Op neben David’s Bett
gestiirzt, worauf meine Mutter mit ins Kh einzog
(50 €) am Tag nur damit sie anwesend sein darf.

(Mein Sturz stellte sich 3 Monate spéter als Ober-
schenkelhalsbruch raus, Not-Op Sept. 2016)

Am Tag 7 nach einer Gehirn Op, waren wir Zuhau-
se ohne weitere Anweisungen.

Ich, David Luca, mein Mann und meine Mutter die
uns helfend zur Seite stand.

Was wir damals nicht wussten ist warum schreit
David Luca Tag und Nacht, vor Schmerzen, Angsten,
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Krdmpfen, was auch immer, was hat dieses arme
Wesen 77?7

Wir waren ratlos, riefen unsagbar viele Stellen an,
den Neurologen der Stesolid verschrieb, half nix.

141 Notérzte gaben sich die Klinke in die Hand,
Schmerzmittel wurden verschreiben, half nix.

Unser Sohn hat nur dann eingeschlafen flir max. 30
Minuten wenn sein absolut entkrifteter, ermiideter,
kaputter Korper nicht mehr konnte, wir konnten uns
gar nicht abwechseln weil keiner sich schlafen traute,
bzw. es vor lauter Sorgen und Adrenalin gar nicht
ging.

Wenn sie mich heute fragen ich kann ihnen gar
nicht sagen bei wie vielen Medizinischen Notfall-
nummern, Hotlines, Krankenhédusern etc. wir angeru-
fen habe tiber einen Zeitraum von 3 Wochen geholfen
hat uns niemand!

Wir waren mehrmals im Spital bei den behandeln-
den Arzten, auBer, dass wird schon, der David Luca
steigert sich aber auch schon sehr rein, blabda kam
genau nix.

Im Gegenteil wir hatten sogar 2 mal die Polizei im
Hause, das war wirklich ein sehr erschreckendes
Ereignis, bin ich froh das David Luca so gerne Poli-
zisten sieht.

So Ende der 3 Woche, spit Abends denke fast
Nachts, ich suchte wieder mal im Internet nach
irgendwas das mir helfen konnte und dann stosse ich
auf die Handynummer und diesen Satz,

Du bist nicht Alleine!

Und Dystonie, was ist das, befundet wurde es ja
aber uns hat kein Menscherklért was das ist, nur das
selbe wie Spastiker aber als Mutter kann ihnen das
egal sein, nein, nein ich bin eine Mutter die ALLES
wissen will die jede Medizinische Literatur zu den
Diagnosen, Behandlungen usw. meines Sohnes wis-
sen muss.

Ich habe nicht mal auf die Uhrzeit geachtet, die
Nummer gewihlt und eine angenehme tiefe Stimme
hebt ab, ich habe siamtliche Ehrziehung vergessen
und bestimmt 30 Minuten geredet, geweint, erzihlt,
war am verzweifeln, habe keinen Punkt und Komma
gefunden, als ich dann doch mal Luft geholt hatte,
sagte, wie ich heute weill Hr. Kasal: meine liebe Frau
sagen sie mir mal wie heillen sie den eigentlich?
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Dann haben wir so gelacht, und das Eis war gebro-
chen, mir fiel dann meine Erziehung wieder ein ich
stellte mich und meine Familie ordentlich vor, und
das erste Mal ihn diesem, extremen Chaos, der Angst
und dieser Ungewissheit hatte ich das Gefiihl.

Ja es gibt auf dieser Miesen, Schlechten, Kalten
Welt doch Mitfiihlende, Aufgeschlossene, Empfind-
same, Intelligente Menschen und so kitschig es jetzt
klingt.

Ich war auf einmal nicht mehr Alleine !

Durch Hr. Kasal bekam ich neue Kontakte, viele neue
Informationen und so vieles mehr, die Gespriache
die ich bis heute mit ihm fiihren darf und mir immer
wieder an diesem tollen Menschen und seinem Weit-
blick und dem wertbaren Schatz seines Wissens teil-
haben und lernen darf.

Heute wissen wir dank Neurologen Wechsel und 2.
Meinungen, das David Luca damals in Lebensgefahr
schwebte, weil er eine akut andauernde Dystone
Krise hatte, die massive alle Organe das Herz, Lunge

ja den ganzen Korper belasten, wir hatten absolutes Ich sende ihnen noch ein Bild vom Junior damit sie
Gliick im Ungliick, das hétte schwer ins Auge gehen | wissen von wem es sich handelt.
konnen.

Um den langen Text zusammen zu fassen, ich bin = Mit lieben Griilen
sehr, sehr froh auf euch getroffen zu sein und freu | Milka Herrmann
mich ein Mitglied dieses Verein zu sein.

Ich hoffe das ich diese wunderbare, beruhigende,
tiefe Stimme mal personlich treffen darf, und bin sehr
froh einen Verein gefunden zu haben in dem ich nicht

Alleine bin. Leider ist der schwerkranke David Luca trotz

In diesem Sinne, danke aus ganzem Herzen, ich aufopferndster Pflege und Betreuung durch seine
weiss nicht was ich an diesem Sonntag am Boden Eltern verstorben. Die ODG trauert mit den
kauernd, alleine und verzweifelt gemacht hitte wenn Angehorigen.

es sie nicht gegeben hitte.

‘.49"' N VSN
= -~ "’ \\\"o’.



Du bist nicht allein!

NEUES AUS DEN SELBSTHILFEGRUPPEN OO, STMK UND WIEN:

Bericht aus der SHG Linz

Selbsthilfegruppe - ojel!

Das war so mein erster Gedanke, als ich tiber den Bestand einer Selbst-
hilfegruppe Dystonie gehort habe.

schicken: Mein Mann litt schon einige Zeitunter = Geduld, seine Tragfihigkeit nach einigen Treffen
Lidkrampfen und es erging ihm gar nicht gut. = abnehmen wiirde und das Ertragen seiner Krankheit fiir

Lange Zeit hat es gedauert, bis endlich jemand seine = ihn nur mehr zur Qual wiirde.
Krankheit erkannte. Bis dahin musste er sehr schwieri- Aber ich wurde eines anderen belehrt, als er mir
ge Monate durchleben. Er wurde von einem Arzt zum | bereits nach dem ersten Treffen von einer ganz netten
anderen geschickt, bzw. suchte er immer wieder einen | Gruppe erzihlte und sehr begeistert war, wie man dort
neuen Arzt auf, um endlich zu erfahren, was mit seinen = mit allen Schwierigkeiten umzugehen versucht und ein
Augen los war. Uber Stunden litt er unter funktionaler | schoner Austausch und auch Ermutigungen moglich
Blindheit, d. h. er konnte die Augen kaum 6ftnen, konn- | waren. Das konnte ich auch bei meinem ersten Besuch
te nicht mehr Auto- oder Radfahren und sal8 oft teil- | eines Treffens feststellen.
nahmslos, mit gesenktem Kopf und geschlossenen Mittlerweile ist mein Mann selbst Leiter dieser SHG,
Lidern am Gesellschaftstisch. Man diagnostizierte fiirs | und ich freue mich bei jedem Besuch {iber die rege Teil-
Erste Schlupflider, was ja absolut nicht richtig war. Zum = nahme, {iber die vielen Gespréche, die gefiihrt werden
anderen Mal wurde ein ,, Tic* festgestellt, bzw. erhielter | und, natiirlich darf auch jeder {iber seine Beschwerden
von einem Neurologen Medikamente fiir Schizophrenie | oder iiber die in letzter Zeit erfahrenen Erlebnisse —
verschrieben. Das war natiirlich sehr belastend fiir ihn. | auch {iber negative — reden. Auerdem besteht ein sehr

Allerdings lieB er nicht locker, bis dann ein Neurolo- | guter Kontakt zu den behandelnden Arzten, die auch
ge, von dem wir von einer lieben Nachbarin erfahren = hin und wieder gerne bereit sind, auftretende Fragen
haben, die Diagnose ,,Blepharospasmus® stellte, was | bzgl. Dystonie zu beantworten.
dann auch stimmte. Ich wollte mich da einmal als ,,Unbeteiligte* einmi-

Fiirs Erste war es natiirlich ein kleiner Lichtblick. Es | schen und feststellen, wie schon, wie wichtig ich die
wiirde allerdings den Rahmen sprengen, wiirde ich sei- | Einrichtung dieser SHG finde, und mich auch als Ange-
nen weiteren schweren Weg erkldren, und es wiirde zu = horige eines Betroffenen bei der Dystoniegesellschaft
lange dauern, bis ich zum eigentlichen Thema kéme. bedanken fiir die Miithen und Aufgaben, die sie iiber-

Einiges habe ich ja bereits geschrieben und hier istes | nehmen, um eine derartige Hilfe fiir die Erkrankten
fiir mich wichtig, zu erwahnen: Bei allen Schwierigkei- = moglich zu machen.

Zu allererst muss ich da allerdings einiges voraus- = Daher hatte ich die Befiirchtung, dass seine grofie

ten, die mein Mann hier ertragen musste, horte ich nicht Ich finde, die Dystoniegesellschaft ist eine wichtige
ein einziges Mal eine Klage von ihm. Geduldigst hat er | Anlaufstelle fiir die Selbsthilfegruppen, unterstiitzt
alles ertragen. diese mit Rat und Tat, stellt, wenn nétig, auch Verbin-

Eines Tages erzihlte er mir von einer Dystonie- = dungen zu Arzten her und ist stets fiir gute Zusammen-
Selbsthilfe-Gruppe und dass er sich dieser eventuell | arbeit und Austausch unter den Gruppen bundesweit
anschlieBen mochte. Ja und da dachte ich ,,Selbsthilfe- | tétig.
gruppe — oje*. Natiirlich hatte ich keinen blassen Schim-
mer, was dort besprochen wird und was dort vor sich = Hier kann ich mich dem Leitsatz der Gesellschaft
geht und war der Meinung, dort trifen sich Leute mit | ,,DU BIST NICHT ALLEIN* nur anschlieen, was
den selben Leiden und wiirden einen Abend lang iiber | in diesem Fall ,,JHR SEID NICHT ALLEIN* heifit.
ihr Befinden klagen und sich gegenseitig bemitleiden. | Friederike Weidlinger
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Spezialbrille mit
Anti-Ptosis-Stutzen
bei Blepharospasmus

or fast 20 Jahren bin ich an Blapharospasmus

\ / erkrankt. Es hat damals noch iiber ein Jahr

gedauert, bis man die Krankheit erkannt hat.

Relativ bald habe ich dann eine Selbsthilfegruppe
gefunden, der ich mich angeschlossen habe.

Von einem ,,Leidensgenossen® aus dieser Gruppe
bin ich auf die Anti-Ptosis-Stiitzen aufmerksam
gemacht worden. Ein Mitarbeiter der Fa. Dr. Gum-
pelmayer Augenoptik, der sich sehr nett um mich
bemiihte, passte mir dann die erste derartige Brille
an.

Nach einer fiir mich kurzen Gewohnungsphase
trage ich diese Brille mit groer Zufriedenheit. Durch
die regelmiBige Behandlung mit Butolinumtoxin
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und das Tragen dieser Brille kann ich meine Aufga-
ben mit ganz wenigen Ausnahmen (z.B. Radfahren)
erflillen. Mein Alltag ist wieder um vieles lebenswer-
ter geworden.

Hr. Dr. Gumpelmayer hat mir dankenswerter Weise
einen Bericht liber die Anti-Ptosis-Stiitzen geschrie-
ben. Die Bilder habe ich von meiner Brille angefer-
tigt.

Fiir Fragen oder Auskiinfte stehe ich gerne zur Ver-
fligung.

Franz Weidlinger

E-Mail: franz.weidlinger@gmx.at
Handy: 0680 1342059
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Ausflug der SHG-Steiermark

Hallo ODG und Vorstandsmitglieder

ns geht es allen den Umstidnden entsprechend
gut. Anbei der Text zu den Bildern unseres
Ausfluges.

Unser Ausflug fiihrte uns heuer in die urige Fischer-
hiitte in der Klausen in Deutschlandsberg. Dort wur-
den wir mit kostlichen Allerlei von der Forelle ver-
wohnt. Nach dem Essen und anregenden Gespriachen
— es wurde auch viel iiber die ODG und ihr 25-jihri-
ges Bestehen gesprochen — gonnten wir uns noch ein
kostliches Eis vom Valentino. Nach diesen unterhalt-
samen Stunden fuhren dann wieder alle entspannt
und zufrieden nachhause.

Liebe Grii3e an alle
Renate Wurzinger
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Osterreichische Dystonie Gesellschaft

Bericht von Herrn Alois Seitner am 18.11.2020

Meine Erfahrung mit der Selbsthilfegruppe der Dys-
tonie Gesellschaft

O1 einen Beitrag iiber das autonome Nervensys-

tem Sympathikus und Parasympathikus gehort,
bei dem ich einige Aussagen zu meinem Problem
Blepharospasmus heraushdren konnte, ich setzte
mich mit dem Diskussionsleiter der Sendung Hr. Dr.
Christoph Leprich in Verbindung, der mir den Hin-
weis gab ,mich bei der Osterr. Dystonie Gesellschaft

Im Jéanner 2020 habe ich in einer Radiosendung in

vorzusprechen. Ich bin also zum néichsten Treffen der
Selbsthilfegruppe gekommen und wurde dort sehr
freundlich aufgenommen ,ich habe viele Eindriicke
und Berichte von Besuchern die das gleiche Problem
wie ich , Blepharospasmus haben, ich bekam auch
einen wertvollen Tipp ,das Leiden zu behandeln. Ich
besuchte Prof. Dr. Kranz in seiner Ordination um
mein Problem zu untersuchen, ich bekam eine Botox
Behandlung die sehr gut wirkt, bis auf ein paar
Nebenwirkungen bin ich sehr zufrieden.

IN EIGENSTER SACHE

Die finanzielle

der ODG

ie ist stabil und ausgeglichen, das bedeutet vor
S allem schuldenfrei.

Der Verein wird wirtschaftlich und sparsam
gefiihrt. Es herrscht das kaufménnische Prinzip, d.h.
,,mit den geringsten Kosten den groBtmdoglichen Nut-
zen zu erzielen®.

Nicht nur die Einnahmen des Vereins, sondern
auch die Ausgaben haben sich gegentiber friiher dras-
tisch verringert.

War es den Vorstandsmitgliedern der fritheren
ODG-Jahre moglich, wichtige und ausgedehnte Rei-
sen sogar in internationale Gefilde zu unternehmen,
so haben hier einschneidende Anderungen stattge-
funden. Vollkommen versiegt ist die Spendenquelle
pharmazeutischer Konzerne, die Fordergelder der
Offentlichen Hand sind viel schwieriger zu erlangen
und flieBen sparlich. Die fixen Einnahmen des Ver-
eins bestehen aus den eingehenden Mitgliedsbeitra-
gen und privaten Spenden. Dieser verkleinerte Rah-
men an moglichen Einnahmen zwingt natiirlich zu

24 DYSTONIE RUNDBLICK

Lage

eisernem Sparen. Aber das ist gut so, denn viele
Organisationen nehmen das Sparen in der heutigen
Zeit nicht ernst genug. Die grofite Ausgabe erfolgt
fiir die Herstellung und den Versand unserer Zeit-
schrift. Aus wirtschaftlichen Griinden haben wir
auch den Ort des Treffens der Wiener Selbsthilfe-
gruppen NACHMITTAG und ABEND im Club-
raum des Martha-Frithwirt-Zentrums zusammenge-
legt. Die Abend-Gruppe muss sich nach dem Auf-
horen ihrer langjiahrigen Leiterin, Frau Mag. Sylvia
Weissenberger, erst wieder konsolidieren und findet
derzeit nur nach Voranmeldung statt. Fiir den Club-
raum bezahlen wir eine giinstige Miete, und er kann
auch fiir Arzt-Vortrdge, Generalversammlung und
Symposien geniitzt werden.

Nicht immer muss das Reden vom Geld einen
negativen Beigeschmack haben. Wer Gutes tut, hat
zwar Gottes Lohn sicher, aber manchmal erfolgt auch
eine Belohnung in der Welt der Lebenden.
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Du bist nicht allein!

Vor vielen Jahren — Mag. Richard Schierl hat sich
daran erinnert und die Unterlagen ausgegraben — hat
die ODG einer an Torticollis leidenden Niederdster-
reicherin geholfen, das ihr vorerst verweigerte Medi-
kament BOTOX doch von der Krankenkasse fiir ihre
Behandlung zu erhalten. Diese Familie hat unsere
Hilfe von damals nicht vergessen, und anlésslich des
Ablebens des Familienmitglieds Johann Tahodl wur-
den wir vom Bestatter aufgefordert, Zahlscheine fiir
Geldspenden zu senden. Wir waren sehr iiberrascht,
sind der Aufforderung nachgekommen, und die ODG
erfreut sich an einer Gesamtspende von tiber 2.000
EURO. Auch an dieser Stelle sagen wir der Familie
ein herzliches Dankeschon fiir ihr Handeln.

Auch tiber Unerwartetes, mit einer Geldausgabe
Verbundenes soll berichtet werden.

Das Titelfoto des letzten Rundblicks — von uns zu
Ehren unserer steirischen Mitglieder und ihrer star-
ken Selbsthilfegruppe gebracht und den Grazer Uhr-
turm am Schlossberg zeigend — brachte uns nicht nur

Finanzielles

freundliche Griie und Anerkennung der steirischen
Freunde, sondern auch ein Brieflein einer Rechtsan-
wiltin aus Oberosterreich. Die Dame schrieb uns in
Vertretung ihres Mandanten, eines steirischen Foto-
grafen, dass wir gegen das Urheberrecht verstof3en
hitten, weil wir ohne Ansuchen um Bewilligung sein
Foto (steirische Tourismuswerbung im Internet) ver-
wendet haben. Das verlangte ,,Bufigeld war hoch,
betrug fast 4.000 EURO, aber gemeinsam mit Frau
Dr. Hinek-Hagel gelang es, ein nettes Gesprachskli-
ma mit der Rechtsanwiltin zu schaffen. Die Strafe
konnte dann wesentlich gemildert werden.

So gibt es Licht und Schatten auch in der Finanz-
abteilung eines kleinen Vereins, aber durch die
Anzahl von fast 200 Mitgliedern steigert sich beim
Kassier die Freude enorm, wenn die ersten Mitglieds-
beitrage fast zogerlich eintreffen und der Geldstrom
alsbald zu Lawine wird.

Fritz Kasal (Kassier)

Um unserer Verpflichtung zur Offenlegung der Finanzgebarung nachzukommen, geben wir
folgende Angaben iiber die Finanzierung der ODG fiir das Vereinsjahr 2020 bekannt:

1.) Mitgliedsbeitrdge 19,14%
2.) Private Spenden 7,06%
3.) Mittel der 6ffentlichen Hand 70,57%
4.) Sonst. Einnahmen (Refundierung-
Schliissel-Kaution; Vortragshonorar
F. Kasal) 3,23%

Wir danken herzlich unseren Spenderinnen und Spendern,
die Liste erscheint als Gesamtliste in der ndchsten Ausgabe.

UNSERE BITTE:

= Bundesministerium

WiG

WIENER GESUNDHEITSFHRDERUNG

StaDt+Wien

Hauptverband der
tsterreichischen
Sozialversicherungstréger

¢ OKUSS

Arbeit, Soziales, Gesundheit ;
* Osterreichische Kompetenz-

und Konsumentenschutz

Der Mitgliedsbeitrag betrdgt jahrlich noch immer € 36,00. Der beiliegende Zahlschein mége die Mitglieder,
die ihren Beitrag noch nicht geleistet haben, an die Zahlung erinnern.

IBAN: AT06 4300 0401 7570 8003
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Osterreichische Dystonie Gesellschaft

IN UREIGENSTER SACHE

Allgemeines und Personliches
zur Lage der ODG

Jahre Dystonie-Luft um die Ohren, als
3 3 Erkrankter, als Suchender nach Behand-

lung und Heilung und als Mitgriinder des
Vereins ODG — da bekommt man schon einiges mit
an Informationen und Ereignissen, auch wenn man
nicht stindig im Organisationsgeschehen des Vereins
tatig war wie Christa Hafenscher und auch Helmut
Peschel.

Viel Idealismus war notig, um die ODG entstehen
und wachsen zu lassen. Viel Zeit wurde investiert,
lange Jahre fanden Vereinssitzungen in Wohnungen
von Christa und spéter von Richard Schierl statt, bis
wir ein kleines Biiro im MSZ — Medizinisches Selbst-
hilfe Zentrum (gefordert von der Stadt Wien) erhiel-
ten.

Pionierarbeit wurde geleistet in der Information
von Neuerkrankten, um deren Irrwege auf der Suche
nach der richtigen Diagnose und Behandlung abzu-
kiirzen und sie zum zustdndigen Arzt, dem Facharzt
fiir Neurologie, zu leiten.

Heute scheint alles besser zu sein als damals, aber
noch immer erreichen uns Mitteilungen von Betrof-
fenen, dass dem nicht so ist. Eine Erst-Information
von uns an alle Allgemein-Mediziner Osterreichs hat
hoffentlich schon manchmal geholfen. Diese Aktion
der schriftlichen Verstindigung von tiiber 10.000
Arztpraxen hat die ODG trotz Férderung, Geld und
viel Miihe gekostet.

Unterstlitzt von maflgebenden Fachérzten fiir Neu-
rologie konnten wir in schwierigen Verhandlungen
mit der zu dieser Zeit im Amt befindlichen Gesund-
heitsministerin, Frau Rauch-Kallat, erreichen, dass
BOTOX weiterhin als wichtiges Medikament von
den Krankenkassen bewilligt und bezahlt wird, nach-
dem Mitglieder uns von Ablehnungen einzelner Kas-
sen berichtet hatten.

Die ODG hat durch all die Jahre ihre Daseinsbe-
rechtigung beweisen konnen. Die aktuelle Lage aber
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ist in Bezug auf Menschen, die bereit sind, die ODG
auf einen positiven Weg in die Zukunft unterstiitzend
zu begleiten, sehr angespannt. Sowohl der langjahri-
ge Obmann Mag. Richard Schierl, der aufgrund sei-
nes schlechten Gesundheitszustandes alle Funktio-
nen zuriickgelegt hat, wie auch ich appellieren an alle
Leserinnen und Leser, der ODG bis zur nichsten
Generalversammlung im Mérz 2022 positive Gedan-
ken fiir ihre Zukunft zu widmen und konkrete Vor-
schldge an mich zu richten (telefonisch, per Mail,
personlich).

Die Vereinsfiihrung muss in kraftvolle Hinde von
jingeren, ideenreichen Personen gelegt werden.

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

An die Osterreichische Dystonie Gesellschaft
Obere Augartenstrafie 2628, 1020 Wien

BEITRITTSERKLARUNG

Hiermit erkldre ich meine Mitgliedschaft in der Osterreichischen Dystonie Gesellschaft.

Der Jahresbeitrag betrégt € 36,—, erméBigter 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 Erfiillung gesetzlicher Aufbewahrungspflichten fiir die gesetzlich vorgeschriebene
Dauer autbewahrt. 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.

NAITIC: ettt eece e e e et e e e e et e e e e e ba e e e e e taaaeeeaaaaeeeaetaaaeeeaataaeeaabaaaeeeanaaaaeans

Adresse:

Tl 8 ) ettt ettt ettt
E-Maili®) ettt
Patient: [ ja (A1t vON DYStONIC) ...ooververiirieriiiieieieieteieseeeeeetete et [ nein

In Behandlung Dei: *) co.cuiuininininininiiiiiiiiiinn e

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

........................................................................ Datum und Unterschrift CX)

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

e e e e e e eeeseceseseaeeae e et e s e st ea st ee e ee et eeeeseeesaeeesese st es st eeteteteteeeeateteaesesesesesesttttee bt tererersraenn +

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
Unabhéngigkeit. Nur den von Dystonie
betroffenen Menschen verpflichtet!



Am besten wenden Sie sich bitte mit Thren 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:

Die herrschende Situation von Pandemie und Lockdowns erlaubt keine verldss-

lichen Terminangaben. Bitte kontaktieren Sie die angegebenen Personen, um

Zeit und Ort eines SHG-Treffens zu erfragen!

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

Treffen jeden 1. Dienstag im Monat um 17 Uhr, Dornacher
Stub’n (Restaurant im Volkshaus Dornach-Auhof),
Niedermayrweg 7 in 4030 Linz-Dornach

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.

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

Wiener DYSTONIE-Nachmittags-Selbsthilfe-Gruppe

Auskunft und Leitung: 0ODG-Obmann Friedrich KASAL

0664 25 35 145 (ODG-Kontakt-Handy)

Medizinisches Selbsthilfezentrum Wien “Martha Friihwirt”
Obere AugartenstraBe 26 — 28, im Clubraum, 1. Stock (Aufzug!)

Wiener DYSTONIE-Abend-Selbsthilfe-Gruppe,

diese soll auch Berufstatigen ein Selbsthilfe-Treffen ermaglichen.
Auskunft und Leitung: 0DG-Obmann Friedrich KASAL

0664 25 35 145 (ODG-Kontakt-Handy)

Medizinisches Selbsthilfezentrum Wien “Martha Friihwirt”
Obere AugartenstraBe 26 — 28, im Clubraum, 1. Stock (Aufzug!)

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




