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Wiener Neustadt - hier in verschiedenen Aufnahmen gezeigt - ist nach der Landeshauptstadt
St. Polten die groBte und wichtigste Stadt Niederésterreichs. Etwas weiter siidlich existierte
viele Jahre eine Selbsthilfegruppe der ODG, die sich aber durch normalen Mitglieder-Abgang
aufgeldst hat. Unsere Absicht ist, hier in der Stadt wieder eine SHG zu griinden.
Interessenten sind vorhanden und wir helfen bei der Neugriindung.

Die Fotos wurden uns von der Medien-Abteilung Magistrat Wr. Neustadt (Hr. Michael Weller)
und von unserem Mitglied, Frau Elisabeth Fuchs, zur Verfigung gestellt.




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, Gedachtnis
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 werden.
Haufige Formen: Schiethals (Torticollis spasmodicus),
,Lidkrampf™ (Blepharospasmus), ,,Schreibkrampf*;
,Gesichtskrampf™ (Meige-Syndrom), ,,Stimmkrampf*
(laryngeale Dystonie); bei einer ,generalisierten
Dystonie sind so zahlreiche Muskeln des Kdorpers
betroffen, dass dies zu einem Leben im Rollstuhl
fiihren kann.

DYSTONIE ist (derzeit noch) unheilbar

und — je nach Schweregrad — das Leben beein-
trachtigend und stigmatisierend. DYSTONIE kann
in jedem Alter ausbrechen und ,jede/-n jederzeit®
treffen. Die derzeit einzig wirksamen Therapien sind
Botulinumtoxin-Injektionen in die betroffenen Muskeln
zur Linderung der Spannungen und Krdmpfe 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.

= Oromandibuliire 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 gequélten, gepressten oder
verhauchten Stimme.

Die hautigsten Arten der Dystonie

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

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

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

EDITORIAL

Liebe Leserinnen und Leser!

ir freuen uns, wieder einen ,,Rundblick®
vorlegen zu konnen. Das ist mit einem
zweikopfigen Redaktionsteam gar nicht

selbstverstidndlich und wére ohne die Unterstiitzung
vieler Personen, die uns Artikel zur Verfiigung gestellt
haben, nicht moglich gewesen.

Wir wollen kurz auf einige Inhalte dieses ,,Rund-
blicks* eingehen. Wir beginnen diesmal mit einem
Nachruf, weil wohl einer der wichtigsten Arzte in der
Geschichte der Dystonie-Behandlung, der Begriinder
der Botulinumtoxin-Anwendung, Herr Dr. Alan Scott,
Ende vorigen Jahres verstorben ist.

Wir befassen uns dann mit einer der hdufigsten
Dystonieformen, der zervikalen Dystonie, und
berichten auch iiber ein Projekt der europdischen
Dystoniegesellschaft, wodurch therapeutische Ubungen
zur Behandlung der zervikalen Dystonie iiber eine
Internet-Plattform vielen Physiotherapeutlnnen zur
Verfiigung gestellt werden sollen.

Eine neue Rubrik gibt es im ,,Rundblick® auch:
Unter dem Titel ,,Nachgefragt™ wollen wir Menschen
zu Wort kommen lassen, iiber die wir im ,,Rundblick*
schon einmal berichtet haben. Es interessiert uns und,

wie wir hoffen, auch viele Leserinnen und Leser, wie
es ihnen seither ergangen ist. Welche Entwicklung
haben ihre dystonen Bewegungsstorungen genommen,
gegebenenfalls auch welche Behandlungsmethoden
haben sie fiir sich entdeckt? Wir nutzen auch gleich
die Gelegenheit, alle einzuladen, die fiir diese Rubrik
in Frage kommen, sich bei uns zu melden, damit wir
die weitere Vorgangsweise festlegen konnen. Wir
unterstiitzen auch gerne beim Niederschreiben, wir
erwarten keine ,,fertigen* Artikel :-).

Es gibt in dieser Ausgabe auch wieder Berichte
iiber betroffene Personen und ihre Angehdrigen,
diesmal im Zusammenhang mit der Anwendung von
Tiefer Hirnstimulation.

Wir hoffen, dass die Vielzahl der Themen, die wir
in diesem ,,Rundblick* behandeln, fiir jede Leserin
und jeden Leser etwas Interessantes bietet, und freuen
uns iiber jeden Kommentar dazu.

Mit herzlichen Griifien
Das Redaktionsteam
Dr. Martina Hinek-Hagel und Fritz Kasal

Liebe Leserinnen und Leser!

Leider wird diese Ausgabe des Rundblicks Sie nicht
vor, sondern erst nach der weihnachtlichen Zeit
erreichen. Fiir unser kleines Redaktionsteam war es
nicht einfach so viele Beitridge zu sammeln, zu
bearbeiten und fertig zu stellen. Dass manche, viele
oder alle Beitrdge Ihr Interesse erwecken mogen,
hoffen wir.

Wir wiinschen Thnen eine friedvolle Zeit zu den
Feiertagen und fiir das Neue Jahr Gliick, Gesundheit
und Zufriedenheit, im Vertrauen auf unseren Leitspruch

,Du bist nicht allein®.

HERBST 2022
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Osterreichische Dystonie Gesellschaft

Dr. Alan B

SCOITT

Dr. Martina Hinek-Hagel

m 16. Dezember 2021 verstarb Dr. Alan Brown
A Scott im 90. Lebensjahr. Er ist der Erfinder

der Botulinumtoxin-Therapie, mit der er
das Schicksal unzdhliger Patienten in zahlreichen
medizinischen Disziplinen revolutionierte. Nebenbei
erwuchs daraus eine Industrie mit einem Jahresumsatz
von zurzeit mindestens 6 Milliarden US-Dollar. Scott
schreckte nicht vor der scheinbaren Absurditit der
Idee zuriick, die Substanz mit der bislang hochsten
Toxizitdt aller natiirlichen oder kiinstlich hergestellten
Substanzen als Therapeutikum zu nutzen.

Alan B. Scott wurde am 13. Juli 1932 geboren und
schloss 1956 sein Medizinstudium an der University
of California San Francisco ab. Anfang der 1970er
Jahre verfolgte er die Idee, Schielfehlstellungen durch
chemische Eingriffe an den dufleren Augenmuskeln
zu behandeln, um so den meist kindlichen Patienten
Operationen zu ersparen.

Nach jahrelangen Versuchen testete er auch
Botulinumtoxin, das in einer verldsslichen Reinheit
und Stirke von Edward J. Schantz und Eric A.
Johnson an der University of Wisconsin speziell fiir
Scott hergestellt worden war. Nachdem sich gezeigt
hatte, dass mit Botulinumtoxin eine mehrmonatige,

rown

vollstindig reversible und hochgradig lokale Parese
der duBleren Augenmuskeln zu erreichen war und
so die Schielfehlstellung korrigiert werden konnte,
kam es Ende der 1970er Jahre zu ersten Anwendun-
gen bei Patienten, die 1989 zu einer formalen
Medikamentenzulassung der US Food and Drug
Administration unter dem Handelsnamen Oculinum®
gefiihrt hat.

Die hierfiir von Scott gegriindete Oculinum Company
wurde dann 1991 von der kalifornischen Firma Allergan
tibernommen. Dabei wurde das Medikament in Botox®
umbenannt.

© New York Times

Seit 1983 fir Sie aktiv
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COMMUNITY NURSING

Community Nurses sind Gesundheits- und
Krankenpflegepersonen im gehobenen Dienst mit
mindestens zwei Jahren Berufserfahrung. Durch
ein vernetztes und multiprofessionelles Arbeiten
mit allen Berufsgruppen stehen sie als eine Art
Gesundheitsdrehscheibe fiir die Biirgerlnnen

zur Verfiigung.

Maria Haspl,

Dipl. Ges.-Krankenpflegerin, Projektleitung Community Nurse

iel von Community Nursing
ist es in den Gemeinden und o) (o)

Personen und deren Angehorige
bestmoglich beraten und unterstiitzt

Stadten, die Gesundheits- COMMUNITY werden konnen.
kompetenzen der Bevdlkerung zu
stirken und mit praventiven MaB- NURSING International hat sich Community
nahmen die Selbststindigkeit so : Nursing bereits gut etabliert. Nun
lange wie moglich zu erhalten. Das g::ﬁ I;J E%SH lionnte das Pilotprojekt auch in
Angebot richtet sich an betreuungs- Osterreich durch die Finanzierung
bediirftige, zu Hause Ilebende der Europdischen Kommission,
Menschen. vorerst bis Ende 2024, verwirklicht
RER Finanziert von der werden. Insgesamt nehmen 115
Oberstes Ziel ist es, das Wohl- gl Europaischen Union  Gemeinden in ganz Osterreich an

* 4 *

befinden und die Lebensqualitit
der BiirgerInnen bis ins hohe Alter
zu gewdbhrleisten, und so lange wie moglich gut zu
Hause versorgt zu sein.

Eine zentrale Bedeutung bekommt dabei der
priaventive Hausbesuch, um hier bestmdglich und
individuell MaBnahmen ergreifen zu kdnnen.

Im Zuge des Projektes sollen Rahmenbedingungen
geschaffen werden, wie Gesundheitsforderungen,
Sturzpriaventionen, Gesundheitsvortrage und Work-
shops, damit dltere, pflege- und betreuungsbediirftige

HERBST 2022

NextGenerationEU

diesem Projekt teil.

Unter dem Motto ,,Gesund und gut versorgt —
Lebensqualitiit bis ins hohe Alter*“ wurde das neue
Pilotprojekt Community Nursing in der Marktgemeinde
Rohrbach bei Mattersburg und der Gemeinde Marz in
Koordination mit den Sozialen Diensten Burgenland
bereits gut gestartet und angenommen. Wir kdnnen
stolz sein, an diesem Zukunftsprojekt mitzuarbeiten
und notwendige Strukturen mitaufbauen zu konnen.
Wir sind iiberzeugt, dass hier ein wichtiger Meilen-
stein in der Gesundheitsversorgung durch dieses
Projekt gelegt wird.

DYSTONIE RUNDBLICK 5




Osterreichische Dystonie Gesellschaft

Zervikale Dystonie —
Wenn der Kopt schiet steht

Prim.Univ.Prof. Dr. Peter Schnider

ystonien sind eine Gruppe von Bewegungs-
D storungen, die sich durch ldnger anhaltende

unwillkiirliche Kontraktionen quergestreifter
Muskulatur charakterisieren lassen. Folgen sind
verzerrende und repetitive Bewegungen, abnorme
Haltungen und Fehlstellungen von Korperteilen.
Klinische Klassifikationen orientieren sich am Alter
bei Erkrankungsbeginn, an der topischen Verteilung
(fokal, segmental, multifokal, generalisiert, Hemi-
dystonie) oder an Atiologie und Pathogenese (primér/
idiopathisch bzw. sekundar/symptomatisch, z. B. nach
Schlaganfall). Fiir eine wachsende Zahl dystoner
Syndrome konnte eine genetische Grundlage gefunden
werden. Dystonien konnen in Ruhe auftreten oder durch
Willkiirbewegungen ausgelost oder verstarkt werden
(z. B. Schreibkrampf). Beziiglich Pathomechanismus
gehen wir von Lasionen bzw. Funktionsstorungen im
Bereich der Basalganglien aus.

ZERVIKALE DYSTONIE

Die zervikale Dystonie ist eine idiopathische fokale
Dystonie, frither auch als Torticollis spasmodicus
oder Schiefhals bezeichnet. Klinisch kommt es zu
einer Drehung, Seitwirtsneigung, Streckung oder
Vorwirtsneigung des Kopfes oder des Halses. Durch
unterschiedlich betroffene Muskelgruppen ergibt
sich eine Vielzahl von Bewegungsmustern, die in
Ruhe und Bewegung variieren konnen (rhythmisch,
unregelmafig, fixierte Fehlhaltung; ein dystoner Tremor
kann die Symptomatik iiberlagern). Manchmal kann
die Bewegungsstorung sehr diskret sein. Oft liegen
starke Nackenschmerzen vor, schwere Abniitzungs-
erscheinungen der Wirbelsdule und Bandscheiben-
vorfélle konnen die Folge sein.

6 DYSTONIE RUNDBLICK

~_ Prim.Univ.Prof. Dr. Peter Schnider
s Abteilung fir Neurologie
A K Hochegg, LK Wiener Neustadt

SENSORISCHE TRICKS

Sensorische Tricks (,,geste antagoniste*) sind diag-
nostisch bedeutsam. Dabei kommt es durch taktile
Reize (Beriihren bestimmter Korperteile, z. B.
Wange) oder propriozeptive Manover (nur angedeu-
tete Beriihrungen) zur Abnahme der dystonen Aktivi-
tdit und Beruhigung der Bewegungsstorung. Diese
Tricks nutzen Patienten zum Teil bewusst, um z. B.
den Kopf leichter in die andere Richtung zu drehen.
Der untersuchende Arzt sollte aktiv nach diesen
Tricks fragen.

THERAPEUTISCHE OPTIONEN

Therapie der ersten Wahl ist seit etwa 30 Jahren
die intramuskuldre Injektion von Botulinumtoxin
Typ A. In kleinsten Mengen in den Muskel injiziert,
fihrt es zu einer Blockade der Acetylcholin-
freisetzung und dadurch zur dosisabhéngigen passa-
geren Schwiche des injizierten Muskels, allerdings

HERBST 2022
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ohne entziindliche Begleitreaktion. Die Wirkung halt
drei Monate an und besteht in einer Abnahme der
dystonen Muskelanspannung und einer Schmerz-
reduktion. Im Zuge von Folgebehandlungen miissen
Dosis und Muskelauswahl meist adaptiert werden,
um das Muskelgleichgewicht weitgehend zu stabili-
sieren. In 10 bis 20 % der Félle kommt es im Lauf der
Jahre zu einer partiellen oder kompletten Remission.
Die Herausforderung fiir den Behandler liegt in der
richtigen Muskelauswahl und Dosierung und der
korrekten Platzierung des Medikaments im Muskel
(ultraschall- oder EMG-gezielte Injektion).

Bei hartndckigen Féllen soll eine begleitende
Physiotherapie durch geeignete Mallnahmen an den
dystonen (oft verdickten) Muskeln eine Entspannung
bewirken und reziprok inhibierte (oft atrophe) Muskeln
stirken. Ebenso kann die Nutzung von sensorischen
Tricks, speziellen Lagerungstechniken und Erlernen
neuer Bewegungsmuster die klinische Situation
unterstiitzen und die Wirkung von Botulinumtoxin
verldngern und verstirken.

In seltenen Fillen mit Beteiligung anderer
Muskelgruppen (z. B. im Gesicht) oder bei Anti-
korperbildung nach  Mehrfachbehandlung  mit
Botulinumtoxin (ca. 1-2 % aller Fille) kann eine
tiefe Hirnstimulation mithilfe neurochirurgisch
implantierter Elektroden evaluiert werden. Diese
muss an einem speziellen universitdren Dystonie-
zentrum vorgenommen werden und kann mittelfristig
zur Abnahme der dystonen Aktivitdt fiihren.

Frither wurden Medikamente wie Anticholinergika,
Antiepileptika, Benzodiazepine etc. mit unterschied-
lichem Erfolg eingesetzt, was aber durch bekannte
Nebenwirkungen limitiert ist.

WISSENSWERTES FUR PATIENT:INNEN
UND ARZT:INNEN

= Aus heutiger Sicht ist die zervikale Dystonie nicht
heilbar. Die verfiigbaren Therapieoptionen konnen
die Bewegungsstorung voriibergehend zuriick-
driangen und den Patienten dadurch Erleichterung
im Alltag bringen. Bei 10 bis 20 % der Betroffenen
sind tliber Jahre partielle oder vollstindige Riick-
bildungen moglich.

= Die Diagnose erfolgt vorwiegend klinisch durch
den im Bereich der Bewegungsstdrungen geschulten
Neurologen. Bei typischer Anamnese und Beginn
im Erwachsenenalter empfehlen sich eine Kernspin-
tomografie des Kopfes sowie eine Blutabnahme
zum Ausschluss einiger seltener Erkrankungen
(Kupferstoffwechsel, Schilddriisenerkrankungen,
Luesserologie). Bei Auffilligkeiten oder positiver
Familienanamnese muss die Labordiagnostik
erweitert werden, gegebenenfalls sind genetische
Untersuchungen notwendig. Sensorische Tricks
sollten erfragt werden (Beispiel: Besserung von
Schmerz und abnormer Haltung durch Beriihren
der Wange).

= Zervikale Dystonie ist eine chronische neuro-
logische Erkrankung und keine primir psycho-
somatische Erkrankung.

= Nackenschmerzen konnen ein wichtiges Erst-
symptom sein, Dreh-, Kipp-, oder Wackel-
bewegungen des Kopfes konnen oft sehr diskret
sein.

= Die Betreuung sollte durch einen Neurologen mit
Expertise auf dem Gebiet ,,Bewegungsstorungen
erfolgen.

= Therapie der ersten Wahl ist die intramuskulére
Injektion von Botulinumtoxin in die dystone
Muskulatur.

SELBSTHILFEGRUPPEN

Auch die Kontaktaufnahme mit Selbsthilfe-

und Patientenorganisationen ist empfehlenswert
(z. B. Osterreichische Dystonie Gesellschaft,
www.dystonie.at/Selbsthilfegruppen),

um relevante krankheitsbezogene Informationen
von Betroffenen einzuholen.
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http://www.dystonie.at/Selbsthilfegruppen

Osterreichische Dystonie Gesellschaft

Anti-Ptosis-Stutzen”

GRUNDLAGE

Diese Versorgungsmethode kommt zur Anwendung
bei starkem Blepharospasmus (Lidkrampf), der auf
eine Fehlinnervation des Musculus orbicularis (Lid-
schlieBmuskel) durch den Nervus facialis (Gesichts-
nerv) zuriickzufiihren ist und welcher sich durch
medikamentose Behandlung als therapieresistent
erweist.

BEHANDLUNG

Der Patient erhélt eine Korrekturbrille mit Kunststoff-
glasern, bei medikamenteninduzierter Blendungs-
empfindlichkeit werden phototrope Gléser empfohlen.

Die Kunststoffglaser sind fiir die Montage der
Anti-Ptosis-Stiitzen das entscheidende Argument.
Die Versorgung kann dem Fall entsprechend mono-
kular (eindugig) und binokular (beiddugig) erfolgen.

Bei den Anti-Ptosis-Stiitzen handelt es sich um
Metallstiitzen mit Federmechanismus, die auf der
Riickseite einer Brillenfassung bzw. auf die Kunst-
stoffgldser montiert werden.

Die Stiitzen miissen so angepasst werden, dass
die Metallbiigel in den Sulcus der Oberlides greifen
und somit den Musculus tarsialis beim Offenhalten
des Oberlides unterstiitzen. Aufgrund der krank-
haften Verdnderung des Gegenspielers, des Musculus
orbicularis oculi, iiberwiegt dieser Muskeltonus. Die
Konstruktion der Stiitzen mit Federmechanismus
erlaubt ein selbststandiges SchlieBen der Augen bei
einer Schutzreaktion.

Die Stiitzen gibt es in drei verschiedenen Lingen:
I15mm, 17mm, 19mm. Bei der Fassungsauswahl ist

8 DYSTONIE RUNDBLICK

neben dem subjektiven Gefallen auf einen sicheren
und bequemen Sitz zu achten. Ein Verrutschen der
Brillenfassung reduziert den Anpasseffekt und fiihlt
sich fiir den Patienten unangenehm an. Nach dem
Einsetzen der Kunststoffgldser und der anatomischen
Anpassung der Fassung an den Kopf des Kunden
werden vom Augenoptikermeister/ Optometristen die
Pupillenmitten und die Hohe der Oberlidfalte mar-
kiert. Die Markierung der Pupillenmitten stellt die
Mitte der Anti-Ptosis-Stiitze dar — Seitenzentrierung.
Die Hohenzentrierung wird iiber die horizontale
Markierung kontrolliert. Im Anschluss ermittelt man
den Abstand zwischen Glas- oder Fassungsriickfliche
und der Oberlidfalte. Danach fixiert man die Stiitze
mit Klebestreifen. Ist die richtige Montageposition
gefunden, werden Locher in das Kunststoffglas oder
die Brillenfassung gebohrt und die Stiitze mit kleinen
Schrauben und Muttern befestigt.

Uber einen Kostenvoranschlag wird die Kosten-
beteiligung der Krankenkasse abgeklart.

FAZIT

Fiir die versorgten Patienten erweist sich die Anpassung
der Anti-Ptosis-Stiitzen als grofle Erleichterung und
Forderung ihrer personlichen Freiheit. Ein Offenhalten
der Oberlider mit den Hianden oder das Kopf-in-
den-Nacken-Legen ist damit nicht mehr notwendig.
Durch die verdnderte Kopthaltung verursachte Riicken-
schmerzen verringerten sich ebenfalls, weshalb fiir
viele so versorgte Patienten ein Leben ohne diese
Anti-Ptosis-Stiitzen mittlerweile undenkbar ist.

Peter Gumpelmayer

B.Optom, EurOptom, Optometrist
Landstal3e. 49

4020 Linz
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W DYSTONIA
o, JPHYSIO

Dystonie Physio Projekt Plattform (Dystonia Physio Exercise HUB)
— Eine digitale Plattform mit Ubungen fiir zervikale Dystonie

Dr. Martina Hinek-Hagel

ie Idee zu dem gegenstindlichen Projekt hatte
DJohanna Blom, Physiotherapeutin in der

Neurologischen Abteilung des Universitéts-
krankenhauses Skane in Malmo. Neben ihrer lang-
jahrigen klinischen Erfahrung mit Patientlnnen mit
zervikaler Dystonie hat sie auch viele Workshops
und Vortrage in Schweden und Nordeuropa zu
diesem Thema gehalten und ein Buch geschrieben,
Muskler i obalans — zervikale Dystonie und Spastizitét.

Ziel dieses Projekts ist es, eine groe Datenbank mit
physiotherapeutischen Ubungen fiir PatientInnen mit
zervikaler Dystonie bereitzustellen und die Gestal-
tung und Durchfithrung von Heimiibungsprogram-
men zu vereinfachen.

Die Plattform wird in enger Zusammenarbeit mit der
Europdischen Dystoniegesellschaft entwickelt. Die
Realisierung des Projekts wird von der Boston
Scientific Foundation Europe (BSFE) vorerst fiir
2 Jahre finanziell ermdglicht. Die Nutzung der
Plattform ist fiir Therapeutlnnen und PatientInnen
kostenlos moglich.

Alle Ubungen auf der Plattform sind iiber einen
Login-Code fiir Physiotherapeutlnnen verfiigbar,
die mit einfachen Filterfunktionen Ubungen fiir ein
Heimiibungsprogramm fiir ihre PatientInnen mit zer-
vikaler Dystonie auswihlen konnen. Das Programm
ist fiir die PatientInnen digital durch einen personli-
chen Code sichtbar. Fiir diejenigen, die sich mit dem
Digitalen nicht auskennen, gibt es auch die Mdglich-
keit, das Programm auszudrucken.

HERBST 2022

Die Ubungen sind mit 3D-Modellen versehen, in
einer spiteren Phase sollen auch Animationen hinzu-
kommen. Die Plattform ist bereits auf Schwedisch
fiir PhysiotherapeutInnen und PatientInnen in Schwe-
den freigeschaltet worden und wurde sehr gut ange-
nommen. Etwa 50 Physiotherapeutlnnen in Schwe-
den haben sich auf der Plattform registriert und
begonnen, sie zu nutzen, um individuelle Trainings-
programme fiir ihre Patientlnnen mit zervikaler
Dystonie zu erstellen. Auch die PatientInnen, die das
Ubungsprogramm verwenden, sind sehr zufrieden.

Da immer der Plan bestand, die Plattform in weiteren
Sprachen anzubieten, wurde auch Jean-Pierre Bleton,
ein international renommierter franzosischer Physio-
therapeut auf dem Gebiet der Dystonie, einbezogen. Er
hat den Grundstein fiir einen Grofteil der Physiothera-
pie gelegt, die derzeit fiir Patientlnnen mit zervikaler
Dystonie praktiziert wird. Weitere Physiotherapeutln-
nen aus Deutschland und GroBbritannien sind mittler-
weile auch in der Projektgruppe titig. Die Plattform
wird auch mit der Moglichkeit aufgebaut, sie in Zukunft
auf andere neurologische Diagnosen auszudehnen.

Den Projektverantwortlichen ist der Hinweis wichtig,
dass die Plattform den personlichen Kontakt mit Physio-
therapeutInnen nicht ersetzen soll. Dieser ist unverzicht-
bar, um die individuelle Behandlung der Patientlnnen
zu gewiahrleisten und ein individuelles Heimiibungs-
programm zu gestalten. Die Plattform erleichtert jedoch
den Physiotherapeutlnnen die Auswahl geeigneter
Ubungen sowie deren Vermittlung und den PatientInnen
die Eigenverantwortung fiir ihr Training.
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Umgang mit chronischen Erkrankungen

— achtsam betrachtet

Ein achtsamkeitsbasierter Ansatz in der klinisch-psychologischen Behandlung

Mag. Gabriele Falkensteiner

., Lass Sein dein Tun umgeben “

keit im Umgang mit Herausforderungen wie

Stress oder Schmerzen medial, populér-
wissenschaftlich, aber auch in der klinisch-psycholo-
gischen Behandlung vermehrte Beachtung geschenkt.
Was aber verbirgt sich hinter diesem Begriff? Was
genau ist damit gemeint? Was ist der Nutzen von
Achtsamkeitspraxis? Wie kann die Anwendung von
achtsamkeitsbasierten Strategien im personlichen
Kontext gelingen?

Um diese Fragen zu kliren, wird hier ein Versuch
unternommen, diese Haltung von Achtsamkeit zu
veranschaulichen sowie in weiterer Folge auch prak-
tische Ansdtze flir die personliche Anwendung zur
Verfligung zu stellen.

S chon seit einiger Zeit wird dem Thema Achtsam-

WAS ALSO WIRD UNTER ACHTSAMKEIT VERSTANDEN?

Achtsamkeit ist Leben im gegenwdrtigen Moment,
da sein in Prdsenz. Wir sind so oft verloren in Gedan-
ken tiber die Vergangenheit und iiber die Zukunft, so
wenig Zeit verbringen wir wirklich in diesem Moment.
Nur das alleine wére jedoch noch nicht ausreichend,
um von Achtsamkeit in diesem Kontext zu sprechen.
Joseph Goldstein, ein Pionier der Achtsamkeitspraxis,
wiirde hier von einem ,,Schwarzen Labrador Bewusst-
sein® sprechen. Absolut priasent im Moment, sich des-
sen allerdings wahrscheinlich nicht bewusst. Achtsam-
keit meint jedoch mehr, als ,,nur* im Moment zu leben.

Dariiber hinaus wird noch eine sogenannte beobach-
tende Qualitdt des Geistes benotigt. Also die Fahigkeit
zu beobachten, welche Inhalte momentan im Bewusst-
sein auftauchen. Gedanken, Gefiihle, Erinnerungen,
Korperempfindungen ...

10 DYSTONIE RUNDBLICK

Mag. Gabriele Falkensteiner
Klinische Psychologin
(Klinische Neuropsychologie),
Gesundheitspsychologin
Klinische Hypnose

b, MBSR Lehrerin i.A.

Praxisgemeinschaft Neuro-fit
Hetzendorfer Strasse 112/A3
1120 Wien

Durch diese Besonderheit einer beobachtenden
Qualitit des Geistes ist ein distanziertes Betrachten
aller auftauchenden Phdnomene unabhéngig von
threm Inhalt mdglich. Grundsitzlich liegt es in der
Natur des menschlichen Geistes, uns unserer selbst
gewahr sein zu konnen. Also zu bemerken, was im
Kopfpassiert. Das haben wir, was Achtsamkeit betrifft,
schwarzen Labradoren voraus.

Im Achtsamkeitskontext wird bei Selbstbeobach-
tung oder -wahrnehmung die enorme Wichtigkeit einer
freundlichen, wohlwollenden Haltung sich selbst und
allem, was an Inhalten auftaucht, gegeniiber betont.

Also zusammenfassend ist mit Achtsamkeit die
bewusste, wohlwollende und freundliche Wahrnehmung
aller von Moment zu Moment auftauchenden Geistes-
inhalte gemeint. Jeder Augenblick ist neu, war noch
nie vorher in dieser Form da und wird sich auch nie
mehr so wiederholen.

Mit diesem bewussteren Erfahren und in Kontakt
sein mit allem, was ist, er6ffnet sich ein neuer Raum
mit mehr Freiheit fiir das Ausprobieren von alter-
nativen Handlungs- und Denkweisen.
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WAS IST DER NUTZEN DER ACHTSAMKEITSPRAXIS?

Ublicherweise neigen wir aufgrund unserer Biologie
dazu, sehr stark an negativen Emotionen oder Erinne-
rungen anzuhaften. Positiven Erlebnissen oder Emotio-
nen wird hiufig weniger Beachtung geschenkt. Das
Gehirn hat It. Rick Hanson eine ,, Vorliebe fiir Negativi-
tit* entwickelt, um das Uberleben unserer Vorvorfah-
ren zu sichern. Negative Ereignisse waren potentiell
lebensbedrohlicher als positive Ereignisse. Dement-
sprechend war es enorm wichtig, keine negativen
Ereignisse zu iibersehen und auch stindig auf der Hut
vor weiteren negativen Ereignissen zu sein.Eine Ent-
wicklung, die heute viele Kollateralschidden verursacht,
unter anderem eine mogliche Beeintrachtigung der
Lebensqualitéit durch diese negativistische Denkweise.

Aus einem Achtsamkeitskontext heraus ist der
Umgang mit den auftretenden geistigen Ereignissen
wie schon erwihnt folgender: Entstehende Gedanken
oder Gefiihle weder zu ignorieren noch zu unter-
driicken, noch zu analysieren oder beurteilen. Ein-
fach nur wahrnehmen, betrachten, so gut es geht,
ohne sie zu urteilen, sein lassen, wie sie im Moment
eben sind. Ironischerweise fiihrt diese umfassende
Wahrnehmung der Gedanken, die im Geist entstehen
und vergehen, dazu, dass man sich weniger in ihnen
verstrickt. Indem die Gedanken und Gefiihle aus
einem gewissen Abstand heraus betrachtet werden,
kann klarer erkannt werden, was tatsdachlich im Geist
ablduft. Gerade in schwierigen Phasen sind wir sehr
in unseren Gedanken oder Gefiihlen verstrickt. Es
fillt schwer, sich nicht im Inhalt der Gedanken oder
Emotionen zu verlieren und nicht aus automatisierten,
gewohnten Mustern innerer Verarbeitung in einer Art
Autopilotenmodus altbekannte Handlungsweisen oder
Denkweisen anzuwenden, auch wenn diese wenig
hilfreich sind. Wir verlieren den Bezug zum Augen-
blick. Sehr schnell befinden wir uns im Modus des
Tuns, um ein gewiinschtes Ergebnis zu erreichen, an
einem bestimmten Ziel anzukommen. Dieses Tun
vermittelt ein triigerisches Gefiihl von Kontrolle.

Im Wesentlichen kdnnen durch Achtsamkeitspraxis
unsere Ressourcen an Aufmerksamkeit von negativem
Denken und Griibeln durch das absichtliche Fokussie-
ren auf unmittelbar im Geist auftauchende Erfahrun-
gen, Gedanken, Gefiihle oder auch von Korper-
empfindungen weggelenkt werden.

Unsere bewusste Aufmerksamkeit kann in einem
bestimmten Zeitraum nur eine begrenzte Menge an

Information verarbeiten. Wenn wirunsere Aufmerksam-
keit absichtlich auf ganz bestimmte Aspekte der
Erfahrung richten, schlieBen wir natiirlich andere
Aspekte von unserer unmittelbaren Aufmerksamkeit
aus. Wenn wir uns also auf den Atem fokussieren,
haben belastende Gedanken, Emotionen oder Korper-
empfindungen in diesem Moment weniger Platz in
unserem Geist.

Wir kommen vom Tun ins Sein. Statt sich in dem
Inhalt der Gedanken zu verlieren und von ihnen
besetzt zu sein, wird es moglich, sie mit Abstand zu
betrachten. Dieser Abstand hat jedoch nichts mit
Passivitit zu tun, im Gegenteil. Er erlaubt uns eine
groBBere Wahlfreiheit, bewusst zu wihlen, das zu tun,
was hilfreich ist.

WIE KANN DIE ANWENDUNG VON ACHTSAMKEITS-
BASIERTEN STRATEGIEN IM PERSONLICHEN KONTEXT
GELINGEN?

Mit diesem bewussten Sein und einem offenen,
mitfilhlenden Wahrnehmen aller Erfahrungen ent-
steht eine neue Beziehung zu Herausforderungen.
Eine Verschiebung von vermeidenden Verarbeitungs-
weisen zu einem absichtlichen Hinwenden zu den
Erfahrungen beginnt.

Es ist wichtig, sich zu erlauben, immer wieder das
Tun zu unterbrechen und einfach nur zu sein. Eine
Atempause einzulegen und neugierig schauen, was
gerade jetzt da ist. Gibt es im korperlichen Bereich
Empfindungen wie Miidigkeit, Verspannungen,
Hunger oder Schmerzen? Kritische, antreibende,
negative, motivierte Gedanken? Sind Emotionen wie
Freude, Traurigkeit, Unsicherheit oder Dankbarkeit
bemerkbar? Nur wenn wir wissen, wie unsere innere
Landschaft aussieht, kdnnen wir das tun, was jetzt
hilfreich oder sinnvoll ist. Durch ein mehr an ,,Sein-
Phasen® besteht die Moglichkeit, einen kreativeren
Umgang mit Herausforderungen zu erlangen und die
eigenen Bediirfnisse wieder besser wahrzunehmen.

Zum Abschluss mochte ich noch gerne eine prakti-
sche Ubung zur Verfiigung stellen. Eine Achtsam-
keitspraxis, die sogenannte Atempause, ist eine
Moglichkeit, um dieses bewusste Sein und das
Hinwenden zu den eigenen
momentanen Erfahrungen auch [m] 35
konkret erlebbar zu machen. §
Einfach den QR Code scannen
und anhoren!
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© Fleckenstein

N A

bei Herrn Dr. Eggertsberger

Dr. Martina Hinek-Hagel

it dieser neuen Rubrik wollen wir Personen,
Mdie bereits in einer Dystonie-Rundblick-
Ausgabe iiber sich und ihre spezielle
Dystonie-Erkrankung berichtet haben, die Gelegen-
heit geben, ihre weitere Entwicklung zu schildern.
Dabei interessieren wir uns natiirlich besonders fiir

Informationen {iiber erfolgreiche Behandlungen, die
vielleicht anderen Betroffenen helfen konnen.

Wir beginnen diese Rubrik mit Herrn Dr. Andreas
Eggertsberger, iiber den wir in der Dystonie-
Rundblick-Ausgabe Sommer/Herbst 2019 berichtet
haben. Der Artikel kann auf unserer Homepage www.
dystonie.at unter der Rubrik ,Presse*/Dystonie
Rundblick nachgelesen werden. Ein ganz aktueller
Artikel iiber ihn findet sich unter https://www.mdw.
ac.at/magazin/index.php/2022/11/28/alumnus-im-
fokus-andreas-eggertsberger/.

Herr Dr. Eggertsberger ist Pianist und wurde sich
im Sommer 2012 {iber Bewegungsabldufe der linken
Hand bewusst, die sich negativ auf die Klarheit des

Klavierabend
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Klavierspiels auswirkten. Er erhielt schlussendlich
die Diagnose ,,fokale Dystonie“, und es wurde ihm
ein sogenanntes Retraining empfohlen. Dadurch
wurde seine linke Hand stabilisiert, und das Klavier-
spielen wieder moglich. Zum Zeitpunkt unseres
damaligen Berichtes stand die Herausgabe seiner
ersten CD ,,Dystonia“ bevor.

Die CD hat eine Reihe sehr guter Kritiken erhalten.
Niheres siehe bitte unter den unten angefiihrten Links.

Heuer im Janner spielte Herr Dr. Eggertsberger fiir
die Freunde des Linzer Musiktheaters ein Konzert,
welches von der Kritik sehr gut besprochen und
bei dem auch — indirekt - auf die dystoniebedingte
Beeintrichtigung seiner linken Hand Bezug genommen

https:/ /www.stereo.de/fonoforum/rezensionen/rezension/andreas-eggerts-
#:1  herger-dystonia/back /10757

i https:/ /www.youtube.com/watch?v=KwYALMZrmAM&t=18s
https:/ /www.youtube.com/watch?v=NqVRy600VZA&t=44s
i https://volksblatt.at/mit-herz-und-verstand-zur-karriere /

http:/ /www.waldenfels.at /

i % https://www.brucknerhavs.at/programm/veranstaltungen/andreas-
Eii  eggertsherger-21.04.2023-19-30

: ::‘;;1 https:/ /www.sinfonia-christkoenig.at /EN /KONZERTE
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Du bist nicht allein!

wurde: ,,Seine heute geistige und kiinstlerische Reife
konnte die durch eine Handverletzung auferlegte 1éngere

Zwangspause am Klavier nicht beeintréchtigen ...
(Neues Volksblatt)

Weitere Konzerte folgten im Laufe des heurigen
Jahres, und fiir ndchstes Jahr gibt es auch bereits
Konzerttermine.

Die beste aller Nachrichten ist wohl, dass die seiner-
zeitige Beeintrachtigung seiner linken Hand nicht
wiedergekehrt ist und Herr Dr. Eggertsberger der Musik
wieder seine ganze Aufmerksamkeit widmen kann.

Er wird auch immer wieder von Musikern aus
der ganzen Welt mit dhnlichen Problemen beim
Musizieren kontaktiert, die oft noch auf der Suche
nach einer Diagnose sind. Bei Anfragen aus Europa
verweist er die Betroffenen an Herrn Dr. Altenmiiller
in Hannover.

Wir bedanken uns herzlich bei Herrn Dr. Eggerts-
berger, dass er uns als Erster fiir die neue Rubrik
zur Verfiigung gestanden ist. Wir hoffen, dass viele
andere Betroffene seinem Beispiel folgen und sich
beim Redaktionsteam melden.

Der Obmann berichtet Uber:

Kontakthandy-Gespréc

he, die

Selbsthiltegruppen und Vorkommnisse
im Vereinsleben der ODG

enn es mir wieder einmal sehr schlecht

s ’s / geht und ich mir denke, dass alles umsonst

gewesen sei“ erzahlt Frau Regina, ,,dann

nehme ich mein Spezial-Video und schaue mir an,

wie mein Zustand vor der THS (Tiefe-Hirn-Stimula-

tion) war. Da konnte ich die Stiegen in meinem Haus,

rauf oder runter, nur kriechend bewiltigen. Ja, und

nach dem Video geht es mir wieder besser, ich fiihle

mich stirker und mutiger und ich bereue es nicht,
dass ich mich diesem Eingriff unterzogen habe.*

So hat fast jede von Dystonie betroffene Person
ihre eigene Methode, um mit Frust bis Verzweiflung
fertig zu werden. Leider erzéhlen Suchende noch
immer allzuoft iiber ihr erfolgloses Herumirren von
Arzt zu Arzt, bis endlich die richtige Diagnose gestellt
wird. Auch dann ist es nicht selbstverstindlich, dass
mit der richtigen Behandlung begonnen wird. Es
konnen Jahre vergehen, bis ein fiir Patienten ertriag-
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Obmann der ODG
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licher Zustand durch entsprechende Behandlung
erreicht wird. Erkrankte, die relativ schnell richtig
diagnostiziert und erfolgreich behandelt werden, gibt
es sehr selten und konnen als Gliickspilze bezeichnet
werden.

Vor einigen Jahren war es uns durch Zuteilung
entsprechender Fordermittel und fachérztlicher
Unterstiitzung moglich, einen kurzen Brief an alle
Allgemeinmediziner Osterreichs zu senden. Darin
informierten wir liber die Hauptmerkmale einer
Dystonie-Erkrankung und baten, solche Personen
zum Facharzt fiir Neurologie zu iiberweisen.

Der Bekanntheitsgrad von Dystonie und ihrer
Behandlung ist nach wie vor gering. Das betrifft
aber nicht nur AllgemeinmedizinerInnen, sondern
auch, wie erzidhlt wird, FachirztInnen.

Als Osterreichische Dystonie Gesellschaft
haben wir uns u.a. die Aufgabe gestellt, das Wis-
sen um die Dystonie, ihr Auftreten in verschiede-
nen Formen und die Behandlungsmoglichkeiten
zu erweitern. Eine unserer Hauptaufgaben sehen
wir darin, fiir an Dystonie Erkrankte ein Ansprech-
partner zu sein. Wir haben eine Website eingerich-
tet mit der Moglichkeit, dort eine Kontaktanfrage
an uns zu schreiben. Diese Anfrage wird natiirlich
raschestmoglich beantwortet, schriftlich oder ggf.
telefonisch. Unser Kontakthandy, das manchmal
auch spatnachts ldutet, ist der schnellste Zugang
zu Rat und Hilfe durch unseren Verein.

Die Anzahl der Mitglieder unserer Organisation
ist leicht zuriickgehend. Der natiirliche Abgang
wird derzeit nicht durch den Zugang von neuen
Mitgliedern ersetzt. Weil aber die Mitgliederan-
zahl eines Vereins, der Anliegen und wichtige For-
derungen seiner Mitglieder bei 6ffentlichen Stel-
len durchsetzen soll, sehr wichtig ist, um Gehor zu
finden, suchen wir nach neuen Ideen, die ODG
bekannter zu machen und den Mitgliederstand zu
vergroflern.

Der Jahresbeitrag fiir die ODG-Mitgliedschaft,
seit vielen Jahren mit EUR 36,00 gleich geblie-
ben, ist daher in seiner Gesamtsumme nur ein
Unterstiitzungsbeitrag zu den Vereinskosten. Der
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groffite Kostenaufwand im Vereinsbudget ist die
Herausgabe unseres DYSTONIE-Rundblicks. Die
Abdeckung dieser grofliten Kostenposition ist nur
durch die Forderung der offentlichen Hand, in
unserem Fall von der Sozialversicherung tliber die
Forder-Organisation OKUSS, mdoglich. Fiir die
Einreichung und Abrechnung der gewihrten
Fordergelder ist ein groBer Arbeitsaufwand nétig.

Der ODG liegen daher nicht vermehrt eingehen-
de Mitgliedsbeitrage am Herzen, sondern eben die
Erhohung des Mitgliederstandes und damit einher-
gehend eine Erhohung der Chancen fiir die Durch-
setzung eines Anliegens, einer Forderung. Zur
Erinnerung: vor Jahren hat die ODG mit Unter-
stiitzung der Arzteschaft durchsetzen konnen, dass
“Botulinumtoxin®“ als von der Krankenkasse
(heute Gesundheitskasse) zu bezahlendes Medika-
ment bewilligt wurde.

Die Griindung, Beratung und Fiihrung von
Selbsthilfegruppen, SHGs, sind gleichfalls sehr
wichtige Aufgaben der ODG. Diesem Zweck die-
nen alle Bemithungen und Arbeiten der Vereins-
und der Vorstandsmitglieder. Es macht Freude, in
diesem Verein tétig zu sein, besonders dann, wenn
geholfen werden konnte und eine positive Riick-
meldung den Verein erreicht.

Daher bitte ich Sie, wenn es Thre Lage erlaubt,
auch nur die kleinste Tatigkeit fiir den Verein
zu leisten; tun Sie es, melden Sie sich, denn
HelferInnen sind immer willkommen.

Coronabedingt konnten wir in diesem Jahr unse-
re Generalversammlung nicht abhalten und miis-
sen sie in das kommende Jahr verschieben. Wich-
tige Abstimmungen, wie z.B. die Wahl eines neuen
Vorstands, miissen durchgefiihrt werden, neue
Ideen werden erwartet.

Ich hoffe, dass mein Bericht ein wenig an Infor-
mation iiber unseren Verein gebracht hat und
nehme die Gelegenheit wahr, Thnen allen frohe
und besinnliche Festtage zu wiinschen und fiir das
Neue Jahr Gesundheit und Zufriedenheit.

Fritz Kasal
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Frauen, die behindert

werden ...

Bericht von Dr. Martina Hinek-Hagel iiber eine Studie mit und iiber
Frauen mit Behinderungen in Wien (2019) im Auftrag des Frauenservice

Wien (MA 57)

sie in ihrem Bericht den Fokus auf Frauen mit

Behinderungen aufgrund von — auch dystonie-
bedingten — Bewegungsstorungen gelegt hat. Damit
ergab sich eine bestimmte Auswahl von Themen, die
nédher beleuchtet wurden.

Die laufende Diskussion iiber den Wert von
grolen Spendenaktionen im Verhéltnis zur staat-
lichen Behindertenhilfe macht die Ergebnisse dieser
Studie noch interessanter.

Basis fiir die staatliche Behindertenbetreuung
sollte die Umsetzung der UN-Konvention iiber die
Rechte von Menschen mit Behinderungen sein.
Diese sieht vor, dass die individuelle Autonomie und
Unabhéngigkeit fiir Menschen mit Behinderungen
einschlieBlich der Freiheit, eigene Entscheidungen
treffen zu konnen, gewdhrleistet werden. AuB8erdem
sollen Menschen mit Behinderungen die Mdglichkeit
haben, aktiv an Entscheidungsprozessen iiber politische
Konzepte und iiber Programme mitzuwirken, ins-
besondere solcher, die sie unmittelbar betreffen.

Nachdem der Osterreichische Behindertenrat in
seinem Bericht zur Umsetzung dieser UN-Konvention
festgestellt hat, dass es sehr wenig wissenschaftlich
fundiertes Wissen iiber die Lebenssituation von Frauen
mit Behinderungen gibt, hat die Stadt Wien, die sich
zur Umsetzung der UN-Konvention iiber die Rechte
der Menschen mit Behinderungen verpflichtet hat,
2018 die vorliegende Studie zur Situation von Frauen
mit Behinderungen in Wien in Auftrag gegeben.

In Rahmen des Forschungsprozesses kamen Frauen
in 8 Fokusgruppen zu Wort, die iiber ihr Leben in
Wien berichteten. Es wurde deutlich, dass die Teil-

E inleitend mochte die Autorin festhalten, dass
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nehmerinnen der Studie eine enorme Vielfalt sowohl
in Bezug auf die Art der Behinderungen als auch in
Bezug auf die Vielfalt der Lebensrealititen und die
Vielfalt ihrer Personlichkeiten aufwiesen und es DIE
Frauen mit Behinderungen nicht gab.

Die zentralen Themen der von der Autorin aus-
gewihlten Fokusgruppen betrafen den Bereich Gesund-
heit, Erwerbsarbeit, Mobilitit im weitesten Sinn, Woh-
nen, Freizeit und Urlaub sowie Behorden und Amter.
Die Studie ergab dazu folgende Ergebnisse:

Frauen sind nicht behindert, sie werden behindert
— so lautete die mehrheitlich vertretene Ansicht in
den Fokusgruppen. Ebenso ist es fiir Gruppen, die
besonders marginalisiert werden, etwa Frauen mit
psychischen oder chronischen Erkrankungen, wich-
tig, dass die Behinderung/ Erkrankung anerkannt
wird, um weitere Benachteiligungen auszurdumen.

Das Gesundheitssystem wurde sehr unterschied-
lich erlebt und beschrieben. Fast alle Frauen hatten
bereits negative Erfahrungen gemacht: von falschen
Diagnosen bis zu iibergriffigen, korperlich unange-
messenen und respektlosen Umgangsformen. So
wurde angeregt, dass bereits im Medizinstudium der
Umgang mit Menschen mit Behinderungen, insbe-
sondere die Kommunikation, einen Teil der Ausbil-
dung ausmachen solle.

Die Teilnehmerinnen hatten teilweise die Erfahrung
gemacht, dass im Speziellen bei Frauen korperliche
Symptome einer Erkrankung ,,auf die Psyche ge-
schoben‘ wurden.

Die Verfiigbarkeit von spezialisierten und leistbaren
Gesundheitsangeboten war ein wichtiges Thema vor
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allem fiir jene Frauen, die mit langen Wartezeiten auf
Therapien oder fehlenden Angeboten zu kdmpfen
haben. So wurde auch ein dringender Bedarf an Fach-
arztlnnen sowie Psychotherapie auf Krankenschein
festgestellt.

Hinsichtlich der Einschitzung des Grades der
Behinderung wurden 50% als ,,magische Grenze*
bezeichnet. Dazu wurde die Frage gestellt, warum
alle Werte darunter ,,gar nichts zdhlen“. In Bezug
auf die medizinischen Gutachten wurde kritisiert,
dass diese sehr stark im individuellen Ermessen der
einzelnen Arztinnen und Arzte liegen; den begut-
achtenden FachérztInnen wiirde mitunter die Expertise
auf dem zu begutachtenden Gebiet fehlen. Auch von
negativen Erfahrungen wurde berichtet, etwa von
abwertender Behandlung durch GutachterInnen.

Das oft willkiirlich erscheinende Begutachtungs-
bzw. Bewilligungssystem (fiir Hilfsmittel oder Unter-
stiitzungsangebote wie Dolmetsch- oder Fahrten-
dienste) sollte deutlich transparenter und nachvoll-
ziehbarer werden. Die Inklusion von Expertlnnen in
eigener Sache (,,Peers®) bei der Entwicklung von
Unterstiitzungsangeboten wurde als zentraler Wunsch
artikuliert.

Zum Thema ,,Erwerbsarbeit® wurde erhoben,
dass rund die Hilfte der Teilnehmerinnen in der
Privatwirtschaft oder dem oOffentlichen Dienst
arbeiteten, weitere Teilnehmerinnen waren in einer
Tagesstruktur beschéftigt. Die bisherigen Karriere-
verldaufe wurden als durchaus ambivalent bewertet.
Einerseits gab es das generelle Gefiihl, als Frau und
iiberdies als Frau mit Behinderungen doppelt benach-
teiligt zu sein, andererseits erlebten viele aufgrund
ihrer Behinderung eine ,,Uberbemutterung®, wie es
eine Teilnehmerin ausdriickte. Von einer Frau, die im
offentlichen Dienst tdtig war, wurde etwa berichtet,
Vorgesetzte passen auf, dass sie ,nicht zu viel
arbeite*.

Frauen, deren Erwerbsmoglichkeit durch Mobilitits-
einschriankung nicht betroffen ist, erleben die gesetz-
lichen Rahmenbedingungen nicht nur als Schutz,
sondern auch als Eingriff. Umgekehrt wurde diskutiert,
dass eine Unterstiitzung sinnvoll erschiene, wenn
durch die Art der Behinderung eine Einschrinkung
erfolgte. Der sehr unflexible Arbeitsmarkt wurde
kritisiert, ebenso wie die Tatsache, dass es bei einer
schweren Behinderung kaum mdglich sei, trotz guter
Ausbildung einen Job zu bekommen. Manchmal
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seien aufgrund notwendiger Therapien nicht so viele
Wochenstunden moglich, doch werden Unterstiitzungs-
leistungen sogar bei wenigen Wochenstunden gekiirzt.
Dazu wurde vorgeschlagen, ein flexibleres System
einzufiihren: Man sollte je nach Moglichkeit arbeiten
gehen — selbst nur fiinf Stunden in der Woche — und
die Differenz auf die finanzielle Unterstiitzungsleistung
,aufgezahlt“ bekommen.

Die fehlende 6konomische Gleichstellung und die
Schlechterstellung auf dem Arbeitsmarkt bereiteten
den befragten Frauen grof3e Sorgen. Frauen, die nur
ein ,,Taschengeld* im Rahmen ihrer Arbeit in Tages-
strukturen bekommen, empfanden diese finanziell
prekire Situation extrem belastend, da dadurch auch
Abhingigkeitsverhdltnisse verstirkt wiirden.

Die Arbeitssuche und der Zugang zum Arbeits-
markt wurden generell als sehr frustrierend erlebt.
Mangelnde Unterstiitzung — vor allem seitens des
AMS — wurde beklagt: Weder fiir den ersten noch
fir den zweiten Arbeitsmarkt wiirden passende
Angebote vermittelt. Daher brauche es Ideen, wie
Betriebe motiviert werden konnen, Frauen mit unter-
schiedlichen Bediirfnissen zu beschéiftigen.

Der Feststellungsbescheid (amtlicher Bescheid
zur Feststellung u.a. des Grades der Behinderung
sowie des Status als begiinstigt behinderte Personen)
wurde ambivalent diskutiert: einerseits als Karriere-
bremse, als Abwertung der jeweiligen Leistungs-
fahigkeit, andererseits biete er auch Schutz. Fiir
erwerbstétige Frauen mit Behinderungen wurde der
Anpassungsdruck an die Leistungsfahigkeit von
Menschen ohne Behinderungen als enorm erlebt, vor
allem die zunehmend beschleunigten und verdichteten
Arbeitsbedingungen.

Die rdumliche Gestaltung der Stadt und die Frage
nach der Mobilitit - wie barrierefrei ein Bewegen
im offentlichen Raum moglich sei - beschéftigte vor
allem die Frauen mit korperlichen Behinderungen
und Frauen im Rollstuhl, insbesondere ging es dabei
auch um die Nutzung von oOffentlichen Verkehrs-
mitteln.

Wenngleich generell in den meisten Gruppen
betont wurde, dass Wien punkto Barrierefreiheit den
anderen Bundeslédndern weit voraus und es aus Sicht
der Frauen besser sei, in Wien zu leben als in anderen
Stadten oder auf dem Land (einige Befragte sind aus
anderen Bundeslindern nach Wien gezogen), wurde
trotzdem noch viel Verbesserungsbedarf gesehen.
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Dies betraf etwa die Gestaltung von Baustellen, die
eine Nutzung bestimmter Stra3en unmdéglich machen,
oder die Berlicksichtigung vielfdltiger Bediirfnisse
bei der Gestaltung neuer Elemente wie der neu
geschaffenen Begegnungszonen in Wien. Die pro-
aktive Einbindung von Frauen mit Behinderungen in
Planungsprozesse (der Stadt Wien) wurde gefordert;
dazu miissen aber auch die Moglichkeiten zur Partizi-
pation gegeben sein.

Das Thema Wohnen spielte in Hinblick auf
mehrere Aspekte eine Rolle in den Fokusgruppen:
einerseits in Bezug auf die Wohnkosten, die fiir die
meisten Frauen mit Behinderungen aufgrund der
niedrigen Einkommen und prekdren Finanzsituation
eine Rolle spielen. So sei es notwendig, die Wohn-
kosten moglichst niedrig zu halten, um mit den
vorhandenen finanziellen Mitteln auszukommen.
Andererseits ist auch der Wunsch nach selbststandigem
Wohnen mit Kosten verbunden, d.h. mit der Frage,
ob sich die befragten Frauen unabhingig von einer
PartnerIn oder den Eltern eine Wohnung leisten
konn(t)en.

Fir jene Frauen, die Probleme bei der selbst-
staindigen Bewiltigung des Alltags haben, kommen
betreuten Wohnformen grofle Bedeutung zu. Auch in
diesem Zusammenhang stellte der Wunsch nach
Unabhingigkeit von Eltern oder PartnerIn fiir einige
Teilnehmerinnen ein wichtiges Thema dar.

Situationen hinsichtlich Freizeit und vor allem
Urlaub waren von den Teilnehmerinnen nicht immer
als einfach zugénglich erlebt worden. (Flug- und
Fern-)Reisen waren daran gescheitert, dass ldngere
Fliige schwierig zu bewiltigen waren und es kaum
Informationen {iber Barrierefreiheit in anderen Landern
gab. Reisen wurde als Luxus bezeichnet, den sich nur
wenige leisten konnen.

Hinsichtlich Freizeitaktivititen wurde eine Teil-
nahme an allgemeinen Freizeit-/Sportangeboten oder
an spezifischen Angeboten diskutiert, beispielsweise
des Behindertensports. Bei Letzterem waren einige
Gruppenteilnehmerinnen aktiv. Viele wiinschten
sich aber, mehr ,,in das normale Leben® integriert zu
werden, anstatt immer alles ,,spezifisch® machen zu
miuissen.

Ein weiteres Thema bildeten (nicht-) barrierefreie
Geschifte, Lokale, Kinos und Theater. Generell
herrschte fiir viele der Eindruck vor, nicht iiberall

willkommen zu sein, und es schiene sich kaum
jemand Gedanken zu machen, wie fiir Menschen mit
Behinderung ein Zugang moglich wire.

Der ,,Behordendschungel bildete ein viel disku-
tiertes Thema in mehreren Gruppen. Beklagt wurde vor
allem die Uniibersichtlichkeit der Informationen fiir
mogliche Forderungen. Gerade in einem Zustand, der
mit Erschopfung, Schmerzen und Niedergeschlagenheit
einherginge, wiirden biirokratische Hiirden als besonders
miihevoll erlebt. In mehreren Fokusgruppen wurde der
Wunsch nach einer iibergreifenden Zustindigkeit ge-
duBert, beispielsweise ein ,,Beratungszentrum fiir Be-
hinderung®. Dabei sollte es sich um eine ,,systemische
Beratung® handeln, in der die Situation der einzelnen
Personen individuell und umfassend betrachtet wiirde
und die Personen dementsprechend beraten wiirden.

Wenngleich die Interessenvertretung durch grofie
(Behinderten-) Verbidnde und Organisationen als sehr
wichtig bewertet wurde, bestand der Wunsch nach
,,moderneren* Strukturen sowie nach einer Inklusion
in allgemeine Vertretungen und Vereine, z.B.
Arbeiterkammer, feministische Vereine oder politi-
sche Einrichtungen.

Das Eintreten fiir die eigenen Rechte, das Kdmpfen
um notige Ressourcen, die Solidarisierung unter-
einander und die gegenseitige Unterstiitzung in vielen
Angelegenheiten bildeten bestimmende Elemente der
Fokusgruppen. Zudem wurde auffallend oft der
Waunsch geduBlert, sich 6fter in einer Runde wie der
Fokusgruppe austauschen zu konnen. Somit wurde
deutlich, dass ein Mangel und gleichzeitig ein Bedarf
an niederschwelligen Angeboten hinsichtlich Aus-
tauschs und Vernetzung bestehen.

Dazu anschlieBend ein Vorschlag der Autorin
dieses Berichtes: Austausch und Vernetzung kann im
Rahmen von Selbsthilfegruppen sehr gut stattfinden.
Informationen zu Selbsthilfegruppen in Wien findet
man z.B. im Internet, unter www.wien.at/Sozialinfo
Wien, oder bei der Selbsthilfe-Unterstiitzungsstelle
SUS Wien, bei der man ein jeweils aktuelles Selbst-
hilfegruppenverzeichnis fiir Wien anfordern bzw.
von der Homepage herunterladen kann.

Auch auf der Homepage der Osterreichischen
Dystonie Gesellschaft unter www.dystonie.at finden sich
Hinweise auf Selbsthilfegruppen in ganz Osterreich fiir
Menschen mit dystonen Bewegungsstorungen.
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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 2021 bekannt:

1.) Mitgliedsbeitrige 17,80% b
2) Private Spenden 13,48 % !-.I::]_I'lllltl"l”:\" F!\”_[.]\ der ﬂlgisumn:usmnomulb
3.) Mittel der ffentlichen Hand 66,53 % Sozialversicheru

Sozialversicherungstréger StoDt+Wien

4.) Sonst. Einnahmen (Refundierung-
Schliissel-Kaution; Vortragshonorar

o "= Bundesministerium i'-i..".' <
F. Kasal) 2,19% Arbeit, Soziales, Gesundheit OKUS .
¥ Osterreichische Kompetenz-
100 ,00% und Konsumentenschutz und Servicestelle fir Selbsthilfe

Wir danken herzlich unseren Spenderinnen und Spendern,
deren Namen wir nachstehend anfiihren:

Spenderliste

Ahorn Brigitte und Franz Hitzinger Herbert Franz Riepl Eveline
Arthold Regina Hofmeister Sabine Riibenbauer Notburga
Aschaber Maria Huber Alois Sandriesser Max
Bacher Manfred Jahoda Peter Schandl Josef
Berger Martha Kleinbichler Barbara Schlahammer Walter
Bosch Sylvia Kaélbl Elisabeth Schlogelhofer Waltraud
Bugelnig Waltraud Kratschmer Thomas Schneck Antonia
Dubsek Karl Kreuziger Hans und Erika Seitner Alois
Emmerich Frank Krottmaier Richard Siegl Erik
Faber Josef und Maria Léhr Otto Steier Anton
Fleischer Andreas Lutz Josef Taferner Margarethe
Gaugl, Mag. Susanne Marte, Dr. Wolfgang und Gertrud Viale Fabio
Gleiss Ernestine Mayer Eva Wallner Rosina
Golser, Ing. Hans-Peter Miedler Rudolf und Erika Weidlinger Franz
Graf Erika Mosinz Franz und Sigrid Weidlinger Friederike
Grafinger, Dipl.Ing. Miiller Alfred und Otti Wurzinger Heinrich
Haberfellner Otto Pawlowsky, Dr. Peter Zellinger Klaus und Erika
Hebenstreit Heriburga Pernegg Lieselotte Zimmermann Ulrike
Hellweger Antonia Pferschy Ingrid Zsivkovits Erna
Herrmann Milka Reichl Ernestine
Hinek-Hagel, Dr. Martina Richter Maria

UNSERE BITTE:

Der Mitgliedsbeitrag betrdgt jahrlich noch immer € 36,00. Der beiliegende Zahlschein moge
die Mitglieder, die ihren Beitrag noch nicht geleistet haben, an die Zahlung erinnern.
Wir ersuchen weiters, dass Sie auf Ihrer Uberweisung nicht nur Ihren Namen, sondern auch
Ihre Adresse anfithren. Vermehrte Post-Riicksendungen sind der Grund fiir unsere Bitte.

oncxkoo IBAN: AT06 4300 0401 7570 8003
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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 erklire ich meine Mitgliedschaft in der Osterreichischen Dystonie Gesellschaft.

Der Jahresbeitrag betrigt € 36,—, ermaBigter 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.

INAIME. et e e e et e e e e e e e e e baae e e eattaaeeeeataeaeeearaeeeeabareaeaanrrees

Adresse:

e i) ettt h et ettt et e heeteebe ettt ent e st et e tebenbenas
E-Maili®) ettt ettt ettt b et et et e seese e st e st ensensebenn
Patient: [ ja (A1t vON DYStONIC) ...ooververiirieriiiieieieieteieseeeeeetete et [ nein

In Behandlung Dei: *) co.cuiuininininininiiiiiiiiiinn e

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

........................................................................ Datum und Unterschrift OXD

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

o e e e e s aeaeeecraesaaaesea ettt et et et e s e st ee et e ee et s ee e eeeeeeteses et ee ettt eeesesteteteteretesteebetetasesesrtberaberososnses H

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.

Das Redaktionsteam
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Grundlegende Richtung It. § 25 Mediengesetz:
Informationen iiber alle Aspekte der neurolo-
gischen Bewegungsstorung DYSTONIE sowie
iiber Aktivititen des Vereines Osterreichische
Dystonie Gesellschaft.

Artikel iiber Medikamente und Behandlungen
sind als Information, nicht als Empfehlung 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 ver-
pflichtet!
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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:

Sofern keine konkreten Termine fiir Selbsthilfegruppen-Treffen angegeben werden,
kontaktieren Sie bitte die genannten Ansprechpersonen!

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

DYSTONIE-Selbsthilfe-Gruppe LINZ / 00

Leitung und Auskunft:

Franz WEIDLINGER, Tel.: 0680 134 20 59

E-Mail: franz.weidlinger@gmx.at

Treffen in den 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

E-Mail: selbsthilfe-osttirol@kh-lienz.at

DYSTONIE-Selbsthilfe-Gruppe SALZBURG

Leitung und Auskunft:

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

Sabine EMEDER, Tel.: 0650 47 09 644
dystonie.salzburg@aon.at

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

&
DU BIST NICHT ALLEIN

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

SHG-Treffen im Jahr 2023 am 17.02., 14.04., 16.06. und 20.10.,
Jeweils ab 15 Uhr, im Gasthaus , das Spari”,

Raiffeisenstrasse 13, 8141 Premstétten.

Wiener DYSTONIE-Nachmittags-Selbsthilfe-Gruppe

Auskunft und Leitung: ODG-Obmann Friedrich KASAL

0664 25 35 145 (ODG-Kontakt-Handy)

Medizinisches Selbsthilfezentrum Wien “Martha Friihwirt”
Obere AugartenstraBe 26 — 28, im Clubraum, 1. Stock (Aufzug!)
jeweils ab 14 h.

Wiener DYSTONIE-Abend-Selbsthilfe-Gruppe,

diese soll auch Berufstatigen ein Selbsthilfe-Treffen ermadglichen.
Auskunft und Leitung: ODG-Obmann Friedrich KASAL
AnschlieBend an die Nachmittags-SHG im Clubraum,

bitte um telefonische Anmeldung!

0664 25 35 145 (ODG-Kontakt-Handy)

Im Jahr 2023 ist der Clubraum im Medizinischen
Selbsthilfezentrum “Martha Frithwirt” fiir unsere
Selbsthilfe-Gruppe an folgenden Terminen reserviert:

16.2, 2.3, 6.4,17.5., 156., 7.9, 25.10,, 23.11,,

Im Dezember 2023 war leider keine Reservierung mehr maglich.

Gefordert aus den Mitteln
der Sozialversicherung
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