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EDITORIAL

Als wir im vergangenen Jahr auf der Insel Samos wanderten, schlug ich auf dem Rickweg
zum Hotel gern den Weg am Sfrand vor. Mein Mann wusste schon beim zweilen Mal, was
dies bedeutete: er leerte seine Hosensdcke fur die Kiesel in allen mdglichen Farben, die ich
auflesen wirde und die uns jetzt noch zuhause immer ven neuem eine Augenweide sind in
ihrer Vielfalt und Farbigkeit.

Auch das neue Mitteilungsblatt ist durch Auswdhlen und Zusarmmenstelien aus den vielen
informationen, die mich emrreichen, entstanden. Frellich habe ich dabei wesentlich langer
und sorgfaltiger Uberlegt als bei den Kieselsteinen! Doch es scheint mir, es habe sich eine
vergieichbare Sammlung von grisseren und kieineren Sticken ergeben, iedes mit einer
anderen Farbung - aber mit einer Gemeinsamkeit: alle haben in irgendeiner Beziehung mit
Hilfe zu tun. Das ist ja wahrhaftig kein originelles Thema fur eine Selbsthilfeorganisation, wohl
aber ein zentrales.

Den Anstoss zum Nachdenken darlber gab mir das Heft Uber Hilfe von Fragile Suisse im
letzten Jahr, das dieses Thema in den verschiedensien Aspekien beleuchtet. ich habe
daraus nur zwei kurze Abschnitte ausgewdahit, einen, der in ganz konkreten Beispielen zeigt,
welche grosse Hilfe Selbsthilfegruppen sein kdnnen, und einen, der ihren soziaien {und
okonomischen) Wert sogar wissenschaftlich  belegt. Alle Ubrigen Artikel dieses
Mitteilungsblatts sind alis direkie Hilfe fUr Sie, liebe Mitglieder, gedacht. Ich danke an dieser

Stelle den Mitgliedern, die Berichte fGr uns verfassten, und allen Redaktionen, die uns
erlaubten, ihre Arikel zu Ubernehmen.

information finden Sie in den Artikein Uber heute mdgliche Operationen bei bestimmten
Dystonien und {ber das {leider langdauvernde] Vorgehen, das man wdhlen muss, um eine
IV-Rente zu erhalien.

Konkrete Raischldge geben Betroffene: Eine Amerikanerin mahnt uns, woran wir selber beim
ndchsten Arztbesuch denken sollten, um mehr zu erfahren und besser verstanden zu werden.
Ein alter spanischer Dystoniker gibt Tips fOr Torlicollis-Patienten. Unser Vorstandsmitglied
Margrit Miggler empfiehit Blepharospasmus-Patienten die Blindenhdrbicherei.

Berichte und Briefe zeigen uns wie immer, dass andere mit ahnlichen Problemen zu kdmpfen
haben, und bieten die Mdglichkeit, hilfreiche AnstSsse fUr das eigene Verhalten zu finden.

Im vergangenen Jahr mussten leider verschiedene Milglieder des Vorstands der SDG
schwere Krankheiten oder Operationen durchstehen. In der Folge haben Frau Grety Haem,
Frau Elly Hofmann und Frau Thildy Stdcklin den Vorstand verlassen. Wir danken ihnen sehr
herzlich fUr ihr beinache zehnjahriges Engagement fir unsere Sache. Als Gruppenleiterinnen
haben sie seit 1990 unermidlich und mit viel persdnlicher Widrme die Mitglieder ihrer

Gruppen betreut. Wir freuen uns, dass Frau Haemrri und Frau Sidcklin weiterhin
Gruppenleiterinnen bleiben.
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Frau Haeri schulden wir einen besonderen Dank: sie hat, unterstiizt von ihrem Gatten, als
Kassierin in unzahligen Stunden unsere Finanzen umsichtig verwaliet. Glicklicherweise hat
sich Herr Peter Schnelimann bereit erklart, vorlaufig das Amt des Kassiers zu Ubernehmen.
Herzlichen Dank! Ebensc danken wir Frau Margrit Miggler herzlich dafir, dass sie das Amt
der Aktuarin Ubemommen hat. Dank gebihrt aber auch den Hemen Alfred H&sli und
Friedrich Manser, die weiterhin mit bewdhrter Zuverld@ssigkeit und Effizienz im Vorstand
mitarbeiten.
Wegen der erwdhnien Wechsel finden Sie am Ende dieses Miltellungsblatis die akiuelle Liste
des Vorstands und der Gruppenleilierinnen und Gruppenleiter.

lhnen alten winsche ich mdglichst viele Stunden des Wohlbefindens und jeden Tag
mindestens eine Freude und etwas, das Sie zum Lachen bringt.
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Die Mitglieder werden zu den Treffen auch persdnlich eingeladen.

Deutsche Schweiz

Bern (wahrsch.} Montag, 8.11.99, 1430, Rest. Schmiedstube, Zeughausstr, 5,
Bermn

Zurich Ein Treffen wird bei gentigend grossem interesse geplant.

Innerschweiz jeden ersten Dienstag im Monat 1400, Resi. Au Premier, 1. Stock, im
Bahnhof Luzern

Ostschweiz Datum und Ort wird noch bekannt gegeben werden.

Nordwestschweiz  Donnerstag, 2.9.99, Ausflug in die Gartenschau G 99, Weil b. Basel, bei
schlechiem Wetter Ersatzprogramm in Basel. Interessierte melden sich
bitte bei Brigitte Gygli, Tramsir. 39, Muttenz, Tel 061 / 461 69 93
Samstag, 13.11,99. 1030, Hotel Olten, Olten: Erfahrungsaustausch.
Toricollis-Gruppe  Samstag, 16.10.99, 1100, Besuch beim Schweizer Fernsehen DRS in Zirich-
Seebach. Anmeldung bis 18.9.99 schriftlich oder telefonisch bei Heinz
Naef, Riethof 16, 8604 Volketswil, Tel. bis 22.8.99 01 / 945 69 06,
23.8. bis 11.9. 081 /332 17 62, nachher wie 22.8.

Romandie

Groupe Romand  Samsiag, 2.10.99, 1030, Buffet de la gare, Yverdon, mit Dr. F. Ochsner,
La Chaux-de-Fonds, und Dr. J. Ghika, CHUV, Lausanne

Voranzeige

GV und Tagung der SDG im Jahr 2000: Sonntag, 12.3.2000, Paulus-Akademie, Zirich, v.a. mit
medizinischem Referat von Dr. H. Killer, Aarau

In der Zeitschrift "Der medizinische Sachverstindige” Nr. 3 {Mai/luni) 1999, S. 97ff. ist ein
ausfOhrlicher Artikel von Prof. G. Deuschi und Dr. med. H. Hégenauer erschienen zum Thema
"Begutachiung der generalisierten und fokalen Dystonien nach dem
Schwerbehindertengesetz'. Der "Grad der Behinderung” wird in Prozenten angegeben und
variert je nach Schwere der Krankheit {zB. Biepharospasmus von 10 bis 100, Terticollis von

unter 50 bis 100, Schreibkrampf von 10 bis 20). Damit haben die Arzte In Deutschland jetzt
klare RichHinien fir die Begutachtung der Behinderung.



Daniel Ebner, Rechisanwalt, in SIV-Zeitung Nr. 6, November 1998

Immer wieder wird der Rechtsschutz von Milgliedern gefragt. wie ihr Verfahren bei der

invalidenversicherung (IV) stehe. Hier folgt eine Darstellung der Ablaufe von der Anmeldung
bis zum Bescheid.

Ein Verfahren bei der 1V wird grundsatziich mit einer Anmeldung bei der [V-Steile des Weohn-
sitzkantons in  Gang gebracht, Die Anmeldung sclite auf einem Formular der
Invailidenversicherung erfolgen. Dieses kann bei der zustandigen IV-Stelle problemlos bestellt
werden. Nach Eingang der Anmeldung Uberprift die IV, ob die Voraussetzungen fir die
Erbringung von teistungen (z.B. Renten, berufiiche Massnahmen, Hilfsmittel) erfOllt sind. Diese
Abkldrungen kénnen sehr viel Zeit beanspruchen. Dies erkidrf sich einerseits mit der grossen
Arbeitsbelasiung bei der IV selbst, anderseits sind oft noch diverse Arztberichte einzuholen, In
vielen Falien wird gar ein eigentliches Gutachten in Auftrag gegeben. Diese Aufirage erfol-
gen in der Rege! an einer medizinischen Abkldrungsstelle. Auch diese Stellen sind seit Jahren
chronisch  Uberlastet. Es kann daher ohne weiteres vorkommen, dass es nach

Aufiragserteilung an einen Gutachter bis zu einem Jahr oder gar i&nger davern kann, bis ein
solches Gutachien bei der IV eintrifft.

Vom Entscheld zur Beschwerde

Ist die V der Ansicht, dass sie alie fir einen Entfscheid wichtigen Unieriagen (z.B.
Arztzeugnisse) hal, wird der Versicherte mit einem sogenannten Vorbescheid Uber den
beabsichtigten Entscheid informiert. Der Versicherte hat dann wdhrend 14 Tagen
Gelegenheit, zum Vorbescheid der IV Steflung zu nehmen. Anschliessend erfoigt der
eigentliche Entscheid (Verflgung genannt). Darin werden die Leistungsanspriche fir den
Versicherten verbindlich festgelegl. st der Venicherte mit der Verfligung der
Invalidenversicherung nicht einverstanden, so hat er wahrend 30 Tagen nach Erhali der Ver-
flgung Zeit, diese auf ihre Richtigkeit hin beim Kanionalen Versicherungsgericht Oberprifen
zu lassen. Diese Uberprifung erfolgt mitlels einer sogenannien Beschwerde. Mit der
Beschwerde wird vor dem Versicherungsgericht geltend gemacht, dass die Verfigung der
IV unrichtig ist. Leider sind auch die Versicherungsgerichte chronisch Uberlastet. Bis zu einem
Urteil des Versicherungsgerichtes kann es daher sehr lange dauern. Ublicherweise betréagt

die Verfahrensdauver ca. ein Jahr. Spezieli im Kanton ZUrich kann das Verfahren Idnger
daovern {zwei bis drei Jahre].

Letzte Station: Versicherungsgericht

Liegt schliesslich ein Urteil des Versicherungsgerichies vor, sc kann dieses wiederum innert
einer Frist von 30 Tagen beim Eidgendssischen Versicherungsgericht in Luzern angefochten
werden. Auch hier vergeht in der Regel bis zu einem Urteil ca. ein Jahr oder IGnger. Nach
einem Urleil des Eidgendssischen Versicherungsgerichies ist das Verfahren zu Ende. Da es in
der Schweiz keine hohere Gerichtsinstanz gibt, kann ein Entscheid des Eidg.
Versicherungsgerichtes (von ganz wenigen Ausnahmefdilen abgesehen) nicht mehr
gedndert werden. Der Versicherte muss dieses Urteil dann als endgillig akzeptieren.
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Wie Sie sehen, kdnnen von der Anmeldung bel der iV bis zum endgUltigen Entscheid Uber
einen Leistungsanspruch gleich mehrere Jahre vergehen. Zur Zeit ist auch nicht abzusehen,
ob sich dieser unbefriedigende Zustand in ndherer Zukunft dndern wird.

Prof. Dr. GUnther Deuschi, Neuroiogische Kiinik der Universitdt Kiel
in "Dystonie aktuell", Mittellungsblatt der Deutschen Dystonie-Gesellschaft Nr. 9, Herbst 98

Durch die Fortschriite der konservativen Behandlung sind die operativen Therapieverfahren
an vielen Stellen in den Hintergrund gerlckt. Besonders die EinfOhrung des Botulinum-Toxins in
die Behandiung der fokalen Dystonien hat hier eine entscheidende Verdnderung unserer
Behandlungsrichtlinien mit sich gebrachi. NaturgemdB ist es das Ziel der Neurologie, den
Patienten der besten und gleichzeitig risikodrmsten Behandlung zuzufihren. Operative
BehandiungsmaBnahmen sind daher aus neurclogischer Sicht nur noch dann angezeigt,
wenn die konservativen MaBnahmen versagen.

Beim Blepharospasmus wurde friher hdufig eine Myektomie vorgenommen, d.h. eine
Durchirennung des AugenschlieBermuskels oder der Nervendste, die diesen
AugenschlieBermuskel mit Nervenimpulsen versorgen. Tellweise fUhrt diese Behandlungs-
maBnahme zu kosmetisch sehr unbefriedigenden Ergebnissen. Nachdem die Botulinum-
Toxin-Behandlung nur in selfienen Fdilen versagt, wird die Myektomie von neurologischer
Seite nicht mehr vorgeschlagen.

Fir manche Patienten mit einem Blepharospasmus besteht aber zudem oder alleine die
Unfahigkeit, das Llid anzuheben. Hier ist der Muskel erlahmt, der die Llidhebung
zustandebringt. In diesem Falt kann mit Botulinum-Toxin oft keine ausreichende Wirkung erzielt
werden. Einige Augendrzie bieten deshalb eine Operation an, die als Suspensionsoperation
bezeichnet wird. Der Operateur bringt dabei einen kleinen ZUgel an der Augenbraue an und
zieht damit das Lid leicht nach oben. Dadurch wird es den Patienten mdglich, wieder zu

sehen, Die Operation ist fir monche Patienten sinnvoll und durch kein anderes
medikamentdses Verfahren ersetzbar.

Beim Torlicollis spasmodicus gibt es vier operativ therapeutische Verfahren. Bei der
Myelkiomie wird der Musculus sternocleidomastoideus durchirennt und zum  Tell
herausgenommen. Leider fUhrt dies nur bei wenigen Patienten mit einem klassischen
Torficollis spasmodicus zu einer Besserung, denn die Hauptkraft wird hier Uber die
verschiedenen Muskelgruppen des Halses auf den Kopf Obertragen. Die Wirksamkeit dieser
Behandlung ist eigentiich nur gesichert fir den kindlichen Torlicollis, der im Rahmen von
Geburtiskomplikationen manchmal entsteht und der nicht mit dem Torticollis bei Dystonie
verwechselt werden darf

Das zweite operative Verfahren beim Torticollis spasmodicus ist die sogenannte Janetta-
Operation. Dies ist ein Eingriff, bei dem die Himhaut erdffnet werden muB. Dabel werden
Kontakte zwischen Nerven und hirnversorgenden Gef@Ben aufgesucht; falls hier Kontakte
gefunden werden, wird ein Polster eingelegi. Einige dieser Patienten erleben eine
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mehrdhrige Besserung des Torticollis. Inzwischen wird diese Operation nur noch in wenigen
Falien vorgenommen. [ Sie wird auch angewendet bei Palienten mit starkem Spasmus hemi-
tacialis. Red.]
Mittlerweile kann die seleklive periphere Denervierung als efablierte Therapie des Torticollis
spasmodicus gelten. Bei dieser Operation geht der Chirurg in einer mihevellen Arbeit daran,
einzelne Nervenfasern, die die Halsmuskeln versorgen, zu durchtrennen und damit die
Muskulatur der betroffenen Region zu schwéchen. Bel entsprechend sorgfaltig ausgewdnhlten
Patienten kdnnen die Erdolge jahrelang andauern; es gibt aber auch Rickfdlle. Wenn ein
Patient gegenlber Botulinum-Toxin resistent geworden ist, dann ist es sinnvoil, ihm mit der
selektiven peripheren Denervierung zu helfen.

Patienien mit einer generalisierten Dystonie kann durch Tabletten oft nur wenig geholfen
werden. Botulinum-Toxin kann hier alienfalls eine Linderung bestimmter umschrietbener
Symptome bewirken, da nichi alle Muskeln des Kdrpers mit der Substanz geschwdacht
werden dirfen. Hier liegen daher naturgemdagB die gréien Manget unserer heutigen moder-
nen medikamentdsen BehandlungsmaBnahmen. Gerade bei den Patienten, die auf die
Medikamente wenig ansprechen, sind die Nebenwirkungen der oralen Medikation oft
genauso unangenehm wie die Dystonie. Deshalb missen hier neve Wege beschritten
werden,

Die neueingefihrte Methode der stereotaklischen Stimulation sielit ein experimentelles
Verfahren dar, das mitllerweile bei einigen Patienten erfolgreich eingesetzt wurde. Dabei
wird ein elekirischer Stimulator an eine bestimmie Stelle in der Tiefe des Gehirns {dem
Pallidum internum) positioniert. Die Elektrode wird mit einem Kabel verbunden, das zu einem
Stimulator fUhrt, der unter die Haut eingepflanzt wird. Durch Reizung der Elekirodenkontakte
in der Tiefe des Gehims wird dann der therapeutische Effekt erreicht. [Diese Methode wird
auch bei Parkinson-Patienten angewendet.Red.]

Parallel dazu wird von einigen Operateuren auch eine Verkochung des Gewebes in der
Region vorgenommen, die auch vom Stimulator emeicht wird. In Einzelfdilen ist dieses
stereotakiische Lasionsverfahren schon seit vielen Jahren durchgefihrt worden.

Neuverdings werden beide Verfahren parallel hinsichilich ihrer Witkung auf den Torticollis
spasmodicus geprifi.

Stereoiaktische Stimulation und Verkochung geiten aber als experimentell und konnen nichi
allgemein empfohien werden.

Immerhin sind diese Verfahren in Einzelteilen mit geradezu sensationelien Erfoigen eingesetzt
worden. In Toronto (Kanada) wurde ein Junge aus israel operiert, der vor der Operation
gerade noch im Rollstuhl sitzen, aber nicht ailein stehen oder gehen konnte. Er konnte sich
nicht alieine aufrichien und sich nur kriechend fortbewegen. Nach der Operation, die am
wochen Patienten unter Schmerzfreiheit durch LokatanGsthesie durchgefuhrt wird, konnte
der Junge die Hande wieder bewegen, und drei Monate spdter konnte er sich mit einem
Gehwagen selbsténdig fortbewegen. Nach weiteren drei Monaten war er alleine gehféhig
und konnte sogar wieder FuBballspielen.

Es sei hier nochmais betont, daB es sich um ein Therapieverfahren handelt, das fir Patienten
reserviert ist, die schwerstbehindert sind, und das nur in chirurgischen Zeniren durchgetihrt
werden solite, die besondere Erfahrungen auf diesemm Gebiet haben. Dieses
Behandlungsverfahren |GBt hoffen, daB wir in einigen Johren ein Mittel an der Hand haben
werden, um selbst solchen schwerstbehinderten Patienten nachhaltig helfen zu kdnnen.



Kathryn Schneider-Gurewitsch
Co-Prasidentin von FRAGILE Suisse, REHAB Basel, Zenfrum fir Querschnittgeldhmte und Himverietzte, in

"FRAGILE", Zeitschrift der Schweiz. Vereinigung fir hirmverietzte Menschen. Juni 1998, Ausschnitt aus
dem Editorial.

Manche verbinden das Wort "Hiife" mit Schwache, und fir viele hat "Selbsthilfe” etwas
AnrUchiges: Was will ich in einem dieser Kaffeekrdinzchen? Ich in eine Selbsthilfegruppe? Nie!
Und stimmt es wirklich, dass vorwiegend Frauen in Selbsthilfegruppen gehen? Wer macht
denn mite Was 1auft Uberhaupt in einer Selbsthilfegruppe ¢

Tatsache ist, dass jede Gruppe das ist, was die Menschen vor Ort daraus machen. In den
Selbsthilfegruppen passiert oft Erstauniiches, ja Unglaubliches. Oft geschieht aber etwas ganz
Typisches: "Das ist der erste Ort, wo ich hingehe und erfahre. dass ich nicht allein bin.” Sehr
hdufig heisst es: "Ich habe immer gemeint, ich sei die einzige mit diesem Problem.”

Mir hat kirzlich eine junge Frau anlasslich einer FRAGILE Suisse-Veranstaitung in Chur gesagt:
"Heute bin ich erstmals - zwdlf Jahre nach meinem Unfall - an eine Veranstaltung zum Thema
Himverletzung gekommen. Es ist wie ein 'Coming-out'. Wie wenn ich bis vor kurzem gar nicht
wahrhaben wollte, dass mein Leben durch die Himverietzung vallig verdndert worden ist.
Jahrelang habe ich mich beruflich vollig Uberfordert in der Meinung, ich kénne noch alles
wie vor dem Unfall. Meine unsichtbare Behinderung hat mich in die Einsamkeit und beruflich
an den Rand der Erschdpfung geftrieben. Als mir jemand die Zeitschritt FRAGILE brachie,
habe ich geweint: Ich habe staunend gelesen Uber hirnverietzie Menschen und stdndig
gesagt: Das bin ja ich ! Ich hatte bis anhin keine Ge-sprdchspartner, die mich verstanden

oder ernst genommen haben." Auch nach Jahren kann eine Selbsthilfegruppe Betroffenen
noch neve Perspektiven erdffnen.

Als ich ein Mitglied der Selbsthilfegruppe Base! nach der Bedeutung der Selbsthilfegruppe fir
sein Leben fragie, war er kaum zu bremsen: "lch weiss ganz genau: Die anderen verstehen
wovon ich rede, Sie kommen “druus’ . Und: sie wissen, dass ich nicht spinne!”

Ein Beispiel ganz praktischer Hilfe, die fir ihn sehr wichtig war: Als ehemaliger Auio- und
Velofahrer musste er aufs Tram umsteigen und iernen, Tram zu fahren. Er war der Meinung, er
solite unbedingt immer zuvorderst ins Tram steigen. In der Selbsthilfegruppe wurde ihm
dargelegt, dass es viel besser sei, in der Mifte des Trams einzusteigen. Dort habe man den
Uberblick und k&nne besser sehen, wo ein freler Platz ist. Bei Menschen mit
Gleichgewichisstrungen ist ein Sitzplaiz wichtig, um Stirzen vorzubeugen. Im Prinzip seien es

banale Sachen, die er lernen misse. Aber genau diese informationen hdatte kein
“Gschiudierter* ihm auf den Weg geben kdnnen.



Lr. phil. Ueli Mader
Deozent an der Universitat Basel, leitet an der HFS Basel die Abteilung Sozialarkeit, in FRAGILE, Zeitschrift
der Schweiz. Vereinigung fOr hirnverletzte Menschen, Juni 1998, Ausschnitt

Unternehmerischer GlGcksfall

Der ehemalige Basler Sanit@tsdirektor Remo Gysin bezeichnet Selbsthilfegruppen ais
unternehmerischen Glicksfall. Er unierstreicht die Effekfiviiat der Selbsthilfegruppen.
gemessen an ihrer FunkfionsfGhigkeit bzw. der Fahigkeit, vorgegebene liele mit
beschrankten Mitteln zu erreichen. Dies gill beispielsweise fUr die Zielsetzungen "soziale
Aktivierung” und " Zuwachs an persénlicher Kompetenz'. Deutsche Forschungsergebnisse
erharten den Befund. Sie stellen eine hohe Zielermreichungsquote bei den wichtigen Anliegen
fest. Dazu zadhien die Unterstiizung anderer Mitglieder, die Information Uber Krankheil, die
Forderung der KommunikationsfGhigkeit, die bessere Interessenvertretung, die
Einstellungs@inderungen bei Angehdrigen, Betroffenen und Institutionen sowie der moglichs?
selbstdndige Umgang mit Beschwerden.

aus dem Mitteilungsblatt der Benign Essential Blepharospasm Research Foundation {USA)
mMarz 1999

Lori Howard (Verantwortliche des Staates Arizona in der BEBRF) wird an der Tagung der BEBRF
im September 99 in San Francisco mit Mitgliedern diskutieren dariber, wie man ein Gesprach
wdahrend des Besuchs beim Arzt sinnvoll und ergebnisreich gestalten kénnte. Sie ist
Uberzeugt, dass man als Patient ternen kann, seine kérperlichen Symptome zu beschreiben,
den seelischen Zustand zu schildern und im Gesprach mit dem Arzt Therapien zu erbriern.

Als Einstimmung fir dieses Treffen hat sie die folgenden Gedanken aufgeschrieben, die dazu

anregen, nach einem unbefriedigenden Gesprdch mit dem Arzt den Fehler auch bei sich
selbst zu suchen.

Vielleicht haben Sie auch schon bei sich gedacht:

+ Ich nehme immer an, mein Arzt sei zu sehr beschaftigt, um mit mir Uber meine Sorgen zu
sprechen.

s ich sage meinem Arzt nicht immer alles.
¢ Ich scheue mich, Ober bestimmte Dinge zu reden.

¢ Es scheint mir, ich k&nne nicht die richtigen fragen stellen.



¢ Manchmal bekomme ich keine Antwort auf meine Fragen. Dann habe ich den Eindruck,
ich werde nicht ausreichend informiert.

¢ Manchmal bekomme ich zuviel information - ich kann sie gar nicht bewdaltigen.
¢ Ich tue so, als ob ich etwas verstehe, wenn ich es gar nicht versiehe.

¢ Ich platze erst heraus mit dem, was mich am meisten plagt, wenn keine Zeit zum Reden
mehr bleibi.

e Wenn ich weggehe, weiss ich nicht immer bestimmt, was fUr ein Verhalten mein Arzt von
mir erwartet,

Ubersetzung: Brigitte Gygli

aus "Revista ALDE", Mitteilungsbiatt der spanischen Dystonie-Gesellschaft Nr. 8, April 1998,
Ubersetzt von Sabine Gygli

Das spanische Sprichwort "Der alte Teufel weiss mehr, weil er alt ist, und nicht, weil er der
Teufel ist” veraniasst mich, mit meinen vielen Jahren und mit der grosszigigen Eriaubnis des
Redaktors der Zeitschrift, an ihr mitzuarbeiten. Heute gebe ich einige hilfreiche RatschiGge fur

den Terticollis spasmodicus im engeren Sinn, d.h. die Drehung des Kopfs nach der linken
oder rechten Seite.

i. Wenn Sie auf einer Sirasse unterwegs sind, beniizen Sie immer den Gehsteig iinks (in
Gehrichtung), falls sich |hr Hals nach links verdreht; falls sich Ihr Hals nach rechts verdreht,
benitzen Sie den Gehsteig rechis.

2. Solliten Sie Zuschauer eines Umzugs ©.4. sein, stellen Sie sich so hin, dass Sie |hrer
Verdrehung entgegenwirken mussen, um den Zug zu sehen.

3. An einem Tisch oder bei einer Gesprdchsrunde setzen Sie sich etwas entfernt im Profil zum
Tisch und lassen Sie lhre Freunde oder Gesprdchspartner auf der lhrer Verdrehung
entgegengeseizten Seite Platz nehmen.

4, Lassen Sie es nie zu, von der Seite lhrer Verdrehung her angesprochen zu werden. Sollte Sie
das dazu zwingen, einige Normen der Hoflichkeit umzusiossen, stossen Sie sie um!

5. In einem Kino, Theater usw. setzen Sie sich in die Mitte auf der Seite lhrer Verdrehung,
ebenso bei Gottesdiensten.

6. Wenn Sie mit einer Person sprechen, die grosser ist als Sie und Sie beide stehen, achten Sie
daraut, immer mindestens einen Meter Abstand zu halten.

7. Wenn Sie mit anderen Menschen zusammensitzen, wird es ihnen viel helfen, die Haltung
des "Denkers" einzunehmen; kreuzen Sie die Arme und stUlzen Sie die Kinnspitze mit der
Hand, die lhrer Verdrehung gegenuberliegt.



10
8. Wenn Sie mit Verkehrsmitteln unterwegs sind, suchen Sie sich einen Platz, an dem Sie threr
Verdrehung entgegenwirken mussen, um aus dem Fenster zu schauven.
?. Wahlen Sie sich in |hrer Stube einen festen Platz, wo Sie sowohl den Fernseher wie
mogliche Gaste immer auf der Ihrer Dystonie entgegenliegenden Seite haben.

Diese einfachen Ratschlage und ihre Anwendung fuhren Sie zu einer stdndigen unbewussten
Therapie, emreicht durch Verhaltensmuster, die alle an lhrer Dystonie beteiligten Muskeln
entspannen oder stérken.

Alle Leser werden gemerkt haben, dass diese Form der Verhaltenstherapie auf dem Prinzip
beruht, die Tatigkeit der von unserer Dystonie betroffenen Muskeln zu vemngern und die
Gegenspieler der anderen Seite zu akfivieren. Dies ist eine MOglichkeit, das muskul&re
Gleichgewicht zu stdrken.

Diese Regeln sind sperzifisch auf den Torticollis ausgerichtet, wie Gbrigens auch die Warnung,
nicht zu rauchen, und wenn schon, dann die Zigarette in derjenigen Hand zu halten, die der
Verdrehung entgegengesetzt ist. Dasselbe gilt fir Gldser, Tassen usw.

Ein letzter Rat: halten Sie sich an diese Verhallensregeln, bis sie zu einer Gewohnheit werden.

von Margrit MUggler

Was ist die SBS ?

Die SBS ist die Blindenhdrbicherei Zirich, die BUcher auf Kassetten gesprochen verschickt,

und zwar in der ganzen Schweiz. Es sind ca. 11 000 BUcher, Sachblicher, Romane und Krimis -
alles ist vorhanden.

Wie funkfioniert die SBS ?

Es muss ein Anmeldeformular angefordert werden

Es wird eine einmalige Gebihr von Fr. 50.- erhaben, die Sie einbezahlen miUssen

Sie bekommen die Kataloge, um BUcher auszuwahlen

Sie bestellen schrifilich oder telefonisch die gewinschten Bucher

Sie erhalten in Biechdosen das Gewinschie und haben einen Monat Zeit, das Buch zu
hdren -

» Nachdem Sie das Buch gehdrt haben, drehen Sie die Adresse um und bringen das Paket
zur Post, die es portofrel zuricksendet

ich selber kann diese Dienstieistung nur empfehien, da sie es ermoglicht, frotz allen Seh-

schwierigkeiten BUcher zu geniessen. Wie oft habe ich nichi schon gelacht oder war
gespannt auf die Aufldsung eines Krimis.
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Fails iemand Schwierigkeiten haben sollte, die Kaialoge zu lesen, bin ich gerne behitfiich. Ich
bin telefonisch zu emreichen unter 01/ 322 47 22 am besten von 12.00-14.00 und 19.00-21.00.

Hier zum Schluss noch die vollstandige Adresse:
$8S, Blindenhdrblcherei, Albisriederstr. 399, 8047 Zurich, Tel. 01/491 25 55.

Mit der Darstellung meiner Krankheits- und Genesungsgeschichte {Blepharospasmus) hoffe

ich viel Mut und Verstndnis zu geben denen, die es durch ihre eigene Lebenssituation
bendtigen.

Die gesundheltliche Ausgangssituation

Das erste unwillklrliche Zwinkern ereignete sich im November 1995, ein haibes Jahr noch
meinem Konservatoriumsabschluss als kiassische Sangerin. lch befand mich damals nicht nur
in einer sangerischen Krise, mich plagte seit bereits einem Monat eine Hustengrippe, die
mich bis anfangs Februar ununterbrochen terrorisieren sollte. Wahrend dieser Zeit erkrankte
ich zusatzlich dreimal an schweren Erkattungen, die zwei Wochen dauerten, Kam dazu, dass
wir zu dieser Ieit mitten in einer intensiven Renovalionsphase unseres Wohnhauses sieckten, in
der jede Hand, jede Arbeitsstunde z&hlie, Wir arbeiteten meistens den ganzen Sonntag.
Meine Kontakilinsen und Augen waren durch die frockene Heizluft im Winter steis etwas zu
trocken. So waren die Augen aus obigen Grinden ohnehin iritiert. Andere Leute machten

mich aufmerksam auf mein Zwinkern. Ich gab den Kontraktlinsen und der Uberarbeitung die
Schuld.

Entwicklung

Wenn ich jedoch sang, iritierte mich nie ein Iwinkern, beim Reden desgleichen. Jedesmal
jedoch, wenn ich am morgen an die katte Winterluft gelang, begann die Iritation viel starker
zu werden, Im Zug konnte ich mich langsam wieder beruhigen. Beim Umsteigen geschah es
wieder. Weil ich an den Kontaktiinsen zu zweifeln begann, kaufte ich innert Stunden eine
neue Brille, die ich nur zwei Stunden vor einem Konzert zu tragen begann. Obwohl ich die
Augen zu 50 % nicht mehr Offnen konnte, bestritt ich das Konzert zu meiner grossen
Lufriedenheit. Beim Singen hatte ich keine Probleme. Das folgende Wochenende verbrachte
ich zu 80 % mit geschlossenen Augendeckeln. An einem Adventskonzert musste man mich
auf die BGhne fUhren, weil ich zu wenig sah. Der Auftrit war nervenaufreibend, weill ich
wdahrend den Zwischenspielen der Musik die Augen nicht offen behalten konnte.

lch hatte Angst, wusste nicht, woran ich litt; alle Leute um mich herum waren sehr lieb, aber
ratios; ich konnte mit dieser unbekannten Krankheit, dieser riesigen Einschrankung Uberhaupt
nicht umgehen.

Komischerweise verliess mich die Imitation wGhrend etwa zwel Wochen fast volisténdig: doch
am Weihnachistag blieben die Augen von einem Tag zum anderen fast ganz geschlossen.
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Efahrungen mit Arzten
Der sehr kompetente und offene Hausartt gab zum Glick zu, nicht zu wissen, warum ich
meine Augen nicht mehr Sffnen kdnne. Er Oberwies mich an einen Augenarzt mit Termin im
Januar. Da ich in meiner 95% Seheinschrdnkung so verzweifeit war, wdhite ich kurzerhand
das Universititsspital, wo ich mich in der Augenklinik untersuchen tiess. Auch sie konnten
mein Leiden nicht einordnen, sodass sie (Assistent und Oberarxt) mich mit einer beachtlichen
Dosis Vdlium entiiessen mit dem Kommentar, dass ich vielieicht etwas mehr Bewegung
brauche und aktiv Sport treiben solite. Natirlich half das Valium Uberhaupt nichl. Da ich nun
so eingeschrankt war, rief ich kurzerhand den Schweizerischen Blindenbund an und
erkundigte mich, ob eine solche Krankheit bekannt sei. Zum Glick kannte die hiifsbereite
Frav D. Jager seiber einen Mann, der an Blepharospasmus litt. Sie erzGhite mir alles, was sie
wusste, schickle mir einige Informationen und gab mir Adressen der Schweiz.
Dystonie-Geselischaft, v.a. diejenige von Frau Dr. B. Gygli-Wyss. Ein langes Telefongesprach
mit Frau Gygii wirkte erstmails kldrend seit dem Auftreten des Biepharospasmus. Das Mit-Teilen
der gegenseitigen Leidensgeschichte wirkte lindernd. Ich war sehr dankbar dafir. Zugleich
konnte ich wieder etwas hoffen (Botulinum-Behandlung). lch entschied, das Universitatsspital
ein zweites Mal aufzusuchen, ndmlich die Nervenklinik.
Diesmal erkldrie ich den Arzten, worunter ich fitt. Endlich wurde ich von einem Spezialisten

verstanden. Sie schlugen mir vor, am é. Januar 1996 eine erste Botulinum-Behandlung
machen zu lassen.

Wandlung

Zur gleichen Zeit war ich aufgrund der bereits zwei Monate dauernden Hustengrippe in
Behandlung bei einer homéopathischen Arziin (Dr.med.). Aufgrund meines seelisch-
emoticnalen Zustandes konnte ich "sehen” und verstehen, dass ich als ganze Person aus dem
Gleichgewicht gefallen war, was sich in den verschiedenen Krankheitssymptonen zeigte. Es
war pidtzlich sehr wichtig fir mich, was ich zu mir nahm. ich begann trotz heftigem Husten
symptombek&mpfiende Arzneien zu meiden, ass nur noch frische Esswaren ohne E-Nummern
und unterzog mich einer homéopathischen Therapie. Langsam volizog sich auf der
emotionalen Ebene eine Wandlung, die eine physische nach sich zog.

Durch meine Ausbildung in der Trager Korperarbeit kannte ich einige Praktikerinnen mit sehr
viel Erfahrungen in Kdrperarbeit, die mir in Gespréchen oder durch Behandlungen Mut
machien, In meinen Kérper nach innen zu "schaven”. Tatsdchlich eriebie ich innere
Abenteuver und Geschichten, spirte wie kaum zuvor das lebendige Innenleben meines
Kérpers, konnte z.B. auch mein Bewusstsein konzenftriert in einzelne Korperteile lenken. ich
machte mentale Erdungsibungen. Diese inneren Erlebnissen gaben mir neves Vertrauen.
Am Samstag, 3. Januar 1996 wohnte ich der Oper "Porgy und Bess" bei, Nach der Oper
konnte ich die Augen bereits zu etwa 30 % offen halien. Die Kraft der Musik und der Stimmen
empfand ich als hellend. Spaier improvisierte ich mit meiner Stimme aus vollier Kehle zu einer
Mahler Symphonie und erlebte etwas wie die Lésung einer inneren Spannung.

Am Sonntag, 4. Januar 19946 erlebie ich morgens eine innere Heilung In Form eines
lebendigen Bildes meines seelischen Kérpers. Ich sass dabei eine Stunde da mit einer
Augenbinde, um bewusst nach innen zu schauen. Am Abend blieben meine Augen zu 60 %
offen, am Moniagabend blieben sie ganz offen. Am Dienstag, 4. Januar 19946 solite ich die

Spritze bekommen. Sie war zu diesem Zeitpunkt nicht ndtig. Bis heute im Dezember 1998
nicht.



I3
Was mir diese Krankheit gezeigt hat
Der Blepharospasmus fral in einer absoluten Stresssituation auft schwierige Jahreszeit,
Hochsaison der Konzerie, gesundheitlich reduziert und geschwdchi, zusdizliche kérperliche
Arbeitsbelastungen.
Der Blepharospasmus kam daher wie ein Alarmsignal und zwang mich zur Passivitét. Es war
fUr mich Folge eines inneren Ungleichgewichts {Symptom) und nicht eine Ursache. ich bin mir
bewusst, dass der Biepharospasmus wieder aufireten kdnnte. Deshalb ist mir die innere
Orientierung und das Wahrnehmen aller moglichen Stressanzeichen sehr lieb und wichtig
geworden. Wie gehe ich mit meinen Kraften um? Wo sind meine Grenzen? Was ist mir
wirklich wichtig und was eben nichte
Mein Verfrauen zu Arzten ist sehr relativiert geworden. Ich enfscheide, ob und weiche
Medikamente ich einnehme. Ich informiere mich Uber Bicher; rede mit Apothekerinnen und
kompetenten Menschen mit Erfahrung. Kurzlich verweigerte ich Kortison-inhalationen bei
einem Arzt. Mein Hausarzt bestatigte, dass ich mich in diesem Faile [medizinischi) genau
richlig verhalten hatte. Ich Obermehme mehr Verantwortung fOr meinen Korper. Denn ich bin
ja auch die Expertin fir meinen Kérper und niemand ausser mir kann genauer spuren, was
darin vorgeht, wie es sich anfihlt. Das habe ich gelernt. Mein Kérper wird nicht nur krank, er
ist doch unglaublich intelligent und hat so manch heilende Antwort bereit,
Die zweimonatige Auseinandersetzung mit dem Blepharospasmus werde ich nie vergessen.
Heute bin ich sehr dankbar fir diese Warnung und fir die Chance, bewusster und
verantwortungsvoller leben zu kénnen.

Gerda Blicking, 74343 Sachsenheim, in "Dystonie aktuell”, Nr. 9, Herbst 1998

Als Rechtsanwaitsgehiifin habe ich in meinem Leben sehr viel und sehr schnell geschrieben,
die lefzien Jahre auch mit dem Computer. 1991 begannen meine Schwierigkeiten: der
kleine und der Ringfinger krampften nach innen, die Finger lieBen sich nur noch mihsam
koordinieren. Tipp- und Konzentrationsfehler bei schwierigen Schriftsatzen waren die Foige.
Die Schmerzen zogen sich vom Eltbogen Uber den Oberarm, den Halswirbe! bis in den Kopf.
Erste Diagnose: Fehlhaltung - also Haitung kontrollieren. ich habs versucht, doch ohne Erfolg.
Das Arbeiten wurde immer beschwetlicher.

Es wurde der Verdacht auf eine psychische Stérung und StreBbelastung geduBert. Bei einem
Orthopdden schilderte ich beildufig meine Probleme beim Schreiben. Da fiel zum ersten Mal
- nach drei Jahren - das Wort "Schreibkrampf. lch muBite selbst lachen, doch der Arzt
erkldrte mir, daBl das wirklich eine Krankheit sei, und Uberwies mich zu einem Neurologen.
Endlich erfuhr ich, was eine ,Dystonie’ ist. Ein medikamentdser Versuch wurde wegen
Unverrdglichkeit abgebrochen. Da zwischenzeitlich das Schreiben von Hand und auf dem
Computer fast unmdéglich geworden war, beantragie ich Rente wegen Berufsunfchigkett
und wurde von Gutachter zu Gutachter geschickt. Jedesmal erhielt ich den "aufbauenden”
Rat, zum Psychiater zu gehen mit der Begrindung, Schreibkrampf sei keine Krankheit. Mein
Rentenantrag wurde abgelehnt, weil ich einen "psychogenen Schreibkrampf’ haite, der
behandelbar sei. Gegen den abgelehnten Rentenbescheid - inzwischen war ich Mitghed der
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Deutschen Dystonie Gesellschaft geworden - wurde Widerspruch eingelegt und eine neue
Begutachiung durch einen Neurologen beantragt. im Marz 1998 wurde dann die Berufsun-
fahigkeitsrente zuerkannt.
Aber der Schreibkrampf ist auch im tdglichen Leben ein Problem. Bei Unterschriften oder
wenigen schriftichen Satzen ist mir bewuBt, wie kritisch meine verkrampfien Schreibversuche
betrachtet werden. Ich bin aber so mutig und kldre Menschen Uber meine Krankheil offen

auf; denn Dystonien sind immer noch weitgehend unbekannt und werden von den meisten
Mitmenschen als " Tick” angesehen,

Herr H.: Sehr geehrte Frau Dr. Gygli, Nach langjahriger Vereinszugehdrigkeit méchie ich
hiermit diese Mitgliedschaft kUndigen. Wahrend des Beginns meines Schreibkrampfes und
seiner akuten Phasen konnte ich viele Informationen erhalten. Viel halfen auch die
Gesprache und die immer nette Betreuung durch die Gruppenieiterin Frau Irma Wenger, In
all den Jahren habe ich nun mit meinem Handycap zu leben gelernt und kann mich so
ohne grosse Probleme durchmogein. Ich danke lhrer Gesellschaft und den Mitgliedern for

die Hilfe und die moralische Unterstiitzung und wiinsche [hnen Erfolg in lhrer wichtigen und
wertvollen Tatigkeit.

Frau B.: .... Wir bedanken uns fir die Zusendung der Photokopien , jetzt habe ich wenigstens
etwas in den Handen und traue mich wieder in die Behandiung der Spezialisten der
Neurologie. Seit meiner Zugehdrigkeit bei der SDG komme ich mir nicht mehr so als
"Einzelkdmpfer" vor und lasse mir nicht ausreden, dass ich mich und meinen Korper sowie

Reakiionen besser kenne als andere. Das ist ein gutes GefUhl und wir danken lhnen fir thren
Einsatz und Ihre Unterstitzung.

Frau P:  (aus der Antwort auf unsere Anfrage, cb sie im Vorstand der SDG mitarbeiten
kdnntel: Meine Hallung zur Dystonie ist sicher so gut, weil ich die Krankheit "nicht sehe" oder
sehen will. Ich habe viel Glick in meinem Unglick. Meine Umgebung ist positiv. Mein Mann,
meine Freunde, alle sind mir geblieben. Ich habe sogar einen Teilzeitjob gefunden.

lch achie sehr darauf, mich nicht als Opfer eines Malheurs zu sehen (habe dies natlrlich
zuerst lernen missen) und vor allem die positiven Seiten der Krankheit zu “kultivieren".

Jeden Tag brauche ich aber eine enorme Energie, um mit meinem Zusiand umzugehen. Es
wdre mir deshalb zuviel, mich fUr andere mit dieser Krankheit einzusetzen und ich befirchte,
dass ich dann meine nicht mehr vertragen wirde.

Auch "technisch” gesehen wdre es mir im Moment nicht moglich, die Aufgabe zu 16sen. Das

Reisen wird mir alleine zuviel, ich werde rasch mide und wdre sicherlich auch Uberfordert,
da ich bereits einen Teilzeitjob habe.



Brigitte Gygli, Tramstr. 39, 4132 Mutienz, 061/461 69 93, Prasidentin

Friedr. Manser, Steigstr. 41, 9535 Wilen, 071/923 36 64, Vizeprasident

PD Dr. med. Manuel Mever, Neurologie-Zentrum, Klinik Hirslanden, Witellikerstr. 40
8029 Zirich, 01/387 39 45, Vertreter des drztlichen Beirats

Margrit MUggler, Blaudcker 6, 8051 Zirich, 01/322 47 22, Aktuarin

Peter Schnellmann, Obere Waldhofstr. 5, 9240 Uzwil, 071/952 71 10, Kassier

Alfred Hosli, im Volksgarten 211, 8750 Glarus, 055/640 31 88

Hans Gygli. Tramstr. 39, 4132 Muttenz, 061/461 69 93



CAP! SEZIOHE

Deutsche Schweiz, regionale Gruppen

Bern, Freiburg Grety Haemi, Ammannstr. 5, 3074 Muri 031/952 62 43

Fax 031/952 62 49
Innerschweiz Thitdy Stocklin, Kapuzinerweg 23, 6006 Luzern 041/420 18 60
Nordwestschweiz Brigitte Gygli, Tramstr. 39, 4132 Muttenz 061/461 69 93
Ostschweiz Peter Schnelimann, Obere Waldhofstr. 5, 240 Uzwii,

071/95271 10
Zirich, Glarus, GraubUnden Alfred Hosli, Im Volksgarten 211, 8750 Glarus 055/640 31 88
Svisse Romande Rose-Marie Blondeau, Au Mannerot, 2406 La Brévine
032/ 9351315
Sylvie Buchegger, rue de Lausanne 33, 1028 Préverenges

021 /802 34 63

Svirzera laliana Silvia Vicar, Sassalto, 6987 Caslano, 091/ 604 20 64

Kontaktpersonen fir die deutsche Schweiz:

Blepharospasmus und
Meige-Syndrom: s.oben, regionale Gruppen

Torticgllis spasmoedicus: Friedr. Manser, Steigsir. 41, 9535 Wilen 071/923 36 64

Schreibkrampf: [rma Wenger, Bernerring 1, 4054 Basel 0461/281 37 78

16



GRUPPEE LE!TERI_NNEN UND GRUPPENI.ERER
' RESPONSABLES DES GROU PES :

Deutsche Schweiz, regionale Gruppen

Bern, Freiburg Grety Haerr, Ammannstr. 5, 3074 Muri 031/952 62 43
Fax 031/952 62 49
Innerschweiz Thildy Stdckiin, Kapuzinerweg 23, 6006 Luzern 041/420 18 60
Nordwestschweiz Brigitte Gygli, Tramstr, 39, 4132 Muttenz 061/461 69 93
Ostschweiz Peter Schnelimann, Obere Waldhofstr. 5, 9240 Uzwil,
071/95271 10

Zirich, Giarus, Graubiinden Alfred Hésli, Im Volksgarten 211, 8750 Glarus 055/640 31 88

Suisse Romande Rose-Marie Blondeau, Au Mannerct, 2406 La Brevine
0327 9351315

Sylvie Buchegger, rue de Lausanne 33, 1028 Préverenges
021 /80234 63

Svirzera ialiana Silvia Vican, Sassalto, 6987 Caslano, 091/ 606 20 64

Kontaktpersonen fir die deutsche Schweiz:

Blepharospasmus und
Meige-Syndrom: s.oben, regionale Gruppen

Torticgllis spasmodicus: Friedr. Manser, Steigstr. 41, 9535 Wilen 071/923 36 64

Schreibkrampit: Irma Wenger, Bernerring 1, 4054 Basel 061/281 37 78
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