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Editorial

Liebe Mitglieder der SDG, liebe Leserinnen und Leser,

“YES, WE CAN!" ist wohl der meistzitierte Satz der letzten Monate, und
er erscheint Uberall, wo vom neuen amerikanischen Prdsidenten die
Rede ist — oder auch nicht. Eingeweihte kannten den Satz freilich
schon vor Barack Obamas Kandidatur: Eine gewisse Ironie liegt darin,
dass er, der wahrlich nicht um seinen Job zu beneiden ist, der gigantfi-
schen Krise Herr zu werden, die ihren Anfang im Immobiliensektor
nahm, seinen Slogan ausgerechnet von einem Mann aus der Bau-
branche Ubernommen hat! Nein, nicht Joe the Plumber, sondern Bob
the Builder, der Knetmasse-Held aus der gleichnamigen Kinderserie mit
den bunten Baumaschinen, bei uns besser bekannt als Bob de Bou-
maa. Da heisst es im Titelsong: “Bob the Builder — can we fix ite — Bob
the Builder — yes we can!” oder hierzulande: “Bob de Boumaa - chdnd
mers flicke?¢ — Bob de Boumaa - sicher klar!”

FUr die Dystonie mussen wir die Frage “Chond mers flicke?e” leider im-
mer noch mit Nein beantworten; es gibt keinen ‘fix'. Es gibt aber be-
sonders in den USA neben der DMRF (Dystonia Medical Research Foun-
dation) und WeMove auch engagierte Einzelpersonen, die sich dafur
einsetzen, dass noch mehr nach Mitteln zur Heilung und nicht lediglich
zur Symptombekdmpfung geforscht wird. Eine besonders tapfere
Kadmpferin ist Beka (Rebecca) Serdans, die Urs Rogger in seinem Artikel
Uber Bewdltigungsstrategien bei Dystonie zu Wort kommen 1dsst. Als sie
im Dezember einen ehrenvollen Preis entgegennehmen durfte (S. 21),
hielt sie nicht eine mit RUhrung gesattigte Dankesrede, sondern sprach
Uber Dystonie sowie Menschenrechte von Behinderten und ihre Ar-
beitsbedingungen — mit dem Resultat, dass eine ganze Reihe von Jour-
nalisten wissen wollten, warum sie von dieser Erkrankung noch nie et-
was gehdrt hatten und ob sie fUr einen Bericht zur VerfGgung stehe! |hr
Beispiel zeigt, dass man sich von der Dystonie nicht davon abhalten
lassen muss, sich hinzustellen und zu sagen: “YES, WE CAN!"

DafUr wunsche ich Ihnen im Namen aller Verantwortlichen der SDG
herzlich alles Gutel
lhre Barbara Gygli Dill

PS: Das Echo auf das neue MB-Format war durchwegs positiv; wir behalten es bei.
FOr Nr. 18 will ich noch die Wiedergabequalitat der Bilder verbessern — *hope | canl’
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Fur die Agenda: Jahresversammlung 2009
am Samstag, 25. April in der Paulus-Akademie, Zirich.

Themen: Hilfsmittel bei Sehschwache (nicht nur Blepharospasmus),
Medikamente; beides auf Wunsch zahlreicher Mitglieder.

Mitglieder erhalten in der Beilage die detaillierte Einladung.

Weitere Daten:

So, 21. Juni 2009 in Pfaffikon ZH: Benefiz-Wunschkonzert des Organisten
Tobias Willi zugunsten der Musikerdystonie-Forschung.

Sa, 24. April 2010 im Salem-Spital, Bern: SDG-Jahresversammlung.
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Nachrichten: Internes & Aktuelles

Never SDG-Prasident:

An der 14. SDG-Generalversammlung vom 26. April 2008 in Bern wurde
Hanspeter ltschner, Leiter der Gruppe Zurich/Glarus/GraubUnden und
Betreuer unserer Website, zum neuen Prdasidenten der SDG gewdhlt.
Vorstellen mussen wir ihn nicht mehr: Wer ihn nicht sowieso personlich
kennt, konnte in der letzten Nummer dieses Blattes seinen Artikel Uber
den Umgang mit Muskelverspannungen lesen, in dem auch viel Per-
sOnliches zu erfahren war. Seine Vorgdngerin im Pr&sidium, Corinna
Rogger, fasste vor allem aus familidren Grinden den Entschluss, das
aufwendige Amt zur Verfugung zu stellen, beendete damit aber zum
Gluck nicht ihre Tatigkeit im Vorstand, sondern hat das seit Jahren in
einem unbefriedigenden ‘Stafettenlauf’ betreute Amt der Aktuarin
Ubernommen. Beiden danken wir herzlich fur alle Arbeit, die sie in ihren
alten und neuen Funktionen geleistet haben und leisten werden!

Wechsel in der Gruppenleitung Romandie und Nordwestschweiz:

Sowohl der Vertreter der lateinischen Schweiz im Vorstand und Co-
Leiter des Groupe Romand, Pierre-Alain Dentan, als auch die erste
SDG-Prasidentin und langjdhrige Leiterin der Gruppe Nordwest- und In-
nerschweiz, Brigitte Gygli-Wyss, haben sich entschlossen, aus gesund-
heitlichen Grinden von ihren Aufgaben zurUckzutreten. Wir danken
den beiden von Herzen fur ihren Einsatz Uber viele Jahre und hoffen,
dass wir sie noch an vielen SDG-Veranstaltungen sehen werden!

FUr den Groupe Romand konnte P.-Alain Dentan Herrn Eric Huber als
Nachfolger gewinnen, der seine Arbeit weiterfGhren mdchte. Wir dan-
ken ihm fUr seine Bereitschaft zur Mitwirkung und freuen uns darauf, ihn
Ihnen an der GV zur Wahl zu empfehlen.

FOr die Gruppen Nordwest- und Innerschweiz haben wir leider noch
keine solch guten Nachrichten: Diejenigen, die sich gefreut hatten, die
Aufgabe zu Ubernehmen, sind durch Arbeit und Familie schon so aus-
gelastet, dass sie verzichten mussten. Wir suchen also ganz dringend
eine neue Gruppenleitung fur die Nordwestschweizer und die Inner-
schweizer Gruppe(n)! Allein oder zu zweit, fur eine der Gruppen oder
(wie in den letzten Jahren) fOr beide gemeinsam ... wenn Sie sich en-
gagieren mochten, wenden Sie sich bitte an Barbara Gygli Dill (Kon-
taktstelle, Adresse im Impressum). MERCI!
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Jahresbeitrag 2009:

Vielleicht waren Sie Uberrascht, als Sie bereits im November die Rech-
nung fOr den Mitgliederbeitrag fUr das kommende Jahr erhielten. Der
Grund liegt darin, dass wir an der letzten Vorstandssitzung berieten, wie
man dem Problem beikommen kdnnte, dass unser Kassier von Jahr zu
Jahr mehr Mahnungen verschicken muss, die ihn viel Zeit und die SDG
viel Geld kosten. Deshalb beschloss der Vorstand, die Rechnung ge-
trennt von den Unterlagen fur die Jahresversammlung zu verschicken,
in der Hoffnung, dass sie so mehr Beachtung finde. So wie es aussieht,
funkfioniert es auf diese Weise viel besser.

Sie haben aber sicher bemerkt, dass sich das Problem auch im Brief
des Kassiers Peter Schnellmann niedergeschlagen hat. Es liegt uns des-
halb viel daran, an dieser Stelle all jenen, die ihren Beitrag immer frist-
gerecht bezahlen und zum Teil grosszugig aufrunden, ganz herzlich for
ihre tfreue UnterstUtzung zu danken und sie zu bitten, die Kritik, die nicht
ihnen gilt, nicht krumm zu nehmen!

Unser Jahresbeitrag von Fr. 25.- (resp. 30.- fOr Mitglieder mit Adresse im
Ausland) ist bewusst tief angesetzt, aber es ist uns klar, dass auch dieser
Betrag fUr ein angespanntes Budget zuviel sein kann. Wir bitten des-
halb alle, fOr die das Bezahlen des Mitgliederbeitrags ein Problem dar-
stellt, sich bei der Kontaktstelle zu melden (Adresse im Impressum auf
der hintersten Umschlagseite). Denn es soll niemand aus finanziellen
Grunden auf die Mitgliedschaft verzichten mussen.

Jahresversammlungen 2009 und 2010:

Ebenfalls an der Vorstandssitzung im September haben wir aufgrund
der Ruckmeldungen, die wir von Mitgliedern erhalten haben, beschlos-
sen, unsere Jahresversammilungen in Zukunft alternierend in Zurich und
in Bern abzuhalten, in der Paulus-Akademie resp. im Salem-Spital. Lei-
der mUssen wir schon ab 2011 fOr die ‘Zurcher Jahre' eine neue Bleibe
finden. Wie die Paulus-Akademie uns mitteilt, stellt sie per Ende Juli
2009 den Betrieb ihres Tagungszentrums fUr externe Veranstaltungen
ein, da er an diesem Standort nicht kostendeckend aufrechtzuerhalten
ist. Zugleich ist uns aber zugesichert worden, dass wir die Jahresver-
sammlung 2009 im gewohnten Rahmen durchfUhren kdnnen. Wir be-
dauern es naturlich sehr, dass die Zusammenarbeit mit unserem be-
wahrten Tagungsort so zu Ende geht, zumal es nicht leicht sein wird, ei-
ne erschwingliche Alternative finden. FUr gute Tips von ZUrich-Kennern
sind wir dankbar!
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Was die Anmeldung und die Bezahlung des Tagungsbeitrags angeht,
werden wir am Verfahren festhalten, das wir 2008 eingefuhrt haben:
Anmeldung an die Kontakistelle (am liebsten schriftlich), Bezahlung in
bar an der Versammlung. Der Tagungsbeitrag soll bei pauschal Fr. 20.-
belassen werden, um maoglichst vielen Mitgliedern die Teilnahme zu
ermoglichen. Hier noch einmal die Daten:

2009: Sa, 25. April in der Paulus-Akademie in Zurich
2010: Sa, 24. April im Salem-Spital in Bern

Schreibkrampf-Projekt: Unterbruch

Wie Herr Prof. Peter Fuhr uns telephonisch mitteilte, hat er leider feststel-
len muUssen, dass in dem begonnenen Schreibkrampf-Forschungspro-
jekt mit dem Weggang von Dr. David Benninger nach USA die Koordi-
nationsprobleme zwischen den beteiligten Institutionen so gross ge-
worden sind, dass es im Moment nicht sinnvoll weiterzufUGhren ist. Die
SDG bedauert dies ausserordentlich und hofft, dass sich baldmdglichst
nach dem Abschluss von Dr. Benningers Forschungsaufenthalt Organi-
sationsstrukturen fUr die Weiterarbeit einrichten lassen.

Dr. Benninger fUhrt seit FrUhjahr 2007 seine Forschung zur Pathophysio-
logie am National Institute of Neurological Disorders and Stroke in Be-
thesda (Maryland) fort, in Zusammenarbeit mit Prof. Mark Hallett, ei-
nem der weltweit bedeutendsten Spezialisten auf dem Gebiet der Dy-
stonie. Er untersucht die fur Dystonien typische Erscheinung, dass bei
Aktivierung eines Muskels die umgebenden Muskeln, statt gehemmt zu
werden, mit aktiviert werden, wodurch der Bewegungsablauf gestort
wird und ausser Kontrolle gerdt. Ein genaues Verstdndnis dieses Vor-
gangs kdnnte langerfristig neue Therapiemdglichkeiten erschliessen
helfen.

Patient/inn/en mit Schreibkrampf und/oder Musikerkrampf, die an der
Therapie von Dr. Victor Candia interessiert sind, deren Wirksamkeit in
dem Projekt evaluiert werden soll, kbnnen sich individuell bei ihm mel-
den, am besten per eMail (s.u.). Bei der Therapie handelt es sich um
eine Verhaltensintervention, die erfolgreich schon beim Musikerkrampf
angewandt wird und jetzt auch beim Schreibkrampf erprobt werden
soll. Ihre Wirkung beruht auf einer durch Ubungen herbeigefUhrten
Neuorganisation der sensiblen und motorischen Hirnrindenareale (Sen-
somotorischen Readaptation). Vereinfacht gesagt geht es darum, die
falschen, dystonen Bewegungsabldufe zu ‘verlernen’ und die korrek-
ten neu zu erlernen. Zu beachten ist, dass die Krankenkassen die Ko-
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sten dieser Behandlung nicht Ubernehmen und dass es auch keine Er-
folgsgarantie gibt. Die Adresse lautet:

Dr. rer. nat. Victor Candia
Collegium Helveticum
Schmelzbergsir. 25

CH-8092 ZUrich

Tel. 044 632 54 04

Fax. 044 632 12 04
candia@collegium.ethz.ch
http://www.collegium.ethz.ch

5. IV-Revision: Anmeldefrist verkurzt!

Die 5. IV-Revision ist am 1. Januar 2008 in Kraft getreten.

Sie hat eine Vielzahl von Anderungen im Zusammenhang mit der Beur-
teilung von IV-Leistungen bewirkt. Eine der Anderungen betrifft die
Anmeldung bei der Eidgendssischen Invalidenversicherung:
Wdahrend man fruher den Rentenanspruch spétestens kurz vor Ablauf
eines Jahres anmelden musste, sind es heute nur noch sechs Monate.
Wer diese Frist verpasst,
muss mit Einbussen bei der Rentennachzahlung rechnen.

Wer invalid oder teilinvalid wird, hat bei der Eidgendssischen Invaliden-
versicherung (IV) einen Anspruch auf eine Rente. Voraussetzungen dao-
fur sind: Massnahmen zur Wiedereingliederung haben ihr Ziel nicht oder
nur teilweise erreicht. Zudem muss die betroffene Person wdhrend ei-
nes Jahres ohne wesentlichen Unterbruch mindestens 40 % erwerbsun-
fahig sein.

Bisher erhielt die versicherte Person nach einer Wartezeit von 12 Mona-
ten die ihr zustehende Rente. Um diese Rente |Uckenlos zu erhalten,
musste man sich spatestens kurz vor Ablauf der einjahrigen Wartezeit
zum Bezug von [V-Leistungen anmelden. Wer z.B. erst drei Monate
nach dieser Wartezeit an die Eidgendssische IV gelangte (sog. verspa-
tete Anmeldung), erhielt keine Nachzahlung der Invalidenrente fur die-
se drei Monate.

Mit der 5. IV-Revision wurden neue Instrumente zur Forderung der Ein-
gliederung und der sozialberuflichen Integration von Personen, die ihre
Arbeit wegen Krankheit oder Unfall unterbrechen mussten, eingefuhrt.
Ziel ist es, die Ausrichtung einer Rente zu vermeiden. Deshalb gilt nun
neu: Seit dem 1. Januar 2008 sollte die betroffene Person den Renten-
anspruch bereits sechs Monate nach Beginn der Arbeitsunfahigkeit bei
der Eidgenossischen IV anmelden. Verpasst sie diesen Termin, entsteht
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— wie bisher — eine LUcke in der Rentennachzahlung. Ausserdem hat
dieses Versdumnis auch Auswirkungen auf den Rentenbeginn der all-
faligen Pensionskassen-Invalidenrente. Denn neu fallt der Rentenbe-
ginn der Pensionskasse mit jenem der Eidgendssischen IV zusammen
und nicht mehr mit dem Beginn der Invaliditat.

Nachdruck mit kleinen Anpassungen aus: Aktuell, Informations-
blatt der Basellandschaftlichen Pensionskasse BLPK, Nr. 2/08, S. 5,
mit herzlichem Dank fur die Genehmigung.

Nachirag SDG: Besprechen Sie dieses Problem frihzeitig mit der be-
handelnden Arztin oder dem Arzt, falls sich bei lhnen die Mdglichkeit
einer Invaliditat abzeichnet.

Dystonia Europe 2008

Vom 17. bis 19. Oktober nahm eine Viererdelegation der SDG in Ham-
burg am Kongress Dystonia Europe 2008 teil, dem langersehnten ersten
ausschliesslich den Dystonien gewidmeten in Europa seit 1994. Sie be-
stand aus den beiden ehemaligen Prdsidentinnen Brigitte Gygli-Wyss
und Corinna Rogger, der Vizeprdasidentin Anette Mook und der EDF-
Delegierten Barbara Gygli Dill. Zu unserer Freude nahm auch unser
Grondungsmitglied und treuer Forderer PD Dr. Manuel Meyer daran teil.
FUr uns Patientenverireterinnen waren erwartungsgemass die Vortrage
Uber die klinischen Erscheinungsbilder der Dystonien und Uber die ver-
schiedenen Therapieformen interessanter als diejenigen Uber die Ursa-
chen, in denen viel von Biochemie und Genetik die Rede war. Auf die
Vortrdge werden wir zurGckkommen, wenn sie in schrifticher Form vor-
liegen.

Der Gewinn des Kongresses beschrankt sich aber nicht darauf. Die an-
wesenden Dystoniespezialistinnen und -spezialisten schatzten es enorm,
sich im ‘kleinen Kreis' von rund 200 Teilnehmern intensiv austauschen zu
kdnnen statt einander unter mehreren tausend, wie an internationalen
Neurologiekongressen Ublich, mUhsam aufspUren zu mussen. Ausserdem
gab es reichlich Gelegenheit, mit den Vertretern der Dystonieorganisa-
tionen und der ausstellenden Pharmafirmen Kontakt aufzunehmen. Im-
mer wieder horte man jemand vom “ndchsten Kongress” sprechen.
Dies ist die schonste Bestatigung dafur, dass der bisher grosste und wich-
tigste Anlass, den die EDF, zusammen mit inrem Medical Advisory Board,
veranstaltet hat, als durchschlagender Erfolg zu werten ist. Drei Namen
mussen hier unbedingt genannt werden: Alistair Newton, der als Execu-
tive Director der EDF einmal mehr hdchst bewundernswerte Uberzeu-
gungsarbeit bei den Sponsoren geleistet hat, Prof. Dr. Dirk Dressler, der
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an Ort fOr die wissenschaftlichen Belange zustandig war, und — last not
least! — Didi Jackson, die sich mit ihrer unvergleichlichen Mischung aus
Kompetenz und Effizienz, Warmherzigkeit und Humor wie schon oft als
die perfekte Organisatorin und Gastgeberin bewdhrte. Ihnen und allen
anderen, die beigetragen haben zum Gelingen dieser Veranstaltung,
sei auch hier noch einmal ganz herzlich gedankt! Sie wird in allen, die
dabei waren, noch lange nhachwirken.

Wie fUr die anwesenden Arzte waren auch fir uns die vielen Mdglichkei-
ten, Kontakte zu knUpfen, von unschatzbarem Wert. Besonders erwdh-
nen mochten wir hier den ebenso frohlichen wie informativen Abend,
den wir mit Ute KUhn, der Prdsidentin der Deutschen Dystonie-
Gesellschaft — unserer wichfigsten Schwesterorganisation — und dem
neuen EDF-Delegierten der DDG, Mario Oppmann, verbrachten. Wir
haben viele Anregungen fur die SDG mit nach Hause nehmen kdnnen.

Orgel-Wunschkonzert zugunsten der Musikerdystonie-Forschung:

Am 21. Juni gibt der Organist Tobias Willi in der reformierten Kirche von
Pfaffikon ZH zum zweiten Mal ein Benefiz-Konzert, dessen Erlds der Musi-
kerdystonie-Forschung zugute kommen wird.

Sein erstes solches Konzert in der reformierten Kirche Windisch am 25.
Juni 2006 (Yzum 40. Geburtstag der frisch revidierten Neidhart-Lhote-
Orgel”) war ein grosser Erfolg. Allerdings erfuhren wir damals erst kurzfri-
stig davon, sodass wir nicht mehr alle Mitglieder informieren konnten.
Vielleicht ist es diesmal ein paar Musikfreunden unter Ihnen maoglich,
dabeizusein. Besonders schon ist, dass es ein Wunschkonzert sein wird!
MusikwUnsche kdnnen bis zum 1.6. bei Herrn Willi angemeldet werden
(eMail an twilli@refkirchepfaeffikon.ch od. Tel. 043 534 06 86); er hat al-
lerdings bereits doppelt so viele erhalten wie er erflllen kann ...

Auf das Problem der Musikerdystonie aufmerksam wurde Tobias Willi,
weil ein enger Freund von ihm daran leidet und dessen Schicksal ihm
sehr nahegeht. Im Namen aller Betroffenen danken wir ihm von Herzen
fOr sein Engagement und der Kirchgemeinde Pfaffikon dafir, dass sie
es ermoglicht — und freuen uns auf einen wunderbaren Musikabend!

Orgel-Wunschkonzert mit Tobias Willi

Sonntag, 21. Juni 2009, 19.30 - 21.00 Uhr

Ref. Kirche Pfaffikon ZH (Ecke Usterstrasse/Seestrasse)

Eintritt frei / Kollekte zugunsten der Musikerdystonie-Forschung

(Website von Tobias Willi: www.tobiaswilli.ch) BGD
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SDG-Tagung 2008: Vorstellung des udystoFitn-Gerats

von Andrea Maria Zeller

An unserer lefzten Jahresversammlung konnten sich die Interessierten
von der Autorin in die neue Trainingsmethode bei Zervikaler Dystonie
einfUhren lassen, die sie entwickelt hat. In ihrem Beifrag schildert sie
Entstehung und Wirkungsweise ihrer Methode.

dystoFit - Bewegungstraining bei Zervikaler
Dystonie - ein visuelles Feedback-Training

Der Wunsch von Betroffenen, mit nicht medi-
kamentosen, nebenwirkungsfreien Methoden
die Dystonie selbst beeinflussen zu kdnnen,
hat mich dazu bewogen, mich intensiv mit
Behandlungsmaoglichkeiten der Zervikalen Dy-
stonie zu beschdaftigen. Im Rahmen meiner T4-
tigkeit als Physiotherapeutin an der Universi-
tats-Klinik fOr Neurologie Innsbruck (Leitung:
Prof. Dr. W. Poewe) entstanden die Therapie-
e methode und das Trainingsgerat dystoFit.

Wie entstand dystoFit?

Die genauen Ursachen der Zervikalen Dystonie sind nicht bekannt,
doch findet man beim Studium der derzeit vorliegenden Literatur einen
deutlichen Hinweis darauf, dass es sich um eine Stérung der sensomo-
torischen Integration von Bewegungsabldufen handeln musste. Es lag
daher nahe, ein Bewegungstherapieverfahren zu entwickeln, das
nach den Prinzipien der sensomotorischen Integration aufgebaut ist.

Dazu musste zuerst das Bewegungsmuster der Zervikalen Dystonie ge-
nau studiert werden. Auffdllig dabei war, dass fast alle Betroffenen an-
gaben, Schwierigkeiten zu haben mit der Blickwendung (also der Au-
genbewegung) im Allgemeinen bzw. mit der Blickwendung beim Grei-
fen nach einem Gegenstand sowie mit der Blickfixierung beim Hantie-
ren mit Gegenstdnden. Die Schwierigkeiten wurden dergestalt ange-
geben, dass Blickwendung und Kopfbewegung im Widerstreit mitei-
nender [Gdgen. So stellte sich nun die Frage, ob auch die Augenbewe-
gung dyston sei. Laut einer Studie (Maurer C. et al., Brain 124 [2001],
S. 413-426) ist die Augenbewegung an sich bei der Zervikalen Dystonie
nicht gestdrt, wohl aber sind die Augen Uberanstrengt, da sie standig
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die gestorte Kopfhaltung ausgleichen mussen. Eine weitere Auffallig-
keit war, dass die Mittelstellung des Kopfes in Bezug zum Rumpf nur un-
genau wahrgenommen wurde. Im Durchschnitt wurde die Mittelstel-
lung des Kopfes in einer Abweichung von ca. 15° empfunden.

Iwei Uberlegungen zur Entwicklung eines sinnvollen Bewegungstrai-
nings mussten also herangezogen werden:

1. Wie kdnnen die Bewegungen der Augen und des Kopfes synchroni-
siert werdene

2. Wie kann die betroffene Person eine RUckmeldung Uber die Achse
der Kopfstellung unter statischen und dynamischen Gegebenheiten
erhalten?

Ad 1. Die Synchronisation der Bewegungen von Augen und Kopf wird
moglich, indem man eine Lichtquelle am Kopf, respektive in der Au-
genebene anbringt und den Lichtstrahl/-punkt wdhrend der Kopfbe-
wegung mit den Augen stets fixiert. Zum Training der Koordination der
Bewegungen von Augen-Kopf-Hand kommt ein schwenkbares Punkt-
lasermodul zum Einsatz.

Ad 2. Die RUckmeldung Uber die Achse der Kopfstellung unter stati-
schen und dynamischen Bedingungen gelingt Uber ein Linienlotlaser-
modul, das ebenfalls am Kopf in der Augenebene angebracht wird.

Zwischen 2002 und 2005 wurden verschiedenste Gerdtschaften kon-
struiert und ausprobiert, die oben angefuhrte Kriterien erfdllen sollten.
So entstanden Schritt fUr Schritt eine Behandlungsmethode und ein ein-
fach zu verwendendes Heimgerat — dystoFit.

Abb. 1 Abb. 2

In Zusammenarbeit mit der Arzteschaft der Dystonieambulanz der
Univ.-Klinik fOr Neurologie Innsbruck wurde eine Pilotstudie Uber die

Schweizerische Dystonie-Gesellschaft 11 Mitteilungsblatt Nr. 17 — M&rz 2009



Wirksamkeit der dystoFit-Methode durchgefuhrt. Die Ergebnisse sind
vielversprechend. Nach einer Ubungsphase von nur é Wochen konnte
eine Besserung von ca. 50% hinsichtlich des Schweregrades der Dysto-
nie, der Lebensqualitat, der Schmerzen und der gemessenen Muskel-
spannung nachgewiesen werden. (MUller et al. [2008], Visual biofeed-
back treatment of torticollis with a portable and easy-fo-use personal
fraining device. Movement Disorders, Vol. 23, Suppl. 1, S 171.)

Was benotigt man zum Training?

Zum Training bendtigt man das dystoFit-Gerat, eine detaillierte Trai-
ningsanleitung (Handbuch) und eine Brille, an der das dystoFit-Gerat
befestigt wird. Ansonsten ist nur noch ein wenig Zeit taglich notwendig.

Wie erfolgt das Training?

Das dystoFit-Training besteht aus sechs Trainingsmodulen, die aufein-
ander aufbauen:

* Bewusstmachen der Kopfhaltung und der Mittelstellung

» Koordination der Bewegungen von Augen und Kopf

» Koordination der Bewegungen von Augen, Kopf und Hand

+ Alltagshandlungen

» Gehen

» Gleichgewicht, Koordination, Propriozeption (Eigenwahrnehmung)

Das Training ist nach den Prinzipien des motorischen Lernens aufge-
baut. Wie bei jedem Lernprogramm sind anfangs nur kurze Ubungsein-
heiten von wenigen Minuten, mehrmals taglich, sinnvoll. Das Ubungs-
ausmalB wird kontinuierlich bis zu einer Gesamttrainingszeit von 1,5
Stunden gesteigert.

Wie wird das dystoFit-Training erlernt?

Das Training kann mit Hilfe der ausfuhrlichen schriftichen und mit zahl-
reichen Bildern illustrierten Trainingsanleitung selbst erlernt und ausge-
Ubt werden. UnterstUtzend kann man die ersten Trainingsschritte auch
mit einem mit der Problematik der fokalen Dystonie vertrauten Physio-
therapeuten erlernen. Selbstverstdndlich kann auch die professionelle
Hilfe von Andrea Maria Zeller in Anspruch genommen werden.

Danksagung:

AbschlieBend mochte ich allen Patientinnen, die in der Entwicklungs-
phase von dystoFit geduldig an der Therapie teilnahmen, recht herzlich
danken. Mein besonderer Dank gilt Frau Barbara Hausberger, die mit
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ihrer groBen Experimentierfreude und dem konsequentem Ausprobie-
ren und Uben wesentlich an der Entwicklung von dystoFit beteiligt war.

Das dystoFit Team: Andrea Maria Zeller und Ing. Mag. Karl Zeller
Weitere Informationen finden Sie unter: www.dystofit.at
Schreiben Sie uns: info@dystofit.at

Die Autorin: Andrea Maria Zeller, Praxis fUr Physiotherapie
Batzenhduslgasse 4, [-39100 Bozen

Tel/Fax: +39 0471 300899

Email: a.zeller@tirol.com

Die Kosten fur das Gerdt belaufen sich auf € 390.-; es ist nicht
kassenpflichtig. Sie kbnnen sich auch bei der Kontaktstelle melden,
wenn Sie Interesse daran haben (Adresse im Impressum S. 24).
Auch ein Erfahrungsbericht wére hoch willkommen!

Geschutzte Arbeitsplatze bei der Brunau-Stiftung in Zurich

Frau Mariann Hegglin als Personaldienstverantwortliche hat unseren
Prasidenten Hanspeter Itschner kontaktiert, um unsere Gesellschaft auf
die Méglichkeit fur Menschen mit einer Behinderung hinzuweisen,
im Giesshubel-Office der Brunau-Stiffung an einem
ergonomisch individuell angepassten geschutzten Arbeitsplatz
mit einem Pensum von mindestens 50% berufstatig zu sein.

Das Angebot eignet sich fur BezOger einer vollen IV-Rente aus dem
Raum Zurich mit Qualifikation im kaufmdannischen Bereich.

Der Gewinn ist nicht so sehr finanzieller Natur (der Lohn deckt
die Lebenshaltungskosten bei weitem nicht; daher volle IV-Rente als
Bedingung), sondern liegt in der Gelegenheit, die berufliche
Kompetenz zu erhalten, in einem Team tatig zu sein und —immer eine
Gefahr bei Dystonie — Isolation abzuwenden.

Wir sind uns bewusst, dass sich dieses Angebot nur fUr einige
wenige SDG-Mitglieder eignet, aber wenn es nur einem weiterhilft,
hat es sich gelohnt. Vielleicht kennen Sie ja auch andere, die
an dieser Information interessiert sein kbnnten.

Die Brunau-S$tiftung ist eine gemeinnutzige Stiftung, gegrindet im Jahre
1956 durch die Schweizerische Arbeitsgemeinschaft zur Eingliederung
Behinderter SAEB. Der Zweck der Stiftung ist die kaufmdannische Ausbil-
dung von Menschen mit einer Kérperbehinderung sowie die berufliche
Eingliederung im Burobereich.
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Im Giesshubel-Office arbeiten mit Ausnahme der gruppenleitenden
Personen Arbeithehmende, welche infolge einer kdrperlichen oder
psychischen BeeintrGchtigung keinen reguldren Arbeitsplatz anneh-
men kdnnen und Uber eine IV-Rente verfugen. Voraussetzungen fur ei-
ne Stelle im GiesshUbel-Office sind normale intellektuelle Begabung,
Stabilitat und Erfahrung im kaufmannischen Bereich. Es gibt Stellen fUr:

Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter an einem geschutzten Arbeitsplatz
(Bereich Buchhaltung) mit folgenden Aufgaben:

Diverse Buchhaltungsarbeiten und Betreuung von Mandaten, Mitarbeit
bei der FUhrung von Haupt- und Nebenbuchern (Kreditoren, Debito-
ren, Lohn), Kostenstellen- und teilweise Kostentrdgerabrechnungen:
Belege kontieren und verbuchen, Mithilfe bei Jahresabschlussarbeiten
(inkl. Sozialversicherungen), Steuerberechnungen, Auswertungen, Kon-
troll-, Sortier- und Kopierarbeiten.

Anforderungen:

- Kaufmdannische Grundausbildung mit Kenntnissen in der Buchhaltung.

- PC-Erfahrung in den Programmen Word, Excel und allenfalls Abacus.

- Sorgfdaltiges und zuverlassiges Arbeiten sowie Freude am Kontakt mit
externer Kundschaft.

- Vertrauenswurdiges Auftreten und sicherer, zuverlassiger Umgang mit
vertraulichen Akten.

Aufnahmebedingungen:

- Bezugerln einer ganzen IV-Rente.

- Die soziale/medizinische Betreuung ist gewdhrleistet und die wirt-
schaftliche Existenz gesichert.

- Fahigkeit zu regelmassiger Arbeit, mindestens 50% Pensum.

- Auslanderinnen: Arbeitsbewiligung im Kt. ZH (Ausweis C) notwendig.

Anstellungsbedingungen:

Geschutzter Arbeitsplatz mit Begleitung. Lohn gemass Richtlinien des
Kantons ZUrich (Lohnkategorie b und c).

Die Lohneinstufung erfolgt aufgrund individueller Leistungen.

Interessieren Sie sich fur eine Stelle im GiesshUbel-Office?

Frau Hegglin (Tel. 044 285 10 50) nimmt Ihre Anfrage gerne entgegen.
lhre vollstGndige Bewerbung senden Sie bitte an:

Brunau-Stiftung, Giesshubel-Office,

Frau Mariann Hegglin, Personaldienst,

Edenstrasse 20, Postfach, 8045 ZUrich.

Weitere Informationen: www.brunau.ch => “Leistungsangebot”
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Briefkasten: Woher kommt meine Dystonie?

In einer fruheren Nummer des Mitteilungsblattes wurde versuchsweise
die Rubrik ‘Briefkasten’ eingefUhrt, die Leserinnen und Lesern

die Gelegenheit geben sollte, Fragen einzusenden. Mangels Interesse
mussten wir sie in den letzten beiden Ausgaben weglassen.

Da wir aber oft im Rahmen der taglichen Arbeit Anfragen erhalten,
die von allgemeinem Interesse sind, publizieren wir ab jetzt hier
eine Auswahl daraus in anonymisierter Form. Selbstverstandlich sind
aber auch Fragen aus der Leserschaft nach wie vor wilkommen; bitte
senden Sie sie an die Redaktion (Adresse im Impressum).

Den Beginn macht eine Antwort unseres medizinischen Beraters
Dr. Urs Rogger vom April 2008 an ein Mitglied, das sich Gedanken
Uber die Ursachen seines Blepharospasmus machte.

Besten Dank fur Ihr Mail. Es ist sehr verstndlich, wenn Sie nach einer Ur-
sache des Blepharospasmus suchen. Ich kenne dies auch von anderen
Mitgliedern, aber auch von mir selber. Es ist dies eine ‘Phase’ im Verlauf
der Krankheitsbewdltigung, wo die Frage und Suche nach der Ursache
erfolgt. Plotzlich bekommen frGhere Ereignisse (wie Verletzungen oder
Erkrankungen) grosse Bedeutung, wenn auch fast immer zu Unrecht,
einfach aus dem BedUrfnis heraus, eine Ursache fUr die Dystonie zu fin-
den. Es ist aber tatsGchlich so, wie Ihr Neurologe sagt: Man kennt die Ur-
sache nicht. Es gibt zwar verschiedenste Vermutungen, aber kein gesi-
chertes Wissen. Wahrscheinlich ist der Entstehungsmechanismus der Dy-
stonie hoch komplex und vermutlich auch nicht einheitlich. Es ist wahr-
scheinlich ein Zusammenspiel verschiedenster Faktoren, darunter gene-
tische Veranlagung und auch Vorschadigungen.

Auch wenn in der frUheren psychoanalytischen Literatur (z.B. bei M. Mit-
scherlich) immer wieder behauptet wird, dass die Dystonien eine psy-
chische Ursache hatten, wirde ich doch diese Behauptung in dieser
Form bestreiten, und dies obwohl ich selber als Psychiater eine psycho-
analytische Ausbildung habe. Bei verschiedensten somatischen und vor
allem auch neurologischen Erkrankungen gehen Stressereignisse voran
und begunstigen sicherlich den Krankheitsausbruch, aber als eigentli-
che Ursache fur eine Dystonie wurde ich diese Stressereignisse nicht be-
zeichnen. Auch in der neueren psychoanalytfischen Literatur wird die
Dystonie heute als neurologisches Leiden anerkannt. Als psychosomati-
sche Erkrankung wurde ich deshalb die Dystonie nicht bezeichnen. Im
Handbuch Psychosomatische Medizin von Th. v. UexkUll (herausgege-
ben von R. H. Adler et al; Prof. Adler, Psychosomatiker und Internist, ist
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ehemaliger Chef der psychosomatischen Abteilung am Loryspital Bern)
wird Botulinumtoxin als Behandlung fur Dystonien angegeben. Eine Dys-
tonie stellt aber in jedem Fall einen tiefen Einschnitt im Leben eines Men-
schen dar, mit der Folge, dass Lebensziele angepasst an die Erkrankung
neu gesetfzt werden mussen.

Viele Menschen leiden in der Folge an einer Depression. Ich kenne dies
aus eigener Erfahrung, aber auch von zahlreichen Betroffenen. Deshalb
kenne ich auch einige Menschen, die psychotherapeutische Hilfe su-
chen und eine Psychotherapie beginnen. Auch wenn eine Psychothe-
rapie nicht zur Heilung der Dystonie fUhrt, kann sie frotfzdem helfen, Mit-
tel und Wege zu finden, um mit der Dystonie umzugehen und sie in den
Alltag zu integrieren. Dies fuhrt in der Regel zu einer Stressminderung,
was sich indirekt positiv auf die Dystonie und die Schmerzwahrnehmung
auswirkt. Es gibt Untersuchungen, dass Stressbelastungen zu einer Ver-
schlechterung der Dystonie beitragen kdnnen.

Falls es Sie interessiert, fuge ich noch einen dhnlichen Artikel bei, denich
einmal zum Thema Coping (d.h. Bewaltigung) bei Dystonie verfasst ha-
be. [Dieser Artikel steht hier gleich im Anschluss an diese Antwort. — Red ]
Zusatzlich findet sich im SDG-Mitteilungsblatt Nr. 13 (Winter 2002/03) auf
unserer Website ein Artikel von Frau Helga Uttenreuther: Probleme der
Dystoniepatienten und ihrer Angehérigen, Freunde und Kollegen im
Umgang miteinander. [S. www.dystonie.ch => Mitteilungsblatter oder:
http://www.dystonie.ch/PDF/MITTEILUNGSBLATT_NR.%2013.pdf , S. 4-15.
Wenn Sie keinen Internetzugang haben und das MB 13 nicht (mehr) be-
sitzen, wenden Sie sich bitte an die Kontaktstelle. — Red.]

Zu lhrer Frage bezUglich Akupunktur und Homdopathie: Beides habe ich
fr0her auch ausprobiert, allerdings ohne Erfolg. In Bezug auf Parkinson-
medikamente wlrde ich ebenfalls Zurickhaltung empfehlen. Das Aki-
neton z.B. kenne ich aus eigener Erfahrung. Wegen seiner (anticholiner-
gen) Wirkung hat es den Nachteil, dass es z.B. einen trockenen Mund,
Sehstérungen oder Harnverhalten verursachen kann. Am unangenehm-
sten war fur mich, dass ich mich bei 2 x 2mg Akineton in meiner Konzen-
tration und meiner Geddchtnisleistung beeintrachtigt fuhlte. Ich hatte
bei komplizierteren Inhalten das Gefuhl, dem Gesprdch nicht mehr fol-
gen zu kdénnen.

Auf Grund meiner personlichen Erfahrung worde ich Ihnen empfehlen,
es doch noch einmal mit Botulinumtoxin zu versuchen. Manchmal
braucht es einige Behandlungszyklen, bis die optimale Dosierung und
das optimale Injektionsschema gefunden werden. Zur Giftigkeit ist zu
sagen: Es stimmt, dass es sich beim Botulinumtoxin um eines der stark-
sten bekannten Gifte handelt. Die Anwendung wurde in den 1980-er
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Jahren entwickelt, und inzwischen besitzt die Medizin damit schon be-
trachtliche Erfahrung. Es gibt zahlreiche Studien zur Behandlung, welche
Wirksamkeit und Vertraglichkeit belegen. Das Toxin ist hochgradig ver-
dinnt, es hat eine hochgradig spezifische Affinitdt zu bestimmien Re-
zeptoren (d.h. das Toxin wirkt nur an einer ganz bestimmten Stelle von
Nervenendigungen im Muskel), und mehr als 60% des Toxins werden in-
nerhalb von 24 Stunden wieder aus dem Korper ausgeschieden. Die
Meldungen in letzter Zeit in der Tagespresse und aus den USA sollten Sie
nicht beunruhigen, weil die erwdhnten Nebenwirkungen sich auf nicht
sachgerechte Anwendungen beziehen (zu hohe Dosen, Anwendung
bei anderen Krankheiten als Dystonie, wozu das Toxin von den Arznei-
mittelbehdrden gar nicht zugelassen ist). Zudem bestehen bei den er-
wdahnten Fdllen oft nur Vermutungen, es kdnnte sich um eine Botulinum-
toxin-Nebenwirkung handeln. Ein absolut sicherer Zusammenhang be-
steht nicht. Die Fdlle werden immer noch von der Amerikanischen Arz-
neimiftelbehorde (FDA) untersucht. Ich selber erhalte schon seit 7 Jah-
ren alle 3 Monate Botox-Injektionen in die Nackenmuskulatur und dies
trotz gelegentlichen ertraglichen Nebenwirkungen mit guter Erfahrung.

Es folgt der S. 16 erwdhnte Artikel Uber Coping/Bewdaltigung:

Bewaltigungsstrategien bei Dystonien

von Dr. med. Urs Rogger

Dieser Artikel grindet auf einem Referat
und der anschliessenden ausfUhrlichen Diskussion der Delegierten
im Rahmen der Generalversammlung
der European Dystonia Federation EDF in Basel vom 18. Oktober 2004.

“Coping with Dystonia” lautete der englische Titel des Originalreferafs.
Das englische Wort coping bedeutet ‘eine Herausforderung erfolg-
reich meistern’. Coping wurde somit zum psychologischen Fachaus-
druck fur einen moglichst erfolgreichen Umgang mit Schwierigkeiten.
Gerade im Zusammenhang mit chronischen Krankheiten, wo rein me-
dizinische Verfahren haufig nur begrenzt Erleichterungen bringen, wur-
de Coping als wesentlicher psychologischer Faktor zur Verbesserung
der Lebensqualitdt von Betroffenen und ihnren Angehdrigen erkannt.

Was ist hilfreiche

» Bescheid wissen: Viele Dystonie- Patienten haben gelitten und lei-
den immer noch darunter, dass ihr Krankheitsbild so wenig be-
kannt ist. Dies zu dndern, haben wir uns alle vorgenommen, in-
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dem wir fOr Aufkldrung Uber die Dystonie sorgen. Die rasche Stel-
lung der korrekten Diagnose, Informationen Uber Art der Krank-
heit und Behandlungsmaoglichkeiten sind dabei unabdingbar.

» Umfeld informieren: Wenn Wissen und Information fUr Betroffene
unabdingbar sind, so bedarf auch die Umwelt nicht weniger die-
ser Information. Viele Betroffene machen die Erfahrung, dass es
ausserst schwierig ist, Uber das seltene Krankheitsbild der Dystonie
zu informieren. Offenbar neigen Gesunde dazu, an Erfahrungen
mit bekannteren Krankheiten anzuknUpfen und diese Erfahrungen
auf die Dystonie zu Ubertragen. Dies kann zu belastenden Erwar-
tungen an die Kranken fUhren. Da ist Geduld auf beiden Seiten
gefragt. Wie so oft, hilft es auch hier, dass Betroffene ihren Stand-
punkt und ihre Bedurfnisse klar und ruhig dussern.

* Den Problemen ins Auge sehen: Verdrdngung von Schwierigkei-
ten kann vorUbergehend und teilweise eine hilfreiche Coping-
Strategie sein; zuviel Verdrdngung verhindert aber, dass Probleme
zum Besseren verdndert werden kdnnen. Es lohnt sich deshalb,
den Mut zur Auseinandersetzung mit den eigenen Problemen
aufzubringen.

« Sich dussern: Auseinandersetzung bedeutet auch, sich der Um-
gebung mitzuteilen. Oft verleitet uns eine falsch verstandene
RUcksicht auf den Gesunden zum Schweigen. Auch der andere
schweigt. Auf beiden Seiten wachsen Isolation sowie Gefuhle von
Unverstandensein, Frustration, Hilflosigkeit oder auch Wut, weil die
Situation unverdnderbar scheint. Gesprdche, die ohne Anklage
und Schuldzuweisungen geflUhrt werden, bringen jedoch Entlo-
stung und k&nnen dazu fuhren, dass gemeinsam Verdnderungen
erreichbar werden.

» Erfahrungsaustausch: Die Vorzige des Austausches mit Betroffe-
nen sind unbestritten: Belastende, aber auch positive Erfahrungen
kbnnen geteilt werden. Wir sind nicht immer “der einzige, dem es
so geht”. In der Selbsthilfegruppe finden wir RUckhalt und Aufge-
hobensein.

» Selbstbild und Selbstwert pflegen: Sich selber nicht nur als Dysto-
niebetroffenen wahrnehmen. Auch wenn Bewegungsstorungen
teilweise schwerwiegend in den Alltagsablauf eingreifen, bleiben
die den Menschen ausmachenden zentralen Bereiche von Per-
sonlichkeit und Intellekt grundsatzlich intakt. Haufig wird die beruf-
liche Leistungsfahigkeit eingeschrdnkt. Niemand jedoch liebt uns
einzig aufgrund unserer beruflichen Leistungen. Als Personlichkeit
bleiben wir auch als Kranke liebenswert. Statt uns auf Verluste
und Einschrdnkungen zu konzentrieren, sind wir berechftigt, unsere
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tagtaglichen Leistungen im Umgang mit der Krankheit gebuh-
rend zu anerkennen.

« Eine dallfdlige Depression erkennen und behandeln lassen: Wie
bei vielen chronischen Krankheiten, treten Depressionen als Folge
einer Dystonie nicht selten auf. Sie sind jedoch behandelbar und
sollen nicht als unabdnderlich hingenommen werden.

» Depressive Denkmuster entlarven: Die Krankheit macht uns anfdl-
liger fUr Schlussfolgerungen der folgenden Art: “Ich kann es ja so-
wieso nicht.” — “Die andern werden mich sowieso schrdg anse-
hen.” — und Ahnliches. Diese Denkmuster beruhen auf einer ver-
allgemeinernden, pessimistischen Sicht der eigenen Person und
der Welt. Wenn man kann sie aber erkennt, kann man sie relati-
vieren und allenfalls durch positivere ersetzen.

Die folgende Tabelle zeigt die wichtigsten derartigen Denkmuster.
Sie folgt der Darstellung von Beck'’s List of Logical Errors in Thinking
(adapted after R.E. Hales et al, 1999):

Denkmuster Erklarung des Denkmusters

Ubergeneralisierung Aufgrund eines einzigen Vorfalls wird ge-
schlossen, dass alle dhnlichen Vorfdlle ge-
nau gleich sind, d.h. *Hat es einmal nicht
geklappt, wird es nie klappen.”

Selektive Abstraktion Nur Misserfolge werden in Betracht gezo-
gen. Positive Erlebnisse werden nicht mehr
beachtet.

Uberbewertung und Misserfolge werden Uber-, Erfolge dagegen

Unterbewertung unterbewertet.

Bezugnahmen auf Uberzeugung, immer unangenehm aufzu-

die eigene Person fallen und/oder an allem UnglUck schuld zu
sein.

Vorhersagen ohne Aktuelle Gegebenheiten, die ein Ereignis

ausreichende Evidenz positiv beeinflussen kdnnten, werden nicht

in Betracht gezogen.

Dichotomes Denken Schwarz-Weiss Denken
“Katastrophisieren” Es wird immer an den schlimmstmaglichen
Fall geglaubt.
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* Humor und Mut zu individuellen Losungen im Umgang mit der
Krankheit und ihren Folgen wurden in der Diskussion der Delegier-
ten immer wieder erwdhnt.

» Belastung und Konflikte des gesunden Umfelds zum gemeinsa-
men Thema machen. Der auf Angehdrigen lastende Druck wird
oft unterschatzt. Angehdrige leiden oft an ungerechtfertigten
Schuldgefuhlen. Umgekehrt finden sich diese auch oft bei den
Betroffenen selbbst. Auch hier gilt es, den Mut aufzubringen, belo-
stende GefUhle zum Ausdruck zu bringen.

 Es gibt immer noch Moglichkeiten, Sinn im Leben zu finden.
Nachteile kdnnen auch eine gute Seite haben: berufliche Ein-
schrankung kann z.B. mehr Zeit fUr die Kinder bedeuten.

Ein Beispiel fUr diese Suche nach positiven Aspekten findet sich im fol-
genden Gedicht von Beka (Rebecca) Serdans. Sie arbeitete als Kran-
kenschwester auf der Intensivstation, bis sie an Dystonie erkrankte:

Dystonia is...

I have lost yet I have gained.
I am stronger.
I am wiser.

I am movre compassionate.
I am aware of the struggles of others.
I have evaluated old beliefs.
And developed new ones.
I have changed goals and sought new ones.
My philosophy of life has changed.
For the better.

I have found the meaning of life.
I have moved ahead.
Even with dystonia.
We all can.
We all must.
Even with dystonia.
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Die Autorin des Gedichts, Beka
Serdans (links), war 2008 eine der
vier Gewinnerinnen (aus mehre-
ren hundert Nominierten) des
‘Tribute to Nurses’ Award (Preis
zur Ehrung der Pflegenden) der
New York Times. Das Bild ent-
stand an der Gala zur Preisverlei-
hung am 2. Dez. 2008 in New
York. Der Schal musste auch die
Dystonie, wieder akut wegen fast
leerer DBS-Batterie, beruhigen
(‘sensory trick’) und kaschieren!

Gedicht und Photo mit freundlicher Erlaubnis von Beka Serdans. Links auf S. 23.

Dystonie bedeutet...

Ich habe verloren, aber auch gewonnen.
Ich bin stdrker.
Ich bin weiser.

Ich bin mitfiihlender.

Ich nehme die Anstrengung der anderven wahyr.
Ich habe alte Uberzeugungen neu iiberdacht.
Und neue entwickelt.

Ich habe Ziele gedindert und neue gesucht.
Meine Lebensphilosophie hat sich verdndert.
Zum Besseren.

Ich habe den Sinn des Lebens gefunden.
Ich bin vorangekommen.
Sogar mit Dystonie.
Wir konnen alle.
‘Wir miissen alle.
Sogar mit Dystonie.

(aus dem Englischen Ubersetzt von Corinna Rogger)
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Forum: Kaffeegenuss als Blepharospasmus-Pravention?

Forum hiess bei den Rbmern der Marktplatz und Treffpunkt,
wo neben Waren vor allem Informationen ausgetauscht wurden.
Hier sollen unsere Leserinnen und Leser zu Wort kommen.

Als Premiere ein Internet-Fund
unseres Mitglieds Antoinette Golz (Mercil),
abgedruckt von der Website Lethe-Kaffeeblog
(http://kaffee-geniessen.de/2007/08/ vom 14.8.2007),
mit freundlicher Genehmigung des Autors Andreas Ketzmann:

Kaffee gegen Blepharospasmus -
Neue Studie zeigt Wirkung von Koffein auf Muskelkrampfe des Auges

Im Kampf gegen unkontrollierbare Verkrampfung der Augenlider (Ble-
pharospasmus) kdnnte ein interessanter Erkenntnisfortschritt gewonnen
sein. Entgegen landlaufiger Meinung zeigt eine aktuelle Studie der Uni-
versitdt von Bari, dass Kaffee weniger der Ausldser als vielmehr ein wirk-
samer Unterdricker der Krankheit sein konnte.

Die Studie unter Leitung von Giovanni Defazio Iasst vermuten, dass der
Genuss von Kaffee ein Schritt zum natUrlichen Schutz gegen den beid-
seitigen Lidkrampf sein kdnnte. Im Verlauf der Untersuchung war der Ef-
fekt von Zigaretten und Kaffee an 166 Probanden beobachtet und die
schutzende Wirkung des Koffeins festgestellt worden. Grund ist vermut-
lich dessen stimulierende Wirkung auf diejenigen Rezeptoren im Ge-
hirn, welche die Bewegung kontrollieren. Im Gegensatz zu einer frGhe-
ren Studie konnte jedoch kein positiver Effekt des Zigarettenkonsums
nachgewiesen werden.

Verdffentlicht sind die Ergebnisse im angesehenen Journal of Neurolo-
gy, Neurosurgery and Psychiatry JNNP (http://jnnp.omj.com/).

[PS Der zitierte Prof. Giovanni Defazio von der Universitat Bari referierte
am Dystonie-Kongress vergangenen Oktober in Hamburg Uber die Epi-
demiologie (d.h. Haufigkeit und Verteilung in der Bevdlkerung) der Dy-
stonie(n) berichtete auch in diesem Vortrag Uber die beobachtete
Schutzwirkung des Kaffeetrinkens. — BGD]

Internet-Quellen:

Kaffee-Blog: http://lethekaffeeblog.wordpress.com/lethe_kaffeeblog_impressum/
=> ‘Archive’: August 2007 => dort der 9. Beitrag vom 14.8.2007.

JNNP: http://jnnp.bomj.com/ => rechts oben eingeben: ‘Author’ Defazio & ‘Vol' 78
=>'Go’' => der obere der beiden Artikel, die erscheinen (in englischer Sprache).
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Anm. Red.

Ausgewadhlite Beispiele zu einzelnen Aspekten des Themas Coping ...

Eine erfolgreich gemeisterte Herausforderung
starkt das Selbstwertgefuhl:

Max: «Du Kurt, ich habe ein Puzzle mit 20 Teilen in nur 5 Wochen zu-
sammengesetztly Kurt: «Findest du das etwa besonders guten — «Aber
sicher! Auf der Schachtel steht ‘2 - 6 Jahre'l»

Zweifelhafter Nutzen wohimeinender Ratschlage:

Dame im Schuhgeschdaft beim Anprobieren: «Kdnnten Sie mir den bitte
eine Nummer grosser bringen? Ich komme gar nicht hinein.y Verkaufe-
rin: «(Nehmen Sie doch mal die Zunge hervor.y — «Daf nUpft auch
nichpf; damit pafft er nicht beffer.y

Positives Weltbild 1:

«Was ist der Unterschied zwischen Kommunismus und Kapitalismusey —
«Im Kommunismus werden die Banken zuerst verstaatlicht und dann rui-
niert. Im Kapitalismus ist es umgekehrt.n

Positives Weltbild 2:
«Das Leben ist wie eine Lawine — ein standiges Auf und Ab.»

Klare Kommunikation:

Robi, Schuler in Basel, sitzt an seinen ‘Uffzgi’: «Bappe, waisch du wie
d'Haupftstadt von Kenia haisstegn — «Nai Robi, das kan-y dir nit sage.»

... mit Dank an Xaver, Walther und Sabine. —BGD

Beka Serdans im Internet (in englischer Sprache):

Care4Dystonia C4D: http://www.care4dystonia.org/

Bericht Uber die New York Times-Gala: ‘Newsletter’ => unter ‘Newsletter Archives’
zu ‘Dec 2008 Word Doc.’ => dort S. 6.

Tribute to Nurses:
www.exceptionalnurse.com/Tribute%20t0%20Nurses%20Nov %201 1%202008.pdf
WEGO Health-Forum: http://community.wegohealth.com/group/dystonia
Facebook Group: www.facebook.com/group.php2gid=69507567596&ref=mf
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