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Editorial

Liebe Freunde der SDG

Vor ungefdhr sechzehn Jahren
wurde ich das erste Mal fUr die
Schweizerische Dystonie-
Gesellschaft aktiv, noch inoffiziell
und als von der GV noch nicht be-
statigtes Vorstandsmitglied. In Bern
vertrat ich die SDG beim Telethon,
einer internationalen Sammelaktion
fUr seltene genetische Krankheiten.
Unser Ziel war, den Telethon auch in
der Deutschschweiz bekannt zu
machen, und so fuhren wir — Be-
troffene, Politiker, Arzte und eine
«Guggemusign — in der Adventszeit
mit dem Telethontfram durch die
Berner Innenstadt und gaben Aus-
kunft Uber unsere Krankheiten.

Vier-, fUnfmal fand der Telethon in
Bern statt. Doch dann verschwand
er wieder von der Bildfldche. An-
ders als in den USA, Frankreich oder
der Romandie konnte sich die
Sammelaktion in der Deutsch-
schweiz nicht durchsetzen, und mit
der Pensionierung des Organisators
wurden die AktivitGten eingestellt.
All unsere MUhen waren umsonst.
Niemand fand sich, der die Organi-
sation Ubernehmen wollte. Dieses
Schicksal hat die SDG zum GlUck
nicht ereilt. Bald 25 Jahre gibt es die
SDG, und das, was wir bisher er-
reicht haben, kann sich durchaus
sehen lassen. Gewiss, unsere Gesell-
schaft ist noch langst nicht jedem
bekannt, aber Arzte, Physiothera-
peuten oder Pharmakonzerne kon-
nen mit der SDG durchaus etwas
anfangen. Diesen Erfolg verdanken
wir dem konfinuierlichen Einsatz,
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den einzelne Mitglieder und deren
Angehdrige geleistet haben. Aber
es ware fatal zu denken, die SDG
funktfioniere nun von ganz allein. FOr
das Fortbestehen der SDG brau-
chen wir dringend neue Krafte. An-
dernfalls geht das Erreichte schnell
wieder verloren.

Diese mahnenden Worte mochte
ich Euch am Ende meiner Zeit als
Vorstandsmitglied mit auf den Weg
geben. Mittlerweile sind die Belas-
tungen meiner Dystonie immer
grésser geworden. Da selbst das
Schreiben auf dem PC mit starken
Verkrampfungen verbunden ist, die
sich auf den gesamten Oberkdrper
ausbreiten kénnen, wird fUr mich
die Arbeit im Vorstand allmdahlich
zur Tortur. So ist dieses Mitteilungs-
blatt das letzte unter meiner Redak-
tion. Ich bin sehr froh, dass wir fUr
die Fortsetzung dieser wichtigen
Aufgabe ein sehr kompetentes
SDG-Mitglied gefunden haben.
Claudia Schmid hat sich bereit er-
klart, die Herausgabe des Mittei-
lungsblattes zu Ubernehmen. So
werden wir auf diese wertvolle
Dienstleistung auch in Zukunft nicht
verzichten muUssen. Mir bleibt nur
noch zu wunschen, dass fortan
neue Krafte den Vorstand unterstit-
zen mogen: «Vereinte Kraft ist zur
HerbeifGhrung des Erfolges wirksa-

mer als zersplitterte oder geteilten
(Thomas von Aquin).
Eure Vize-Pr&sidentin
Dr. phil. Anette Mook
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Chers amis de I'ASD

Il'y a environ 16 ans que j'ai été ac-
tive pour I'Association Suisse contre
la Dystonie pour la premiere fois,
encore non officiellement et pas
encore confirmée membre du co-
mité par une Assemblée Générale.
J'ai représenté I'ASD G Berne pour
le Téléthon, une action internatio-
nale de collecte de fonds pour des
maladies génétiques rares. Nofre
objectif était de faire connaitre le
Téléthon en Suisse alémanique et
Qinsi NOUs — personnes concernees,
politiciens, médecins et une Gug-
genmusique — avons parcouru la
vieille ville de Berne pendant le
temps de I'Avent avec le tram du
Téléthon et avons donné des ren-
seignements sur notre maladie.

Le Téléthon a eu lieu quatre ou
cing fois a Berne. Puis ensuite il dis-
parut de la scene. Confrairement
aux USA, a la France ou a la Suisse
romande, |'action de collecte ne
se mainfint pas en Suisse aléma-
nique et avec la retraite de
I'organisateur, les activités
s'arréterent. Tous nos efforts ont été
réduits d néant. On ne frouva per-
sonne  qui voulut  reprendre
I'organisation.

Ce sort n'a heureusement pas at-
teint I'ASD. Elle existe depuis bientot
25 ans et ce que nous avons pu
atteindre jusqu’'a maintenant est
assez impressionnant. Certes, notre
association n'est de loin pas en-
core connue de chacun, mais des
médecins, des physiothérapeutes
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ou des entreprises pharmaceu-
tiques savent comment s'y prendre
avec I'ASD. Nous sommes rede-
vables de ce succes a I'effort con-
tinu que nos membres et leurs fa-
milles ont exercé. Mais ce serait fa-
tal de penser que I'ASD fonctionne
par elle-méme. Pour la survie de
I’ASD nous avons de toute urgence
besoin de forces nouvelles. Dans le
cas confraire, I'acquis se perd ro-
pidement.

J'aimerais vous laisser ces mots
d'avertissement & la fin de mon
temps au sein du comité. Entre
temps les difficultés que j'éprouve
avec ma dystonie deviennent tou-
jours plus importantes. Ainsi méme
le fait d'écrire sur mon PC se con-
jugue avec de fortes crispations qui
se propagent dans tout le haut du
corps et conduisent mon travail au
sein du comité en vraie torture.
Donc ce bulletin de nouvelles est le
dernier que je vous livre. Je suis tres
heureuse  d’'avoir  frouvé  un
membre fres compétent de I'ASD
pour la poursuite de cette tdche
importante. Claudia Schmid a ac-
cepté de prendre en charge la
publication du bulletin  d’infor-
mation. Ainsi Nous ne renoncerons
pas a cet outil performant dans le
futur. Il me reste encore a souhaiter
que de nouvelles forces viennent
soutenir le comité. «Une force unie
apporte plus de succes que disper-
sée ou séparéey. (Thomas d'Aquin).

Votre vice-présidente
Dr phil Anette Mook
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Interna der SDG / Affaires internes de I'ASD

29. April 2017 Generalversammlung und Jahrestagung
der Schweizerischen Dystonie-Gesellschaft
in Aarau, Sorell-Hotel Aarauverhof

Referenten: Dr. David Benninger, CHUV Lausanne
Prof. Joachim K. Krauss, MHH Hannover (D)

Wir stellen vor / Nous présentons :

Unsere neuen Mitglieder im Arztlichen Beirat der SDG:
Nos nouveaux membres au Conseil médical de I'ASD :

Dr. med. Jana Wolynski

Neurologin FMH Tel. 044774 18 55
Bahnhofstrasse 5 Fax 044 774 18 56
8953 Dietikon E-Mail: jana.wolynski@hin.ch

Zusatzlich 1 x pro Woche in der Lochmannstrasse 2, 8001 ZUrich (direkt hinter
dem Bdrkliplatz.)

PD Dr. med. Michael Schipbach

Neurologe FMH
Oberarzt, Leiter Zentrum fUr Bewegungsstérungen,
Universitatsklinik fOr Neurologie

Inselspital Tel. 031 632 93 64
Freiburgstrasse Fax 031 632 12 07
3010 Bern E-Mail: michael.schuepbach@insel.ch
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Unsere neue Gruppenleiterin fur die Region Nordwestschweiz:
Notre nouvelle chef du groupe pour la région de la Suisse du nord-ouest:

Jasmin Dinkel
Laufenburgerstrasse 16
4310 Rheinfelden

076 32502 15
jasmin.carola@sunrise.ch

Meine Vorstellung als Gruppenleiterin:

Ich, Jasmin Dinkel, leite seit Februar 2016 die Dystonie-Gruppe in Basel. Ich lie-
be es, mit Menschen zusammen zu sein, und finde es sehr schdn, von anderen
Menschen zu lernen, mich mit ihnen auszutauschen... Ich liebe die Natur und
die Tiere, interessiere mich fur Medizin und Coaching, worin ich auch schon
Ausbildungen machen durfte. Nun méchte ich Erdwissenschaften studieren —
step by step. Jedes Mal bin ich dankbar, andere Menschen mit Dystonie ken-
nen zu lernen und mit ihnen zusammen zu sein. Ich lebe seit meinem 19. Le-
bensjahr mit einem Torticollis spasmodicus, der mich als ein Teil von mir beglei-
tet. Heute bin ich 46 Jahre alt.

Ilch freue mich, die Chance bekommen zu haben, eine Gruppe zu leiten.
Unsere neue Beraterin fur Blepharospasmus und Meige-Syndrom:

Notre nouvelle conseillere de blépharospasme et syndrome de meige:
Rosmarie Ukelo-Marti

Planche sup. 39A

1700 Fribourg

026 322 69 89

rosemarie.ukelo@sunrise.ch

Beim Erstkontakt bitte mailen, falls moéglich.

Wir gratulieren / Nous félicitons:

Erhard M. Matzener

a été nommé nouveau membre au
comité directeur et «Treasuremn

wurde anfangs November 2015
vom Vorstand der Dystonia Europe

zum neuen Vorstandsmitglied und
«Treasurern  (Finanzvorstand)  er-
nannt und am 10. April 2016 in Oslo
von der Mitgliederversammlung be-
statigt".
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(caissier) de Dystonia Europe au
début novembre 2015 et confimé
lors de I'assemblée générale du 10
avril 2016 & Oslo.
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Tagungen / Congres

8.-10. April 2016 Dystonia Europe, General Assembly in Oslo, Norway

23. April 2016 Jahrestagung und Generalversammlung der
Schweizerischen Dystonie-Gesellschaft in Aarau, Hotel
Aarauerhof

30. April 2016 Tagung zur Tiefen Hirnstimulation (DBS) in Konstanz (D),

Hotel Halm, gemeinsam mit der Deutschen Dystonie
Gesellschaft

9./10. Juli 2016 Jahrestagung der Deutschen Dystonie Gesellschaft in
MUnchen

Treffen der Regionalgruppen / Rencontres des groupes régionaux

Gruppe Nordwestschweiz: 27. Februar 2016 Treffen im Zentrum Selbsthilfe

in Basel
Gruppe ZH / GL / GR: 2. Mdarz 2016 Kleines Treffen in ZUrich
Gruppe BE/ FR / VS: 19. Marz 2016 Gruppentreffen im

Restaurant Cavallo Star, Bern

Groupe Romand: 16. April 2016 Rencontre annuelle du
groupe romand de I'ASD &
Morges, Hotel du Mont-Blanc

au Lac
Gruppe ZH/GL/ GR: 25. Mai 2016 Kleines Treffen in ZUrich
Gruppe Nordwestschweiz: 28. Mai 2016 Treffen im Zentrum Selbsthilfe
in Basel
Gruppe Innerschweiz: 19. Juni 2016 Ausflug auf die Rigi

Schweizerische Dystonie-Gesellschaft SDG Mitteilungsblatt Nr. 26 - November 2016



Gruppe BE / FR / VS:

Gruppe Nordwestschweiz:

Gruppe ZH / GL / GR:

Gruppe Nordwestschweiz:

Gruppe Innerschweiz:

Gruppe Ostschweiz:

Gruppe ZH / GL / GR:
Gruppe Innerschweiz:

Gruppe ZH / GL / GR:

Gruppe BE / FR / VS:

Gruppe Nordwestschweiz:

25. Juni 2016

6. August 2016

28. September 2016

1. Oktober 2016

8. Oktober 2016

22. Oktober 2016

26. Oktober 2016
26. November 2016

26. November 2016

3. Dezember 2016

10. Dezember 2016

Schweizerische Dystonie-Gesellschaft SDG

Schifffahrt auf dem
Brienzersee mit Aufenthalten
in Brienz und B&nigen

Treffen im Zentrum Selbsthilfe
in Basel

Schifffahrt auf dem
ZUrichsee.

Treffen im Zentrum Selbsthilfe
in Basel

Nachmittagsausflug mit dem
Schiff nach Alpnachstad und
Besuch der Glasi Hergiswil

Treffen im Hotel Walhalla in
St. Gallen

Kleines Treffen in ZUrich
Gruppentreffen in Luzern

Schoggi-Erlebnis Ladderach,
Bilten GL

Gruppentreffen im
Restaurant Cavallo Star, Bern

Treffen im Zentrum Selbsthilfe
in Basel
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Symtox Life Time Award fur Professor Dressler

Prof. Dr. Dirk Dressler, Leiter des Be-
reichs Bewegungsstdrungen der
Neurologie der  Medizinischen
Hochschule Hannover, wurde fir
seine Verdienste um die Botulinum-
toxin-Therapie ausgezeichnet. Er
erhielt die Ehrung fur seine mehr als
30-j@hrige Forschungstatigkeit auf
diesem Gebiet, die zu mehr als 500
wissenschaftlichen Publikationen
und zahlreichen Buchkapiteln und
BUchern gefUhrt hat. Die Preisverlei-
hung fand anldsslich des 4. Symtox-
Kongresses in Sao Paulo statt. Dieser
Kongress findet alle drei Jahre statt
und ist der zentrale Kongress fur alle
Anwender und Forscher der Botuli-
numtoxin-Therapie in Lateinameri-
ka. Auch dieses Mal kamen mehr
als 350 Teilnehmer aus allen latein-
amerikanischen Staaten zu einem
dreitGgigen Kongress zusammen.
Schwerpunkte waren die Botuli-
numtoxin-Forschung und die vielfal-
tigen klinischen Anwendungen von
Botulinumtoxin. «Lateinamerika ist
eine riesige Region mit fast 500 Mil-
lionen Einwohnern. Brasilien, Mexiko
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und Argentinien sind riesige Mdarkte
fOr die Botulinumtoxin-Anwendung,
so dass hier ein grosses Potential an
klinischem Wissen vorhanden ist. In
den drei grossen Landern hat sich in
der Zwischenzeit auch eine aktive
Wissenschaftsszene entwickelt, die
auch Grundlagenaspekte  mit
eischliessty, so Dressler. In seiner
Keynote Lecture setzte sich Dressler
mit der franslationalen! Botulinum-
toxin-Forschung auseinander.  Zur
Botulinumtoxin-Therapie: «Nur wenn
es gelingt, diese BrUcke zu schlo-
gen, wird es Fortschritte bei der Bo-
tulinumtoxin-Therapie geben. Wir
sind froh, an dieser Schnittstelle un-
sere Beitrdge geleistet zu haben.
Damit ist dieser Preis auch eine Be-
statigung fUr unsere Kooperations-
partner hier in Hannoven, so Dress-
ler, der in den letzten 15 Jahren
zahlreiche Vortradge und Workshops
in der Region gehalten hat und
mehrere seiner BUcher ins Spani-
sche und Portugiesische Ubersetzt
hat.

! InterdisziplinGre Medizin, die sich mit der
schnellen Umsetzung der vorklinischen
Forschung in die klinische, patientenori-
entierte Entwicklung beschdaftigt.
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Origine de la dystonie focale : Un mécanisme encore méconnu et
débattu

Aurélie Stephan et David Benninger

La dystonie est une maladie com-
plexe qui peut se présenter sous de
multiples formes et peut dévelop-
per une progression fres différente
d'un individu a un autre. Il s’agit
tres souvent d'une maladie qui
peut conduire a Il'incapacité
d’'exercer une profession et qui ne
se préte guere ou d'une maniere
limitée a des traitements actuelle-
ment disponibles. Apres un acci-
dent, une dystonie focale de la
main ou de la jambe peut appa-
raitre conjointement a un syndrome
douloureux chronique, appelé aussi
syndrome  douloureux régional
complexe (CRPS: Complex region-
al pain syndrome).

Pour mieux pouvoir comprendre
I'apparition de la dystonie et son
développement dans ce syn-
drome, nous entreprenons actuel-
lement une étude d’exploration du
systeme moteur et sensoriel par des
moyens neurophysiologiques (en
rapport avec le mouvement et la
perception du corps). Cette étude
a non seulement pour but de ca-
ractériser la dystonie associée au
syndrome  douloureux régional

complexe, mais elle permettrait
également de clarifier les méca-
nismes d'installation et de déve-
loppement de la dystonie focale.
En effet, malgré I'intérét grandis-
sant porté a la dystonie, les clini-
ciens manquent encore et toujours
d’'outils pour la diagnostiquer et
pouvoir proposer des traitements
adaptés a leurs patients. Ainsi nous
recherchons des patients atteints
d'une dystonie focale de la main
souffrant ou non d'un syndrome
douloureux. Si vous souffrez de
cette affection et étes, a part celq,
en bonne santé, vous pouvez par-
ticiper a ce projet de recherche.
Les examens se déroulent dans le
service de neurologie du Centre
Hospitalier  Universitaire  Vaudois
(CHUV) & Lausanne. Pour plus
d’informations, n'hésitez pas a con-
tacter le docteur Benninger et son
équipe par les moyens de contact
suivants :

Dr méd. David Benninger, CHUV,
tél. 021 314 95 83,

ou : David Benninger@chuv.ch

LR R R R R R R R R R R R R
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Der Ursprung der fokalen Dystonie: Ein noch verkannter
und diskutierter Mechanismus

Aurélie Stephan und David Benninger

Die Dystonie ist eine komplexe Er-
krankung, die sich in verschiedenen
Formen manifestieren und einen
von Individuum zu Individuum sehr
unterschiedlichen Verlauf aufwei-
sen kann. Es handelt sich hdaufig um
eine Erkrankung, welche bis zur Be-
rufsunfahigkeit fGhren kann, und die
beschrankt oder kaum auf die ak-
tuellen Behandlungen anspricht.
Eine fokale Dystonie der Hand oder
des Beines nach einem Unfall kann
manchmal zusammen mit einem
chronischen Schmerzsyndrom auf-
tfreten, auch komplexes regionales
Schmerzsyndrom genannt (CRPS:
Complex Regional Pain Syndrome).

Um das Auftreten der Dystonie und
inrer Entwicklung bei diesem Syn-
drom besser verstehen zu kdnnen,
fOhren wir aktuell eine Studie durch,
die mit neurophysiologischen, d.h.
die Funktionsweise des Nervensys-
tems betreffenden Untersuchungs-
methoden das motorische und so-
mato-sensorische System [die Be-
wegung und Korperwahrnehmung
betreffend] erforscht. Diese Studie
hat nicht nur zum Ziel, die Dystonie,
welche zusammen mit dem kom-
plexen regionalen Schmerzsyndrom
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auftritt, besser zu verstehen, son-
dern sie wlrde auch erlauben, die
Mechanismen der Entstehung und
Entwicklung einer fokalen Dystonie
zu kl@ren. Denn trotz des wachsen-
den Interesses, das mittlerweile der
Dystonie entgegengebracht wird,
mangelt es den praktizierenden
Arzten nach wie vor an diagnosti-
schen Tests und angemessenen
Behandlungsmethoden. FUr diese
Studie suchen wir Personen, die an
einer fokalen Handdystonie mit o-
der ohne Schmerzsyndrom leiden.

Falls Sie an einer fokalen Handdys-
tonie leiden und sonst gesund sind,
kbnnen Sie an dieser Forschungs-
studie teilnehmen. Die Untersu-
chungen finden in der Neurologi-
schen Universitatsklinik (Centre Hos-
pitalier Universitaire Vaudois
[CHUV]) in Lausanne statt. FOr mehr
Informationen kdnnen Sie PD Dr.
Benninger und sein Team kontaktie-
ren unter:

PD Dr. med. David Benninger,
CHUV, Tel. 021 314 95 83,

oder: David.Benninger@chuv.ch
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22. Generalversammlung und Tagung der SDG in Aarau

Wie letztes Jahr fand die General-
versammlung und Jahrestagung
der  Schweizerischen  Dystonie-
Gesellschaft in Aarau statt. Am 23.
April trafen sich die Mitglieder der
SDG im Sorell Hotel Aarauerhof, di-
rekt neben dem Bahnhof Aarau. Da
sich auch dieses Jahr wiederum
viele Mitglieder zur Jahresversamm-
lung angemeldet hatten, bekamen
wir von der Hotelleitung einen gros-
seren Saal zur Verflgung gestellt.

Als Gdaste beehrten uns Evelyn und
Volker Kreiss von der Deutschen
Dystonie Gesellschaft. Aus Oster-
reich konnte leider niemand anwe-
send sein, wir hoffen aber, dass es
nachstes Jahr wieder einmal klap-
pen wird.

Frau Dr. med. Jana Wolynski, unser
neues Mitglied im Arztlichen Beirat,
und Dr. med. Richard Leberle aus
Regensburg waren dieses Jahr un-
sere Gaste und Referenten aus
dem medizinischen Fachbereich.

Gewohnt souverdn leitete unser
Président Hanspeter Itschner die
allighrliche  Generalversammlung.
Der Kassier Dr. Stefan Schmid erldu-
terte die Jahresbilanz und das
Budget der SDG und wies auf inren
gesunden finanziellen Zustand hin.
Da dieses Jahr keine Wahlen an-
standen, gab es keine grossen Ver-
dnderungen zu vermelden.

Trotzdem durften wir zwei unserer
Mitglieder ehren. Zum einem wurde
unser Revisor Erhard Mdatzener an
der diesjdhrigen General Assembly

Schweizerische Dystonie-Gesellschaft SDG

der Dystonia Europe in Oslo als
Treasurer in den Vorstand gewdahlt.
Zum anderen wurde Judith Burk-
hard fUr ihre zuverldssige UnterstUt-
zung des Vorstands gedankt, die sie
unermuUdlich im Hintergrund leistet.

Nach einer kurzen Pause fand im
Anschluss an die Generalversamm-
lung unsere beliebte Fragerunde
statt, fUr die sich sehr kurzfristig Frau
Dr. Jana Wolynski aus ZUrich zur Ver-
fOgung gestellt hatte. Die zuvor
schriftich eingegangenen Fragen
wurden mit spontan gestellten Fro-
gen der anwesenden Mitglieder
ergdnzt und von Frau Dr. Wolynski
kompetent beantwortet (siehe S.
15). lhr sympathisches Auftreten
und ihre anschaulichen AusfGhrun-
gen tfrugen einen wesentlichen Tell
zum Gelingen der Jahresversamm-
lung bei.

Das Mittagessen war auch dieses
Mal wieder vorziglich. Die Méglich-
keit, nicht nur zwischen drei Menus,
sondern auch die Grdsse der Porti-
onen wdahlen zu kdnnen, erflllite die
WUnsche eines jeden Teilnehmers.
Wdahrend und nach dem Essen gab
es auch genugend Freiraum, um
sich mit anderen Mitgliedern auszu-
tauschen.

Am Nachmittag hielt der Andsthe-
sist Dr. Richard Leberle vom Universi-
tatsklinikum Regensburg (D) einen
ausgezeichneten  Vortrag  Uber
«Narkose und Dystonie — passt das
zusammene)
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Da dieses Thema wohl viele von uns
fr0her oder spdater betreffen wird,
war die Aufmerksamkeit der Zuho-
rer entsprechend gross. Die unter-
haltsame. direkte und freie Rede
von Dr. Leberle ermoglichte es dem
Publikum jederzeit — erwinschte -
Zwischenfragen zu stellen und liess
Erérterungen von Fragen zu, die
nach einem strengen Protokoll
nicht beachtet worden wdaren.
Doch zuerst verriet der Referent,
warum er ausgerechnet die Dysto-
nie thematisierte. Eine seiner Fami-
lienangehorigen leidet seit langem
an einem Torticollis, weshalb er sein
Augenmerk schon froh auf mogli-
che Probleme bei der Operation
eines Dystonie-Betroffenen richtete.

Dr. Leberle stellte die verschiede-
nen Arten der Narkose — Vollnarko-
se, Regionalnarkose und Lokalnar-
kose — vor und beruhigte die Zuho-
rer, wie sicher eine Operation heut-
zutage ist. Die Mortalitat (Sterbero-
te) betragt lediglich 0,4 auf 100'000
Patienten, und die Angst eines Pa-
tienten, nach einer Narkose nicht
mehr aufzuwachen, ist vollig unbe-
grundet. Der Genuss eines Bieres
hat grdssere Auswirkungen auf un-
ser Gehirn als eine Vollnarkose (der
Referent kommt nota bene aus
Bayern...).

Steht ein chirurgischer Eingriff bevor,
ist es von Vorteil, wenn man ein Spi-
tal auswdahlt, das Erfahrung mit Dys-
tonie hat. Wichtig, speziell fir Dys-
tonie-Betroffene, ist es, im Ge-
sprdch mit dem Andsthesisten, das
vor jeder Operation stattfindet, auf
die Erkrankung hinzuweisen. Nicht
immer ist gewdbhrleistet, dass sich
der Arzt mit Dystonie auskennt.
Deshalb sollte ein Patient genau
schildern, welche Beschwerden
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und Handicaps er hat. Auf diese
Weise kann man schon vor einem
Eingriff Massnahmen ergreifen und
zum Beispiel den Kopf eines Torticol-
lis-Patienten auf die bestmdgliche
Art lagern. Zudem kann es hilfreich
sein, wenn der die Dystonie behan-
delnde Arzt vorher einen kurzen
Brief schreibt oder wenn man dem
Operateur Infomaterial zur VerfU-
gung stellt (zum Beispiel Flyer der
SDG oder DDG). Nutzlich ist auch
eine Medikamentenliste, die man
mit seinem Arzt oder Apotheker zu-
sammenstellen kann. So kdnnen
Komplikationen mit Medikamenten
des Krankenhauses vermieden
werden. Wahrend eines Eingriffs ist
der And&sthesist stets beim Patienten
und Uberwacht den Kreislauf. Wird
eine DBS oder Tiefe Hirnstimulation
durchgefGhrt, braucht es nur eine
Teilnarkose. Vor der Operation wird
lediglich die Kopfhaut and&sthesiert,
um die Schmerzen zu unterdricken,
denn das Gehirn selbst ist schmerz-
unempfindlich. Bei einem spdateren
Batteriewechsel genigt dann eine
Regionalnarkose des Korper-
bereiches, in dem die Batterie im-
plantiert ist.

Zum Schluss wies Dr. Leberle darauf
hin, dass Dystonie-Patienten im All-
gemeinen ein leicht erndhtes Nar-
koserisiko haben und nach einer
Operation eventuell etwas Ianger
im  Uberwachungsraum  bleiben
muassen.

Das Referat bot Dystonie-Be-
troffenen und ihren Angehdrigen
viele wichtige Informationen. Dass
der Vortrag auf grosses Interesse
stiess, Ausserte sich auch darin, dass
viele Fragen gestellt wurden, die Dr.
Leberle sehr gerne beantwortete —
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mit  Kompetenz, Anschaulichkeit richard.leberle@ukr.de
und Humor. oder:

Dr. med. Richard Leberle, Universi-
Dr. Richard Leberle ist jederzeit be- tatsklinikum Regensburg
reit, Fragen der SDG-Mitglieder zu Klinik fGr Andsthesiologie
beantworten. Er ist erreichbar unter: DE - 93042 Regensburg

Anetfte Mook

Rencontre de I’ASD au printemps

Le 16 avril 2016 le rencontre de I'ASD sous la présidence d'Eric Huber a eu lieu
a Morges comme d’habitude.

Apres la bienvenue des participants il donne les informations suivantes :

- L'AG de la ASD aura lieu le 23 avril prochain a I'hétel Sorell Aarauerhof
a Aarau.

- En Automne 2016, sur invitation de la ASD, Mr. J.-P. Bleton (masseur-
kinésithérapeute a Paris) présentera un discours sur le sujet de la
rééducation dans le cadre des dystonies cervicales. Ce discours sera
donné en francais a I'"hétel Aarauerhof a Aarau. Un DVD & ce sujet
crée par AMADIS France pourra étre obtenu chez Eric Huber.

- Madame la Dress. Jocelyne Bloch du CHUV sera présente lors du
rencontre d'automne 16. Elle nous parlera de I'opération DBS. Eric
Huber enverra I'invitation a temps.

[Malheureusement nous devons repousser la date de ces deux
évenements ; réd.]

- D'ailleurs il est toujours a la recherche d'un(e) secrétaire de I'ASD et
un(e) président pour lui succéder apres 7ans A ce poste. Les bénévoles
qui s'intéresse pour 'un ou l'autre fonction sont bienvenue de
I'annoncer.
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- A I'AG de Dystonia Europe (DE), Eric Huber était présent a Oslo en
Norvege. Il nous parle de ce séjour et nous invite a consulter les
adresses électroniques suivantes :

o www.dystonia.org

o www.facebook.com/jumpfordystonia

Jump for dystonia est une facon de mieux faire connaitre la
dystonie aupres d'un large publique. En faisant des sauts sur le
toit de I'opéra d'Oslo, habillé avec T-shirts orange et portant des
parapluies orange, les gens d'Oslo ont suivi avec beaucoup
d'intéréts.

> my-dystonia.com
Sur ce site interactif on peut charger une application pour dia-
loguer entre patient et médecin. C’est spécialement pour les
patients qui suivent un fraitement toxine botfulique ou autres
médicaments.
Dans la deuxieme partie de ce renconfre, chaque membre ancien ou nou-
veau s'est présenté et a donné I'historique de sa maladie enfin de trouver
des aides a leur maux ou & leur probleme particulier.

Echange foujours sympathiques, car nous avons méme eut a une lecon de
chant pour décrisper les cordes vocales.

Un bon repas, d'agréables convives, conversations gaies, ont mis fin a cette
belle journée.

Les participants ont remercié Eric Huber pour son fravail, les résumés et a
mémes de nous donner des pistes.

Eric Huber
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Fragen an Dr. med. Jana Wolynski:

JW: Dr. Jana Wolynski F: Frage

F: Bei mir wird seit 5 Jahren Botulinumtoxin gegen den Blepharospasmus ge-
spritzt. Ist es moglich, dass das Botulinumtoxin nicht mehr so wirkt wie am An-
fang oder kénnte es sein, dass die Wirkung nachldsst?

Muss ich mit einer Verschlimmerung rechnen?

JW: Grundsdatzlich ist Botulinumtoxin bei Dystonie das Mittel erster Wahl. Es
mussen allerdings die richtigen Muskeln behandelt werden und die Dosis muss
auch stimmen. Zudem kann es passieren, dass verschiedene Muskeln nicht
immer gleich beteiligt sind und der Effekt der Behandlung schwankt. Im Laufe
der Zeit kann sich die Dosis Botulinumtoxin, die bendtigt wird, erhdhen, da sich
die Dystonie verschlechtern kann. Das Gegenteil kann aber auch passieren:
Man braucht mit der Zeit immer weniger Botulinumtoxin.

Theoretisch ist es mdglich, dass die fehlende Wirkung des Botulinumtoxins an
einer Antikoérperbildung liegt. Praktisch kommt das so gut wie gar nicht vor,
insbesondere bei Blepharospasmus, da man hier mit sehr geringen Dosen ar-
beitet und praktisch kein Kontakt zwischen Toxin und Blut zu Stande kommt.
Wird die Behandlungsfrequenz eingehalten, ist die Wahrscheinlichkeit fur eine
Antikdrperbildung dusserst gering.

Hat man das Gefuhl, dass das Botulinumtoxin nicht mehr zu so gut wirkt, sollte
man das Gesprdch mit dem Arzt suchen. Vielleicht muss man das Behand-
lungsschema, die Dosis oder die Behandlungsfrequenz etwas verdndern.

F: Ich leide seit 7 Jahren an Blepharospasmus. Jetzt hat sich die Dystonie er-
weitert. Muss ich damit rechnen, dass sich die Dystonie immer weiter genera-
lisiert?

JW: Jein. Dass sich der Blepharospasmus auf weitere Teile des Gesichts aus-
dehnt, ist relativ hdufig. Man nennt diese Form, bei der Gesichts-, Kiefer- und
Zungenmuskeln betroffen sein kbnnen, auch Meige-Syndrom. Aber eine ge-
neralisierte oder segmentale Dystonie ist mit Sicherheit nicht zu befUrchten.

Ein Mitglied: Bei mir hat sich der Blepharospasmus auf die Stimmbander aus-
geweitet.

JW: Eine Ausweitung auf die Stimmbdander kann vorkommen. Sind die Stimm-
bdnder betroffen, spricht man von Spasmodischer Dysphonie. Die hdufigere
adduktive Form, I&sst sich mit Botulinumtoxin behandeln, die abduktive leider
nicht. Ebenfalls moglich sind eine Ausweitung auf die Halsmuskulatur (Torticol-

Schweizerische Dystonie-Gesellschaft SDG Mitteilungsblatt Nr. 26 - November 2016



16

lis) oder auf die Hand (Schreibkampf), nicht aber auf eine Kérperhdlfte oder
den ganzen Korper.

F: Kann das Verschlechtern des Blepharospasmus aufgehalten werden?

JW: Das ist sehr individuell. Zu Beginn der Behandlung ist die Dystonie am
starksten. Durch die Behandlungen mit Bofulinumtoxin wird sie meist schwa-
cher. Aber es gibt auch Betroffene, die Uber |dngere Zeit kein Bofulinumtoxin
mehr brauchen. Die Ursache dafir kennt man nicht. Man kann auch nicht
prognostizieren, ob und in welcher Zeit sich eine Dystonie ausweitet — das ist
individuell.

F: Ich habe eine zervikale Dystonie, die sich langsam auf die Arme und Hdn-
de ausbreitet. Parallel dazu bekomme ich starke Migrdneanfdlle. Seit einem
Jahr habe ich auf der Kopfhaut zusétzliche, sehr stechende Schmerzen. Kann
das mit der Dystonie zusammenhdngen?

JW: Nicht unbedingt. Fast ein Drittel der Bevolkerung ist fur Kopfweh pradispo-
niert! [Anm.: Frau Dr. Wolynski ist auch Spezialistin fur Kopfschmerzen] Migrne
ist generell eine sehr hdufige Erkrankung. Bei einer zervikalen Dystonie kommt
es vermutlich zu einer Triggerung der Kopfschmerzen durch die Verkrampfung
der Halsmuskeln. Eine modgliche Erklarung ist, dass der Nervus okzipitalis major,
der bei Entstehung der Migrdne eine grosse Rolle spielen durfte, durch den
verspannten und verdickten M. obliquus capitis inferior chronisch gereizt wird.
Diesem kleinen Muskel, der sich vor allem an der Kopfdrehung beteiligt, wird
bei zervikalen Dystonien eine grosse Rolle zugeschrieben. Der Nervus okzipitalis
major liegt direkt darGber. Mit Botulinumtoxin-lnjektionen kann man sowohl
Dystonie als auch MigrGne gemeinsam gut behandeln.

F: Ich habe Blepharospasmus. Trotz mehrerer Injektionen mit Botulimuntoxin A
respektive B stellt sich keine Besserung ein. Welche anderen Mdéglichkeiten
(Medikamente, Physiotherapie) kénnten mir zu einer besseren Lebensqualitat
verhelfen?

JW: Botulinumtoxin wirkt eigentlich fast immer. Wirkt Botulinumtoxin nicht, muss
man sich fragen, ob die richtigen Muskeln mit der richtigen Dosis behandelt
wurden. Hellsehen kann kein Arzt. Es lohnt sich, mehrere Versuche zu unter-
nehmen und viel Geduld zu haben.

Medikamente: Es gibt einige Benzodiazepine (Beruhigungsmittel), die eine
sehr gute Wirkung und Vertraglichkeit haben, zum Beispiel Temesta und Ri-
votril. Sie wirken bei Dystonie nicht deshalb, weil es ein psychogenes Problem
zu behandeln gilt und beruhigen soll, sondern sie setzen genau in den Hirnre-
gionen an, die fUr die Dystonie zusténdig sind.

Benzodiazepine haben den Nachteil, dass sie bei regelmdssiger Einnahme zu
Abhdngigkeit und Toleranzentwicklung fUhren. Sie sollten nicht téglich ge-
Schweizerische Dystonie-Gesellschaft SDG Mitteilungsblatt Nr. 26 - November 2016



17

nommen werden, sondern mit Pausen von mindestens 2 Tagen pro Woche.
Benzodiazepine darf man nicht selbst absetzen.

Es gibt andere Medikamente, die keine Abhdngigkeit verursachen, wie zum
Beispiel Artane (Neuroleptika), diese sind jedoch weniger gut vertraglich.

F: Mein Sohn (13) leidet unter einem Schreibkrampf. Ihm wurde von einer Be-
handlung mit Botulinumtoxin abgeraten. Was kénnen wir noch unternehmen?

JW: Schreibkrampf ist eine Dystonieform, die sehr schwierig zu spritzen ist,
ebenso wie Musikerdystonien. Botulinumtoxin ist zur Behandlung von Kindern
mit Spastik ab 2 Jahren zugelassen. Es gibt keinen Grund, Botulinumtoxin nicht
auszuprobieren.

Bei Kindern ist die Lokalisation noch schwieriger, da ihre Muskeln kleiner und
zarter sind. Deshalb ist es empfehlenswert, die Botulinumtoxin-Injektionen nur
mit Hilfe von Ultraschall anzuwenden - bei einem Arzt, der viel Erfahrung hat.
Bei Kindern mit Schreibkampf sollte man aber auch abkl@ren, ob nicht eine
genetische Form vorliegt.

F: Ich nehme alle Tage am Abend eine halbe Tablette Rivotril. Kann ich diese
lebenslang einnehmen oder kann man eine Pause von mehreren Monaten
machen? Kann eine Pause einen Wirkungsverlust verhindern?

JW: Wenn Sie eine halbe Tablette lebenslang nehmen und die Wirkung nach-
haltig ist, das heisst sie schwdcht sich mit der Zeit nicht ab, so ist es ratsam,
weiter zu machen und nicht zu unterbrechen. Besonders bei dlteren Leuten
kann das Absetzen, selbst bei geringer Dosierung, zu deutlichen Entzugser-
scheinungen fUhren. Man kdnnte das Medikament aber fOr 1 - 2 Tage pro
Woche pausieren. Damit kann einem Wirkungsverlust entgegengesteuert
werden. Es liegt hier ein ,,SchlUssel-Schloss-Prinzip* vor: Durch eine Reduktion
passt eventuell der SchlUssel wieder besser.

Bei abhdngig machenden Substanzen wird die Frage des Alters unterschied-
lich beurteilt. Wenn ein Medikament gut wirkt, nimmt man im héheren Alter
eine Abhdngigkeit eher in Kauf.

F: Ich leide unter zervikaler Dystonie seit ca. 20 Jahren. Seit 17 Jahren be-
komme ich Botulinumtoxin-Spritzen, um das Zittern zu reduzieren. Man hat mir
in Zirich versichert, dass diese Spritzen gegen Zittern helfen. Jetzt hat mir eine
andere Nevurologin gesagt, dass Botulinumtoxin nicht gegen Zittern wirkt, aber
gegen den Schiefhals.
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Was hilft gegen das Zittern? Ich nehme auch Inderal Tabletten. Ich liess auch
im Spital St. Gallen abklaren, ob eine Tiefe Hirnstimulation in Frage kdme?
Aber das wdre bei mir nicht ideal.

Ich habe schon gehort, dass man weniger zuckt oder mit dem Kopf schittelt,
wenn der Neurologe den zuckenden Muskel beim Spritzen richtig ftrifft. Das
wdre toll fur mich.

JW: Botfulinumtoxin wirkt fast immer, sofern man den richtigen Muskel trifft. Das
Zittern (Tremor) ist aber nicht einfach zu behandeln. Zuerst muss geklart wer-
den, um welche Form des Zitterns es sich handelt und welche Muskeln ursGch-
lich sind. Der essentielle Tremor ist eigentlich keine Dystonie. Dagegen hilft
aber Inderal, ein Betablocker, recht gut. Das eigentliche dystone Zittern wird
von den tief liegenden Muskeln in der Ndhe der Wirbelsdule ausgeldst. Hier
hilft Inderal nicht gut, dafir aber Botulinumtoxin. Da es nicht einfach ist, die
tief liegenden Muskeln zu erreichen, ist die UnterstUtzung mit Ultraschall hilf-
reich.

F: Was kann ich gegen die Schmerzen bei Zervikaler Dystonie tun? Hilft Hyp-
nose?

JW: Ich habe keine Erfahrung mit Hypnose. Ich weiss aber, dass sie bei man-
chen Patienten gegen die Schmerzen hilft.

Schmerzen begleiten viele Dystonie-Betroffene, aber nicht alle. Man weiss
auch nicht, wie Schmerzen und Dystonie miteinander gekoppelt sind. Bei ei-
nigen Patienten bewirkt Botulinumtoxin, dass der Kopf wieder gerade gehal-
ten werden kann, aber trotzdem bleiben die Schmerzen. In solchen Fdllen
kdnnte Hypnose helfen.

Ein Mitglied erzahlt, dass ihm Hypnose hilft. Sie heilt die Dystonie zwar nicht,
aber man nimmt die Schmerzen weniger wabhr. Sie erleichtert so den Umgang
mit der Dystonie. Der anwesende Dr. Leberle bestatigt, dass Hypnose gegen
Schmerzen helfen kann.

JW: Viele haben beim Singen, Tanzen, Summen etc. weniger oder sogar keine
dystonen Beschwerden. Durch diese komplexen Bewegungen werden die
entsprechenden Zentren der Dystonie abgesenkt und die Symptome lassen
nach.

F: Ich habe einen abgenutzten Atlaswirbel. Kénnte dies die alleinige Ursache
meines Schiefhalses sein?
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JW: Es ist gerade umgekehrt. Die Dystonie und die damit zusammenhdngen-
de Fehlbelastung verursachen eine Abnutzung und Fehlstellung des Atflaswir-
bels.

F: In meiner Verwandtschaft, sprich bei meiner Schwester, bei meinem Vater
und einem Grossvater, kommen die Krankheitsbilder Epilepsie, Kopfwackeln
und Parkinson vor. Ich selber habe einen Torticollis, Wird dariber geforscht,
ob diese Symptome genetisch zusammenhdngen, und wenn ja, wie wdre der
Stand der Forschung?

JW: Ich glaube nicht, dass in Inrem Fall eher genetischer Zusammenhang be-
steht. Dystonie, Parkinson und Epilepsie haben verschiedene Ursachen.

F: Im Mitteilungsblatt Nr. 25, Seite 22, wurde erwdhnt, dass der Injektions-
schmerz mit einfachen Mittel reduziert werden kann. Dr. Czaplinsky vom Neu-
rozentrum Bellevue Zirich hat keine Infos dariuber.

Diese Frage bezieht sich auf ein Interview mit Professor Dirk Dressler von der
MHH Hannover. Er erwdhnt darin verschiedene Forschungsprojekte in Hanno-
ver. Die Reduktion von Injektionsschmerzen ist ein Projekt, worUber derzeit ge-
forscht wird.

JW: Ich habe auch noch keine Informationen darUber gefunden, aber werde
mich informieren.

Auf meine Anfrage bei Professor Dressler erhielt ich ein weiteres Interview, das
in dieser Ausgabe auf Seite xxx abgedruckt wird. [AM]

Die Antworten wurden ebenfalls von Claudia Schmid und Hanspeter Itschner
protokolliert. Um die Korrektheit der medizinischen Aussagen zu gewdhrleisten,

wurde der Beitrag von Frau Dr. Jana Wolynski gegengelesen.
Anette Mook
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Wichtige Hinweise von Medtronic fur Trager von DBS-Systemen

Mittlerweile ist die Tiefe Hirnstimulo-
tion bzw. Deep Brain Stimulation
(DBS) in der Schweiz mit ungefdhr
120 neuen Operationen jahrlich
(mehrheitlich fGr Morbus Parkinson)
etabliert. In den letzten Jahren ko-
men neben dem System fir eine
Tiefe Hirnstimulation (bestehend aus
Elektroden, Verldngerungskabel
und dem Neurostimulator oder Bat-
terie) von Medtronic auch Produkte
der Firmen Boston Scientific und St.
Jude Medical auf den Schweizer
Markt. Welches Produkt jeweils im-
plantiert wird, hdngt neben dem
jeweilligen Spital auch vom Patien-
ten und dessen individuellen Be-
durfnissen ab.

Seit April 2015 garantiert Medtronic,
dass ihre DBS-Systeme ganzkorper-
MRI-tauglich sind (Magnetic Reso-
nance Imaging), deutsch auch
Kernspintomographie genannt.

Personen, denen ein DBS-System
von Medfronic implantiert wurde,
dUrfen sich somit einer MRI-Unter-
suchung unterziehen, ohne dass ihr
System ausgeschaltet werden muss.

Medtronic weist Patienten sowie
Arzte zudem darauf hin, dass DBS-
Systeme der verschiedenen Herstel-
ler untereinander nicht kompatibel
sind. Ist also beispielsweise jemand
Trdger eines DBS-Systems von
Medtronic, sollte bei einem Batte-
riewechsel erneut ein Stimulator
von Medtronic verwendet werden.
Kommt es wegen der Verwendung
von Produkten verschiedener Sys-
teme zu Komplikationen, Uber-
nimmt Medtronic keine Garantie.
Dies gilt insbesondere fUr die MRI-
Tauglichkeit.

Recommandations importantes pour les porteurs de systémes DBS

Actuellement la stimulation céré-
brale profonde c'est-a-dire Deep
Brain Stimulation (DBS) compte an-
nuellement environ 120 nouvelles
opérations en Suisse (la plupart
pour Morbus Parkinson). Ces der-
nieres années, a co6té du systeme
de Medtronic pour une stimulation
cérébrale profonde (comprenant
des électrodes, un cdble de pro-
longement et le neurostimulateur
Schweizerische Dystonie-Gesellschaft SDG

Oou une batterie), des produits des
firmes Boston Scientific et St. Jude
Medical se sont introduits sur le
marché suisse. Le produit qui
s'implantera dépendra, a part le
choix de I'hopital concerné, des
besoins spécifiques des patients.
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Depuis avril 2015 Medtronic garantit
que ses systemes DBS sont compa-
tibles avec la MRI (Magnetic Re-
sonance Imaging)., en francais
imagerie par résonance magneé-
tique, pour le corps entier. Les per-
sonnes auxquelles un systeme DBS
de Medtronic a été implanté peu-
vent ainsi subir un examen MRI sans
que leur systeme ne doive étre dé-
brancheé.
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Medtronic avertit les patients ainsi
que les médecins que les systemes
DBS provenant d'autres fabricants
ne sont pas compatibles entre eux.
Ainsi, par exemple, un porteur d'un
systeme DBS de Medtronic devrait
utiliser un stimulateur de Medtronic
lors d’'un changement de batterie.
Si I'utilisation de produits de sys-
temes différents enfrainait des
complications, Medtronic ne don-
nerait aucune garantie. Ceci est
valable surtout pour la compatibili-
té MRI.

Jahresversammlung und Generalversammlung der Dystonia Eu-
rope

Im FrUhjahr dieses Jahres besuchten Claudia Schmid und Eric Huber als Dele-
gierte der SDG die General Assembly der Dystonia Europe in Oslo. Da an der
diesjGhrigen Versammlung Erhard Md&tzener, unser bisheriger Delegierter und
Verfasser zahlreicher interessanter Tagungsberichte, in den Vorstand der Dys-
fonia Europe gewdhlt wurde, durfte die SDG zwei weitere Teilnehmer mit
Stimmrecht entsenden. Dieser enge Kontakt zur DE verbessert den Informati-
onsaustausch und gibt der SDG innerhalb der europdischen Dystonie-
Gesellschaften ein grésseres Gewicht.

ten Zusammenarbeit zwischen Neu-
rologen und Physiotherapeuten
grosse Aufmerksamkeit geschenkt
wird.

Oslo, Norwegen
Freitag-Sonntag 8.-10. April 2016
Clarion Hotel Royal Christiania

Die Physiotherapie hatte einen
grossen Anteil an den Referaten.
Offenbar hat sie in unseren noérdli-
chen Nachbarldndern einen hohen
Stellenwert, neben den medizini-
schen Massnahmen wie Botulinum-
toxin-Injektionen und DBS bezie- heit sind gross, auch bei Dystonie.
hungsweise Tiefe Hirnstimulation. Ich Im Vorfeld muss aber mit dem Arzt
hatte den Eindruck, dass einer gu- und  Physiotherapeuten  geklart

Hier ein paar Zusammenfassungen:

Dystonie und physische Akftivitat:
Die Vorteile von Bewegung fUr die
korperliche und geistige Gesund-
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werden, welche Dystonieform be-
stent und welche Ubungen und
Bewegungen die Dystonie verbes-
sern bzw. verschlechtern. Gewisse
Patienten, vor allem solche mit zer-
vikaler Dystonie, mUssen Akfivitaten
vermeiden, welche die asymmetri-
sche Bewegung des Rumpfs bein-
halten. Leichte AktivitGten im Was-
ser, Gehen, Yoga oder Aerobic in
niedriger Intensitat sollten die Symp-
tome nicht verstarken.

Zu Physiotherapie und Dystonie:
Physiotherapie ist eine wichtige Er-
gdnzung zu Botulinumtoxin und DBS
bzw. Tiefe Hirnstimulation. Es gibt
einige Studien, die der Physiothera-
pie gute Resultate bescheinigen,
aber es fehlen noch kontrollierte,
randomisierte  (zufalls-gesteuerte)
Studien mit einer grésseren Patien-
tenzahl.

Ziele der Physiotherapeuten sind
das Trainieren, Uben und Wieder-
erlernen der Bewegungs- und Funk-
tionsfahigkeit des Korpers, sowie
Bewadltigungsstrategien und Hilfe for
den Umgang mit Dystonie. Aber es
geht auch darum, die Wirkungen
von Bofulinumtoxin in  Absprache
mit den Arzten zu verbessern.

Jede Behandlung beim Physiothe-
rapeuten sollte mit einer genauen
Beurteilung des Patienten begin-
nen. Ist die Dystonie stabil oder
nicht? Wichtig ist auch herauszufin-
den, wie die Dystonie den Alltag
beeintrdchtigt und worin der Pati-
ent das grdsste Problem sieht. Dies
resultiert in einer individuellen Be-
handlung, die auf gewissen Grund-
strategien basiert. Zum Beispiel Trai-
ning der motorischen und Haltungs-
Kontrolle, Unterdriockung der Uber-
massigen Muskelspannung und un-
Schweizerische Dystonie-Gesellschaft SDG

freiwilligen Bewegungen, Akfivie-
rung und Verstdrkung der Antago-
nisten, Verbesserung der Haltung,
Erleichterung in Haltung und Bewe-
gung, unter Zuhifenahme von
Feedback-Instrumenten (wie bei-
spielsweise Spiegeln) oder - fUr Pa-
tienten mit einer stabilen Dystonie -
gegenldufige wiegende und wi-
schende Armbewegungen.

Ein Ubungsprogramm fUr zu Hause
ist notwendig, um eine anhaltende
Verbesserung der Symptome und
der Situation zu erreichen.

Die norwegische Dystonie-Gesell-
schaft erhielt wahrend der vergan-
genen drei Jahren etwa 118 000
Euro, um ein Projekt zu realisieren,
das Physiotherapeuten in der Be-
handlung von Patienten mit zervika-
ler Dystonie unterstUtzt. Spenderin ist
eine norwegische Institution von 28
Non-Profit-Organisationen fir Ge-
sundheit und Rehabilitation.

Das Hauptziel des Projektes ist die
Ausbildung von 60 Physiotherapeu-
ten in Norwegen innerhalb von drei
Jahren. Das Projekt startete 2014
und wird 2016 beendet sein. Die
norwegische Dystonie-Gesellschaft
hofft, das Projekt auch ab 2017 wei-
ter finanzieren zu koénnen. Sie st
Uberzeugt, mit der richtigen FGh-
rung und individualisierten Ubungen
die Spannung in dystonen Muskeln
reduzieren zu kdnnen und so auch
die Schmerzen zu verringern.

Ein spannendes Referat hielt auch
Frau Dr. Jahanshahi, Professorin fur
Neuropsychologie, London. Ihr
Thema war: Gut leben mit Dysto-
nie — ein Ansatz zZur Selbst-
Steuerung.
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Dystonie ist eine chronische Krank-
heit. In Bezug auf den Umgang mit
Dystonie gibt es erhebliche Unter-
schiede zwischen den Betroffenen.
Dabei spielt der Schweregrad der
Krankheit keine Rolle. Wie gut chro-
nisch Kranke auf Dauer mit Be-
schwerden und Einschrdnkungen
leben, hdangt von verschiedenen
Faktoren ab.

1. Persdnlichkeit:
- Bewertung der Krankheit als

Herausforderung oder Kato-
strophe.

- Selbstwertgefuhl (Innerer
Schutzschild, psychisches

Wohlbefinden wirkt positiv).

- Eigener Einflussbereich, Gefuhl
von subjektiver Kontrolle.

2. Bewadltigungs-Strategien:

- Anpassungsfahigkeit ist  ge-
fragt, z.B. «Hilfe holen fur all-
tagliche Aufgabenn,-«Andere
kontaktiereny.

- UngUnstige  Verhaltensweise:
Versuchen, zu vergessen, auf
ein Wunder hoffen.

3. Soziales Umfeld: Lebenspartner,
Freunde, Familie, Vereinsmit-
glieder oder Arbeitskollegen.

4. Krankheitsbezogene Faktoren:
Selbstmanagement: Strategien,
um gut mit Dystonie zu leben.

Im Folgenden sind Anregungen fir
den Umgang mit einer chronischen
Krankheit aufgelistet.

1. Informieren Sie sich Uber die
Dystonie und die medizinischen
Méglichkeiten.

Werden Sie ein aktiver Partner.
Vergrdssern Sie lhr GefUhl von
Kontrolle in Bereichen, in denen
dies Uberhaupt maoglich ist,
nach dem sogenannten Gelas-
senheitsgebet:

WD
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Goftt, gib mir die Gelassenheit,
Dinge hinzunehmen, die ich
nicht dndern kann,

den Mut, Dinge zu dndern, die
ich dndern kann,

und die Weisheit, das eine vom
anderen zu unterscheiden.
Starken Sie Ihr Selbstwertgefuhl
und lhr Identitatsgefohl.
Bewahren Sie eine positive Hal-
tung.

Suchen Sie Behandlung fur De-
pression und Angstzustdnde.
Setzen Sie sich Ziele und versu-
chen Sie, diese zu erreichen.
Zielsetzung (Smart): Sperzifisch,
messbar, akzeptiert (auch: an-
gemessen), realistisch  (Mog-
lich), terminiert (innerhalb einer
bestimmten Zeit).

Erhalten und vergrdssern Sie lhr
soziales Netzwerk.

BemuUhen Sie sich um haufige
Kommunikation innerhalb der
Familie.

Vermeiden Sie Geheimhaltung
bei Freunden und Kollegen o-
der Kindern, sogar Fremden auf
der Strasse.

Suchen Sie Hilfe bei den zur Ver-
fOgung stehenden Quellen
(Physiotherapie etc.).

Machen Sie eine sorgfdltige fi-
nanzielle Planung.

Planen Sie Zeit fUr Spass und
angenehme Aktivitaten ein.
Achten Sie darauf, dass der
Anpassungsprozess |&Guft  und
kontinuierlich ist.

Setzen Sie sich ein fUr bessere
Dienstleistungen fUr Dystonie.

Claudia Schmid
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Linderung des Injektionsschmerzes bei Botulinumtoxin-Injektionen

Interview mit Prof. Dr. Dirk Dressler

Leiter des Bereichs Bewegungsstérungen, Klinik fir Neurologie, Iv\e.c':lizinische
Hochschule Hannover, Hannover, Deutschland und Mitglied des Arztlichen
Beirats der SDG

SDG: Professor Dressler, Sie hatten in der letzten Ausgabe unseres SDG-
Mitteilungsblatts unter anderem uber lhre Arbeiten zur Reduzierung des Injek-
tionsschmerzes bei der Botulinumtoxin-Therapie berichtet. Was ist der aktuelle
Stand?

Dressler: Wir haben mehrere Studien zu diesem Thema angefertigt. In einer
ersten Studie haben wir gezeigt, dass die Botulinumtoxin-Medikamente nicht -
wie seit mehr als 30 Jahren behauptet - einen neutralen pH-Wert aufweisen,
sondern letztendlich nach dem Auflésen mit Kochsalz-Losung als schwache
Sduren vorliegen. Dies ist natUrlich fUr das Zielgewebe nachteilig. Ein optima-
les Medikament zur intframuskul@ren! Injektion musste einen neutralen pH-Wert
aufweisen, d.h. weder eine Sdure noch eine Lauge sein.

SDG: Welche Schlisse haben Sie daraus gezogen?

Dressler: Wir haben nach einer Losung zum Auflésen der Botulinumtoxin-
Medikamente gesucht, die einen mdéglichst neutralen pH-Wert aufweist. Rin-
ger-Azetat? ist eine solche L&ésung. AnschlieBend haben wir den Injektions-
schmerz bei Patienten mit Blepharospasmus untersucht: Eine Seite erhielt das
Botulinumtoxin-Medikament aufgeldst mit Ringer-Azetat, die andere aufgeldst
mit konventioneller Kochsalz-Losung.

SDG: Was war das Ergebnis?

Dressler: Unter doppelt verblindeten Versuchsbedingungen gaben etwa zwei
Drittel der Patienten einen geringeren Injektionsschmerz auf der Seite an, wo
inr Botulinumtoxin-Medikament mit dem neuen L&sungsmittel gespritzt wurde.
Die Wirkungseigenschaften der Botulinumtoxin-Medikamente wurden dabei
nicht verdndert.

SDG: Ihr Resumee?

Dressler: Es lohnt sich, als Wissenschaftler nicht alles zu glauben, auch wenn
30 Jahre lang jeder die falsche Behauptung weitergegeben hat. Mit dem

In den Muskel hinein
2 Tragerlosung fir Medikamente, benannt nach dem Arzt Sidney Ringer
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neuen Ldésungsmittel kdnnen wir zumindest bei empfindlichen Patienten und
bei der Anwendung in schmerzsensiblen Bereichen auf einfache Weise die
Vertraglichkeit der Botulinumtoxin-Therapie verbessern.

SDG: Sie erwahnten noch weitere Studien.

Dressler: In einer weiteren Studie haben wir die Effektivitat verschiedener Ver-
fahren zur Schmerzlinderung bei der Botulinumtoxin-Therapie verglichen.

SDG: Welche Verfahren waren das?

Dressler: Es waren Inhalationen von Lachgas-Sauerstoff-Gemischen, die seit
kurzem als Livopan® angeboten werden, Kdaltespray, analgetische! Salbe
(Emla® Creme) und isché@mische? Betdubungen der Hand durch Blutdruck-
manschetten.

SDG: Was waren die Ergebnisse?

Dressler: Den besten analgetischen Effekt hatte mit leichten Vorteilen Livo-
pan®. Alle anderen Verfahren waren etwa gleichwertig.

SDG: Was war hier Ilhr Resumee?

Dressler: Wir haben eine Reihe von Verfahren, die den Injektionsschmerz bei
der Botulinumtoxin-Therapie effektiv verringern kénnen. Teilweise kbnnen die-
se Verfahren kombiniert werden. In bestimmten Situationen haben bestimmte
Verfahren Vorteile. Das wird in der Arbeit ausfGhrlich diskutiert. Auch hier gilt:
Wenn Patienten empfindlich sind, zum Beispiel, wenn es sich um Kleinkinder
handelt, oder wenn es um empfindliche Korperregionen geht, kann man
durchaus Uber eine zusatzliche Schmerzlinderung nachdenken. In vielen Fal-
len kann aber bereits die Verwendung von besonders dinnen Injektionskanu-
len eine merkliche Reduktion des Injektionsschmerzes bewirken.

SDG: Professor Dressler, wir danken lhnen fur dieses Gesprach.

! schmerzlindernd
2 Durchblutung hemmend
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Ausblick auf kommende Veranstaltungen

Mai 2017 Dystonia Europe, General Assembly in Italien

29. April 2017 Jahrestagung und Generalversammlung der
Schweizerischen Dystonie-Gesellschaft in Aarau, Hotel
Aarauerhof

Sommer 2017 Jahrestagung der Deutschen Dystonie Gesellschaft
in Berlin

Uber die gemeinsame Tagung der Deutschen Dystonie Gesellschaft DDG und
der Schweizerischen Dystonie-Gesellschaft SDG in Konstanz werden wir im
ndachsten Mittellungsblatt berichten. Herr PD Dr. med. Michael Schipbach,
unser neues Mitglied im Arztlichen Beirat der SDG, hielt vor Uber 70 interessier-
ten Zuhorern ein Referat Uber Tiefe Hirnstimulation bzw. Deep Brain Stimulation
(DBS).

Ebenfalls im Mitteilungsblatt Nr. 27 wird ein Beitrag zur Jahrestagung 2016 der
DDG in MUnchen erscheinen.
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