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Editorial

Liebe Freunde der SDG
Liebe Mitglieder

Dieses Jahr stellte einige Herausfor-
derungen. Besonders schwierig for
mich waren die persdnlichen, die
durch die Herzprobleme meines
Mannes und Kassiers der Schweize-
rischen Dystonie-Gesellschaft, Ste-
fan J. Schmid, hervorgerufen wur-
den. Von gesundheitlichen Proble-
men war aber auch unser Prdsi-
dent, Hanspeter ltschner, betroffen,
der sich zweimal der gleichen Ope-
rafion unterziehen musste.

Diese Vorfdlle zeigten wieder, wie
schnell die Arbeit des kleinen Vor-
standes flachliegt, wenn Personen
ausfallen. Das war mit ein Grund,
dass die GV und Jahrestagung im
Frohling nicht durchgefuhrt werden
konnte. Ein neues Datum und gute
Referenten wurden aber gefunden:
Am Samstag, 27. Oktober, findet
die Generalversammlung und Jah-
restagung im Hotel Aarauerhof in
Aarau gleich beim Bahnhof staftt.
Wir freuen uns auf eine rege Teil-
nahme!

Leider erreichten uns von einzelnen
regionalen Gruppen traurige Nach-
richten, der Hinschied von auch
jingeren Mitgliedern hinterl@sst LU-
cken. Traurig stimmte uns auch der
Tod der GrUnderin der Schweizeri-
schen Dystonie-Gesellschaft, Frau
Dr. Brigitte Gygli-Wyss, im vergan-
genen November. Dank inr konnten
wir vor vier Jahren (2014) auf unser
20-jGhriges Bestehen zurUckblicken.
Wir halten sie in Ehre und bemuUhen
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uns, ihr Engagement weiter zu tra-
gen.

Ein Projekt, das den Vorstand seit
lGngerem beschaftigt, ist mit unse-
rem Anliegen verknUpft, die Dysto-
nie durch Information bekannt zu
machen und zu einem besseren
Verstdndnis dieser vielgestaltigen
Krankheit beizutragen. So widmete
sich dieses Jahr unser Vorstands-
mitglied und gleichzeitig Gruppen-
leiter der Romands, Eric Huber, als
Projektleiter der Realisierung von
zwei Flyern mit neuem SDG/ASD-
Logo. Zusammen mit einem Grafi-
ker wurde ein Flyer fUr Arzte erstellt,
der in Zusammenarbeit mit Merz
Pharma im Juni an 10 000 Arzte
(Allgemeinpraktiker, Augendrzte
und Kinderdrzte) verschickt wurde.
Der Titel dieses Flyers lautet: «Dysto-
nie — eine unbekannte Krankheit.
Im medico JOURNAL, einem belieb-
ten Magazin bei der Arzteschaft mit
einer Auflage von 11 000 Exemplo-
ren, konnte ein Artikel Uber die Dys-
tonie mit Hinweis auf unseren Flyer
publiziert werden.

Auch fUr die Mitglieder wurde ein
neuer Flyer unter dem Titel: «Dysto-
nie — dartber zu reden hilft schony
zur Information und zur Weitergabe
erstellt. Dieser wurde auch an Phy-
siotherapie-Verbdnde zur Weiterlei-
tung an interessierte Physiothera-
peuten geschickt, ebenso an
Selbsthilfe-Zentren.

Mitteilungsblatt Nr. 28 — Oktober 2018



Weitere Projekte betreffen die Ak-
tualisierung der Arzteliste auf unse-
rer Webseite (ohne Anspruch auf
Vollstandigkeit!) und analog dazu
die

Erstellung einer Liste mit spezialisier-
ten Physio- und Ergotherapeuten.
Der Artikel von Anette Mook Uber
Dystonie in dieser Ausgabe ist als
grundlegende  Information  zur
Krankheit  urspringlich in  einer
Fachzeitschrift ~ fir  medizinische
Masseure erschienen. Mit der Wei-
tergabe von spezialisierten Hand-
bUchern zur Zervikalen Dystonie fur
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Physiotherapeuten mit UnterstUt-
zung von Merz leistet die Schweize-
rische Dystonie-Gesellschaft Aufkla-
rungsarbeit und tragt zur Weiterbil-
dung von interessierten Physiothe-
rapeuten bei.

Ich wuUnsche |hnen noch einen
schénen Herbst und hoffe, Sie an
unserer Jahres- und Generalver-
sammlung in Aarau zu sehen.

Inzwischen herzliche GrUsse
Claudia Schmid
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Editorial

Chers memlbres

Cette année a posé quelques dé-
fis. Ce fut particulierement difficile
pour moi a cause des problemes
cardiagques de mon mari, Stefan J.
Schmid, qui est frésorier de
I' Association Suisse contre la Dysto-
nie. Notre président, Hanspeter It-
schner, qui a dU subir deux fois la
méme opération, a également été
affecté par des problemes de san-
té.

Ces incidents ont montré a nouve-
au la rapidité avec laquelle le tra-
vail du petit comité est a plat lors-
que les gens font défaut. C'était
l'une des raisons pour lesquelles
I'AG et la réunion annuelle n'ont
pas pu avoir lieu au printemps. Une
nouvelle date et de bons orateurs
ont été trouvés: le samedi 27 octo-
bre, 'Assemblée générale et la ré-
union annuelle auront lieu a I'nétel
Aarauerhof & Aarau, situé pres de
la gare. NOuUS nous reéjouissons
d'une nombreuse participation!

Malheureusement, de tristes nou-
velles nous sont parvenues de cer-
tains groupes régionaux, le déces
de membres encore jeunes laisse
des vides. Nous avons également
été attristés par le décés de la fon-
datrice de I'Association Suisse con-
tre la Dystonie, Madame Dr Brigitte
Gygli-Wyss. Gradce a elle, nous
avons pu célébrer notre vingtieme
anniversaire il y a quatre ans (2014).
Nous les honorons et nous nous ef-
forcons de poursuivre leur engo-
gement.
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Un projet qui occupe le comité
depuis longtemps est lié a notre
souci de diffuser des informations
sur la dystonie et de contribuer &
une meilleure compréhension de
cette maladie multiforme. Ainsi,
cette année, notre membre du
comité, également responsable du
groupe romand, Eric Huber, s'est
occupé comme chef de projet a la
réalisation de deux flyers avec le
nouveau logo SDG/ASD. En collo-
boration avec un graphiste, un flyer
pour les médecins a été créé et a
été envoyé en juin en collaboration
avec Merz Pharma a 10 000 méde-
cins (généralistes, ophtalmologues
et pédiatres). Le titre de ce flyer est
le suivant: "Dystonie - une maladie
peu connue". Dans le medico
JOURNAL, un magazine apprécié
parmi la profession médicale diffu-
s&€ a 11 000 exemplaires, un article
sur la dystonie faisant référence
notre flyer a été publié.

Pour les membres aussi, un nouve-
au flyer sous le titre: "Dystonie — en
parler c'est déja aider" a été édité
pour l'information et pour la distribu-
tion. Celui-ci a également été en-
voyé aux associations de physio-
thérapeutes pour fransmission aux
physiothérapeutes intéressés, ainsi
qu'aux cenfres d'enfraide.

D'autres projets comprennent la
mise a jour de la liste des médecins
sur notre site Web (non exhaustivel)
et de méme la création d'une liste
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de physiothérapeutes et d’ergo-
thérapeutes spécialisés. L'article
d'Anette Mook sur la dystonie dans
ce numéro a été publié a l'origine
dans une revue destinée aux mas-
seurs médicaux en tant gu'informa-
tion de base sur la maladie. Avec
la communication de manuels
spécialisés pour la dystonie cervica-
le pour les physiothérapeutes avec
le soutien de Merz, |'Association
Suisse contre la Dystonie fournit du
travail éducatif et contribue a la
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formation des physiothérapeutes
intéressés.

Je vous souhaite encore un bel au-
tomne et espere vous rencontrer &
notre assemblée générale annuelle
a Aarau.

Dans cette attente, je vous adresse

mes cordiales salutations.

Claudia Schmid
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Interna der SDG / Affaires internes de I'ASD

27. Oktober 2018 Generalversammlung und Jahrestagung der
Schweizerischen Dystonie-Gesellschaft in Aarau, So
rell-Hotel Aarauerhof,

Referenten: Frau Dr. Valérie Zumsteg, Fachdrztin Neurologie
Bernd Mann und Christian Kenk (Betroffener),
Autoren von «Schwer behindert, leicht bekloppty,
einer Geschichte Uber eine besondere Freundschaft

Wir informieren / Nous informons:

Frau Dr. med. F. Bornatico-Valsangiacomo hat inre neurolgische Tatigkeit
komplett beendet und deswegen ihren RUckiritt aus dem Arztlichen Beirat der
SDG/ASD bekanntgegeben.

FUr ihren Ruhestand winschen wir inr alles Gute.
Spec. Neurologia FMH

Via Cantonale 15
CH-6948 Porza

Abschied von Frau Dr. Brigitte Gygli-Wyss, Grundungsprasidentin
und Ehrenmitglied der SDG

Im November 2017 ist unsere Grindungsprdasidentin, Frau Dr. Brigitte Gygli-
Wyss, verstorben. Wir haben ihrem unermudlichen Einsatz fUr die Betroffenen
sehr viel zu verdanken. Als langjahrige, engagierte und sehr warmherzige Pra-
sidentin war sie noch vielen Mitgliedern persdnlich bekannt. Frau Dr. Anette
Mook, unsere kurzlich zurGckgetretene Vizeprdsidentin, ist oft mit inr zu Dysto-
nie-Veranstaltungen in der Schweiz und in Deutschland gereist und hat sie als
intelligente, aufgeschlossene und humorvolle Reisebegleiterin in Erinnerung.
FUr das 25-Jahr-Jubildum der Schweizerischen Dystonie-Gesellschaft, welches
wir néchstes Jahr dank Brigitte Gygli-Wyss feiern durfen, und das ndchste Mit-
teilungsblatt wird Anette Mook ihre Erinnerungen niederschreiben. Barbara
Gygli Dill, inre Tochter und SDG-Kontaktperson 2005-2011, wird einen persénli-
chen Text und Fotos beisteuern. Im Mitteilungsblatt Nr. 24 vom Herbst 2014
haben sie und Dr. med. Manuel Meyer bereits Uber die Geburtsstunde der
SDG berichtet. Wer die Geschichte nachlesen mdchte, findet auf unserer
Webseite www.dystonie.ch alle Mitteilungsblatter.
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Abschied von Didi Jackson, Grinderin und Ehrenvorsitzende der
Deutschen Dystonie Gesellschaft

Die Nachricht vom Tod Didi Jacksons hat uns
tief getroffen und mit Trauer erfullt. Sie hat am
14. Februar den Kampf um ihre schwere
Erkrankung verloren. Erst im November hatte sie
ihren 81. Geburtstag gefeiert.

Selbst von einem Stimmbandkrampf betroffen,
hatte sich Didi Jackson 1993 entschlossen,
einen Selbsthilfeverein fir Menschen mit
Dystonie zu grunden. Gemeinsam mit ihrem
Mann Barry und weiteren Freunden und
Betfroffenen war es am 23. Mdarz 1993 so weit,
die DDG wurde in Hamburg geboren.

Voraus ging fur Didi eine nicht sehr leichte Zeit.
Zundchst konnte ihre spasmodische Dysphonie

in Deutschland nicht behandelt werden. Und so flog sie in die USA und wurde
im Jahr 1989 als erste europdische Patientin in New York erfolgreich behan-
delf.

Als Vorsitzende der DDG e V. wie auch als Prasidentin der Europdischen Dys-
tonie Gesellschaft hat Didi Jackson sehr viel Engagement und Herzblut in ihre
Arbeit fUr die Dystonie-Betroffenen eingebracht.

Unermudlich hat sie Tagungen organisiert, die Zeitschrift «Dystonie aktuelly auf
den Weg gebracht, fur Informationsmaterial gesorgt und auch Jahre lang
Benefiz-Golfturniere organisiert und durchgefuhrt, und damit der DDG eine
finanzielle Sicherheit gegeben.

Die damalige Bundestagsprasidentin Prof. Rita SUGssmuth konnte sie als Schirm-
herrin gewinnen, was ihr allseits grosse Bewunderung und Respekt einbrachte.
FUr ihr Lebenswerk wurde sie im Jahr 2002 mit der Verleihung des Verdienstor-
dens am Bande der Bundesrepublik Deutschland ausgezeichnet.

Ute KUhn (eh. Vorsitzende der DDG)

Es gibt im Leben fur alles eine Zeit, eine Zeit der Freude, der Stille,
der Traver und eine Zeit der dankbaren Erinnerung.

In diesem Sinn gedenken wir auch unserer Mitglieder, die in den letzten Mo-
naten gestorben sind und sprechen ihren Angehorigen unser Beileid aus.
Der Vorstand
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Dystonie-und-Du e.V.

Am 14. Oktober 2017 beschlossen ehemalige Mitglieder der Selbsthilfegruppe
Mannheim / Ludwigshafen eine neue SHG zu grunden: Die Gruppe Rhein /
Neckar.

Parallel dazu reifte das Vorhaben, einen neuen Verband fur an Dystonie er-
krankte Menschen zu gruinden. Am 11. November frafen also Evelyn & Volker
Kreiss, Elke & Horst Roth, Susanne & Edwin Kerschibaum, Frau Dr. Anja Dell-
mann sowie Frau Daniela Jager in Mannheim zur Grindung des Vereins ,,Dys-
tonie-und-Du* zusammen. Zund&chst auf Landesebene (Baden — Wirttem-
berg) begrenzt, sind nun die Vorbereitungen auf eine bundesweite Ausbrei-
tung im vollen Gange. Unser Ziel ist es, ab 2019 Bundesverband zu sein.

Ende April 2018 fand unsere erste gréssere Veranstaltung die Tiefe Hirnstimula-
tion (THS) betreffend in Bad Herrenalb statt. Diese war ein Erfolg, mit Gber 60
Teilnehmern war ,,das Haus" voll.

Am 10. November 2018 wird in Karlsruhe die ,,JubilGumsveranstaltung” (ein
Jahr DyD) unter dem Motto ,,...rund um die Dystonie..." stattfinden.

Wir freuen uns sehr darauf, mit Ihnen, der SDG, in Zukunft zusammenzuarbei-
ten. Bereits im ndchsten Jahr, am 28. September, werden wir gemeinsam mit
Ihnen eine THS-Tagung im Hotel Halm in Konstanz veranstalten.

Ihr Volker Kreiss im Namen des Vorstands des DyD e. V.

www.dysd.de

Tagungen / Congres

12. - 14. April 2018  Dystonia Europe, General Assembly & 25th Anniversary
Conference in BrUssel, Belgien

Ende April 2018 THS (Tiefe Hirnstimulation) - Bad Herrenalb

21.Juli2018 Jahrestagung der Deutschen Dystonie Gesellschaft in
Kassel

27. Oktober 2018 Jahrestagung und Generalversammlung der Schweize-
rischen Dystonie-Gesellschaft in Aarau, Hotel Aarauerhof
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Treffen der Regionalgruppen / Rencontres des groupes régionaux

Gruppe ZH / GL / GR:

Gruppe Nordwestschweiz:

Gruppe Innerschweiz:

Gruppe BE / FR / VS:

Gruppe ZH / GL / GR:

Gruppe Nordwestschweiz:

Gruppe Innerschweiz:

Groupe Romand:

Gruppe ZH / GL / GR:

Gruppe Nordwestschweiz:

Gruppe Innerschweiz:

Gruppe Nordwestschweiz:

Gruppe BE / FR / VS:

Gruppe Innerschweiz:

Gruppe ZH / GL / GR:

Gruppe Nordwestschweiz:

17. Januar

3. Februar

3. Februar

24. Februar

7. Mdarz

7. April

7. April

21. April

9. Mai

2. Juni

2. Juni

11. August

18. Aug.

8. Sept.

27. Sept.

6. Oktober
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Kleines Treffen in ZUrich

Treffen im Zentrum Selbsthilfe in
Basel

Rundfahrt auf dem Urnersee

Treffen im Restaurant Cavallo in
Bern

Kleines Treffen in ZUrich

Treffen im Zentrum Selbsthilfe in
Basel

Treffen wegen mangelnder
Teilnahme abgesagt

Rencontre a I'H6tel Mont-Blanc
du Lac in Morges

Kleines Treffen in ZUrich

Treffen im Zentrum Selbsthilfe in
Basel

Nachmittagsausflug Brunnen -
Floela — Gdschenen und retour

Treffen bei einem Mitglied zum
Essen

Ausflug auf den Gurten

Treffen bei der Pro Infirmis zum
Thema «Verlauf der Dystonien

Schifffahrt auf dem ZUrichsee

Treffen im Zentrum Selbsthilfe in
Basel
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Groupe Romand: 19. Okt. Conférence de Dr. J.-P. Bleton,
Paris, avec le sujet: «Le
traitement physiothérapeutique
de la dystonieyn, y compris une
présentation practique

Gruppe Ostschweiz: 20. Oktober Ort wird noch bekanntgegeben
Gruppe Innerschweiz: 3. November Nachmittagsausflug

Gruppe Nordwestschweiz: 1. Dezember Treffen im Zentrum Selbsthilfe
Basel
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Vorschau / Communication:

Groupe Romand: prinfemps 2019 conférence de Prof. Dr.

au mois de mars Brigitte Girard, Paris, au sujet:

(date encore & fixer) "le traitement du
Blepharospasme avec de la
toxine botulique, ainsi que les
moyens fechniques pour
atténuer les effets
symptomatiques.

Rencontre de I'ASD le samedi 14 oct. 17

Le lieu du rendez-vous était comme toujours I'hdtel Mont-Blanc du Lac.

A l'ouverture de ce rencontre M. Huber a salué les 14 personnes inscrites, dont
9 membres. Ensuite il a présenté les deux orateurs :

- Mme Aurélie Stephan, doctorante au CHUV

- Mr. Marco Lehmann, doctorant & I'EPFL

et le theme des exposés :

" Plasticité neuronale et apprentissage moteur - une perspective de recher-
che"

Pourquoi et comment peut s'adapter notre cerveau a des situations de dé-
faillance partielle. C'était un sujet tres intéressant et instructif, mais pas force-
ment facile & comprendre. Les deux orateurs se sont donnés beaucoup de
peine pour expliquer le but de cette recherche, aussi avec des exemples tres
explicatifs.

En résumé, la plasticité neuronale c'est I'adaptation de notre cerveau a des
nouvelles situations. Les questions de I'auditoire ont permis de reconnaitre les
compétences des orateurs.

Pour finir on a pris ensembles le repas de midi sur la belle terrasse de I'hétel en
face du Lac.

Rencontre de I’'ASD le samedi 21 avril 18

Lieu du rendez-vous : hotel Mont-Blanc du Lac.

Nous étions 11 participants dont 9 membres qui I'avait accueilli Eric.

ler partie : INFO

I nous a informé au sujet des nouveaux Flyers, donc il avait déja parléily a
une année.
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Enfin, un Flyer sera envoyé a la fin de ce mois a tout les médécins généralis-
tes, neurologues, ophtalmologues et pédiatres en Suisse, par MERZ Pharma,
notre sponsor. Le but est de faire reconnaitre notre maladie rare par les prac-
ticiens. Ainsi on leur indique de diriger les patients le plus rapidement possible
vers un spécialiste pour le bon diagnostic.

Un second Flyer pour les patients atteint de la Dystonie est actuellement en
préparation. L'envoi est prévu pour le mois de juillet 18. Ce Flyer parviendra ¢
tous les membres de I'SDG/ASD et comporte un coupon a completer en indi-
quant toutes les informations personnelles, pour une mise & jour des données
au sein de I'SDG/ASD.

Pour le prochain rencontre Eric a pris contact lors de I'AG de DE & Bruxelles
avec M. J-P.Bleton, physiothérapeut spécialisé sur la Dystonie pour faire un
exposeé sur sa technique de traitement.

Mme Pr. Dr Brigitte Girard, ophtamologue & Paris et spécialisée sur le traite-
ment du Blépharospasme m'a offert de venir @ Morges I'année prochaine (au
début de I'année) pour donner une conférence.

2eéme partie : Auto-présentation

Chague membre présent est invité de répondre selon le schéma suivant :
- mon nom

- type de Dystonie

et

depuis quand

temps écoulé entre les premiers symptomes
et le diagnostic

- thérapie ou traitement actuel

- ma qualité de vie aujourd'huit *

* freés bien : 3,5

/ satisfaisante : 4,5

/ mauvaise : 1 (personnes)

Nous nous sommes tous présentés et avons expliqué notre dystonie et ce que
nous avons entrepris pour étfre le plus en forme possible. C'est toujours fres in-
structif d'écouter les autres personnes et leur témoignage apporte des pistes
pour chacun.... MERCI & tous.

Pour clore cette réunion sympathique, nous avons pris un repas en commun

au soleil de la terrasse de I'ndtel et c'était encore un moment tres agréable
de partage.
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Jahresversammlung und Generalversammlung
der Dystonia Europe in Brussel

JUBILAUM 25 JAHRE "DE" (DYS-
TONIA EUROPE)

Am 12.-14. April 2018 fanden, nicht
zufdllig, die D-Days mit Generalver-
sammlung und Vortrdgen in der
europdischen Hauptstadt Brussel
staft.

Im Juni 1993, in Spoleto, Italien, wa-
ren 7 Lander (Frankreich, Italien,
Holland, Norwegen, Spanien,
Schweden und Grossbritannien) an
der Grundung der "European Dys-
tonia Federation" beteiligt.

Als Delegierter fUr die Schweiz unter
total 58 Teilnehmern, davon allein
25 Personen aus Belgien, durfte ich
an der GV sowie den zahlreichen
rund 20 Minuten dauernden Vor-
trdgen (ca. 25) teilnehmen.

Am Freitagmorgen fand die GV
statt mit den Ublichen Traktanden.
Unser Mann im Vorstand der DE als
Treasurer (Finanzvorstand), Erhard
Mdatzener, wurde erneut mit Ap-
plaus bestatigt. Nach dem Mittags-
lunch folgte alsdann die BegrUs-
sung der Teilnehmer durch die Pr&-
sidentin der DE, Merete Avery, und

Schweizerische Dystonie-Gesellschaft SDG

daran anschliessend die Vortrags-
reihe, beginnend mit einem ge-
schichtlichen Uberblick Uber die
Dystonie. Der festliche Abend zum
25. Geburtstag mit Festtagsmenu
und Musik mit Tanz war ein grosser
Erfolg und ermdglichte auch ent-
spannte Gesprdche mit anderen
Teiinehmern. Die letzten Verab-
schiedeten waren auch nach Mit-
ternacht noch in Festtagslaune.

Der ndchste Tag, der 14. April, war
vollumfanglich den weiteren Vor-
trdgen gewidmet. Die Vortradge von
Dr. J.-P. Bleton aus Paris sowie Dr.
Joost van den Dool aus Holland,
beide auch ausgebildete Physio-
therapeuten, waren fir mich sehr
interessant und vielversprechend.

Am Abend hiess es dann Koffer pa-
cken und heimflegen nach Genf,
im Wissen, dass ein paar sehr gute
Kontakte zustande gekommen sind.

Eric Huber
Wer mehr Uber die Vortrdge erfah-
ren mochte, kann sich in Englisch

unter dystonia-europe.org informie-
ren.
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Singen - ein Weg im Umgang mit Dystonie?
Summen gegen Blepharospasmus?

Unter dem Titel «My Dystonia Story»
- tMeine Dystonie-Geschichten hielt
Erhard Matzener an der Jahresver-
sammlung von Dystonia Europe
einen Kurzvortrag, der hier wieder-
gegeben werden soll.

Mein erster Besuch bei einem Oph-
thalmologen liegt bald 20 Jahre
zurUck. Er untersuchte meine Augen
und diagnostizierte Blepharitis. Das

bedeute, so
erklarte er mir,
dass besonde-
re DrUsen in
den Augenli-
dern (mei-
bomsche DruU-
sen, Bild 1)
nicht  richtig
funktionieren

Bild 1: Die Meibomschen
DrUsen mUnden als gelbli-

che, gekdrnte Punkte oder deren

entlang des nach aussen .
gestUlpten knorpeligen Ausgdnge an

Lidrandes. den Lidran-

dern mogli-
cherweise verstopft seien und da-
durch zu wenig éliges Sekret auf die
Hornhaut gelangt, um deren allzu
schnelles Austrocknen zu verhin-
dern. Er verschrielb mir Produkte zur
Reinigung und Pflege der Lidrander
und empfahl mir, nicht allzu sehr
darUber nachzudenken.

Da nach meinem persénlichen
Empfinden der Grad der Behinde-
rung nicht allzu gross war, folgte ich
seinem Rat und versuchte, dieser
Beeintrdchtigung nicht allzu grosse
Bedeutung beizumessen. Einige
Jahre spater bereitete ich mich auf
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ein dreitdgiges Langlaufrennen in
Sisimiut an der WestkUste Gronlands
vor und begab mich abermals in
arztiche Behandlung bei einem
anderen Augenarzt, da ich be-
fUrchtete, Wind und Kdalte kdnnten
zus@tzliche Probleme bereiten. Sei-
ne Diagnose war unverdndert: Ble-
pharitis. Er spUlte die Trdnenkandle,
verschrieb mir erneut Lidpflege-
mittel und empfahl mir, heisse
Schwarzteebeutel auf die Augenli-
der zu legen. Zusammen mit meiner
Partnerin Lilo absolvierte ich das
faszinierende Abenteuer, bei dem
wir 2 Néchte auf einem gefrorenen
See bei-30°in Zwei-

erzelten Ubernachteten, ohne gros-
sere Augenprobleme.

Wiederum einige Jahre spater sag-
te mir ein Allgemeinpraktiker, den
ich an einem Gong-Workshop ken-
nengelernt hatte, in seiner Sprech-
stunde, dass es sich bei mir wohl
eher um Blepharospasmus, denn als
reine Blepharifis handle. Das leuch-
tete mir ein und ich entschied, mir
Botulinum-Toxin spritzen zu lassen.
Das tat ich im Neurologischen Insti-
tut der UniversitaGt ZUrich. Die Wir-
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kung war allerdings bescheiden
und ich liess es bei diesem einen
Mal bleiben. Vielleicht sollte ich es
wieder versuchen — und eigentlich
habe ich das auch im Sinn.

Wir sind mit 50 Gesichtsmuskeln
ausgerUstet, was uns eine sehr diffe-
renzierte Mimik ermoglicht. 40 dao-
von bendtigen wir, um die Stirn zu
runzeln, aber nur 17 um zu l&cheln.
Wir sollten uns also stets bewusst
sein, dass Lacheln weniger anstren-
gend ist als finster dreinschauen.
Der Musculus orbicularis oculi (Bild
3) ist unser aktivster Muskel. Beim
Blinzeln ist er taglich gegen 100'000
Mal in Aktion. Bei Blepharospasmus-
Betroffenen bereitet er Probleme.

Infravrbital nerve and artery

Bild 3

Wdahrend der folgenden Jahre kam
ich zur Uberzeugung, dass ein en-
ger Zusammenhang besteht zwi-
schen meinem Blepharospasmus
und meiner GefGhlslage und ich
begab mich in eine Gesprdchsthe-
rapie, um herauszufinden, ob dies
eine Moglichkeit ware, die Symp-
tome zu lindern. Nach 3 Jahren
gewann ich den Eindruck, dass die-
se Sitzungen keinen direkten Einfluss
auf den Zustand meines Blepharo-
spasmus hatten. Ich setzte die The-
rapie jedoch fort, auf reduzierter
Basis (vierzehntaglich statt  wo-
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chentlich) und auf eigene Kosten,
weil ich spurte, wie hilfreich dieser
Dialog — meist zwar ein Monolog
meinerseits — fir mich war. Als mein
Therapeut eineinhalb Jahre spdater
pensioniert wurde, war dies ein
harmonischer Abschluss dieses Pro-
jektes. Ich werde diesen Mann nie
vergessen, denn er war mir mit der
Gesprdachstherapie sehr behilflich
auf dem Weg von Stress und Frus-
tration zu Akzeptanz und von Span-
nung zu Entspannung, physisch und
psychisch.

Ich versuchte auch einige Tricks,
die Verspannungen zu lindern, sei
es durch BerUhren der Augenpartie
meines Gesichtes, sei es durch mei-
ne ,geste antagoniste” des linken
Zeigfingers zu meiner linken Augen-
brave.

Seit mehr als 12 Jahren nehme ich
Gesangsunterricht und ich habe in
verschiedenen Choéren an ver-
schiedenen Projekten mitgewirkt.
Und so habe ich auch zu summen
begonnen (wie das ja viele Leute
tun). Und irgendwann habe ich ge-
spurt, dass dieses Summen ange-
nehm ist fOr mich und sich entspan-
nend auf meine Gesichts- und Au-
genmuskeln auswirkt,

Das ist der Hauptgrund, warum ich
dann und wann summe. Wenn ihr
mich also summen hort, sei es wah-
rend des FrUhstUcks oder in der Kaf-
feepause, heisst das nicht, dass ich
ausserordentlich glucklich bin
(auch nicht ungltcklich). Der Grund
kbnnte sein, dass ich mich in die-
sem Augenblick ganz einfach dao-
ran erinnere, dass Summen wie ein
Schlaflied fGr meine Seele ist.

Ernard Mdatzener
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(Diese Prasentation wurde gehalten
am 14.4.2018 anldsslich der D-Days
2018 in BrUssel)

Bericht von Bad Herrenalb

FUr die Tiefe Hirnstimulationen (THS) sind geeignet:
e Alle generalisierten und segmentalen Dystonien

Niedriges Lebensalter
Genetische Formen

o O O O O

e Zervikale Dystonien

Mo&glichst kurze Erkrankungsdauer ohne fixierte Fehlstellung
Geringer Behinderungsgrad

Phasische, rasch wechselnde Form der Dystonie.

o die komplexe Symptome zeigen.
o beidenen tiefe Halsmuskeln betroffen sind.
o die auf Botulinumtoxin und/oder andere Medikamente nicht an-

sprechen.

e Gesichtfsdystonien
o z.B. Meige-Syndrom.

Kriterien, bei denen eine THS ausgeschlossen wird/ungeeignet ist:

e Ausgeprdagte Hirnatrophie

Demenz

nen, Persdnlichkeitsstérungen)

Die Referate-Reihe erdffnete Herr
Dr. med. Axel Bodrtlein, Oberarzt
Neurologische Klinik im  Klinikum
Stuttgart, mit dem Thema: Neurolo-
gische Therapie der Dystonie.

Schweizerische Dystonie-Gesellschaft SDG

Vorbestehende Hirnschddigungen/-verletzungen
Durchblutungsstérung im Gehirn

Schwere internistische Erkrankungen

Therapie, die ins Immunsystem eingreift

Therapie, die ins Blutgerinnungssystem eingreift

Ausgeprdagte psychische Gesundheitsstérungen (Psychosen, Depressio-

Dr. Bortlein meinte einleitend: “Kurz
gesagt, Neues gibt es nicht zu be-
richten.”

Die Dystonie hat schon frUher inte-
ressiert (z.B. in der Kunst: Egon
Schiele), weil sie zu einer sozialen
Stigmatisierung fuhrt. Denn die Dys-
tonie mit ihren Stérungen ist von
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aussen sichtbar. Man kann die
Symptome nicht unterdricken. Das
Umfeld fragt sich, was mit der Per-
son los ist, was sie oder er hat. So
kdmpfen Betroffene nicht nur mit
der Krankheit, sondern auch der
Reaktion der Umgebung, dem An-
gestarrtwerden.

Dystonien sind vielgestaltig. Sie se-
hen nicht immer gleich aus oder
sind gleich ausgepragt, sondern
unterschiedlich. Unter Gusseren Ein-
flussen wie Stress wird die Dystonie
starker, was oft dazu fuhrt, dass sie
als psychosomatisch mitverursacht
eingestuft wurde. Mit diesen Auffal-
ligkeiten, mit denen Betroffene le-
ben mussen, gehen oft soziale und
gesundheitliche Konsequenzen
einher.

Dystonie ist eine Bewegungsstérung
und die meisten leiden an einer
Uberbewegung. Die Ursache dafir
kennt man noch nicht. Mit 40% An-
teil ist der Torticollis die hdufigste
Dystonie, wahrend z. B. die genero-
lisierte Dystonie mit 9% seltener auf-
tritt.

Bei der Beurteilung der Einschrdn-
kung von Blepharospasmus wird oft
vergessen, dass die Befroffenen
Uber Sekunden hinweg komplett
blind sind und dann keiner norma-
len Beschdaftigung nachgehen koén-
nen. Je nach Dystonie ist die Fein-
motorik beeintrchtigt, elementare
Dinge des Lebens sind einge-
schrankt, man kann normalen T&-
tigkeiten nicht nachgehen. Als Fol-
ge der Krankheit sind vielfach auch
die Gelenke betroffen.

Schweizerische Dystonie-Gesellschaft SDG
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Wie behandelt man eine Dystonie?
Es gibt die Schulmedizin, aber auch
die alternativen Therapien. Medi-
kamente und Botulinumtoxin-
Injektfionen kdnnen nur einen Tell
der Symptome lindern. Bei einer
Umfrage gaben 12% an, dass Me-
dikamente eine gute Wirkung zei-
gen, bei Botulinumtoxin waren es
sogar 59%. Weil man die Dystonie
nicht heilen kann, ist das Ziel der
Behandlungen, die Bewegungsab-
|Gufe zu normalisieren. Je lokaler
eine Dystonie ist, desto klarer ist die
Behandlung. Bei der fokalen Dysto-
nie hilft vielfach der alleinige Einsatz
von Botulinumtoxin, wdhrend der
Hirnschrittmacher und die Medika-
mente mehrheitlich bei der genera-
lisierten und segmentierten Dystonie
zur  Anwendung kommen. Je
schwerer die Dystonie ist, desto
mehr Botulinumtoxin ist erforderlich.
So sind oberflachliche Muskeln ein-
facher zu behandeln, wdhrend tie-
fere Muskeln schwieriger zu errei-
chen sind. Da braucht es Erfahrung
und die Hilfe von EMG. FUr alterna-
tive Methoden gibt es noch keine
Studien, da ist man auf subjektive
Beurteilung angewiesen.

Anschliessend folgte das Referat
von Prof. Dr. Guido Nikkhah, Ober-
arzt Neurochirurgische Klinik im Klini-
kum Stuttgart, zum Thema: Neuro-
chirurgische Therapie der Dystonie.

Da ging es hauptsdchlich um die
THS (Tiefe Hirnstimulation). Professor
Nikkhah meinte, der Erfahrungsbe-
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richt eines Patienten, dessen Leben
sich verdndert habe, sei viel aussa-
gekraftiger, als die Prasentation
eines Arztes mit schénen Bildern
und Berichten von Studienresulta-
ten.

Neben Parkinson ist die Dystonie die
Krankheit, die man mit THS augen-
scheinlich und langfristig positiv
verdndern kann. Je nach Alfer,
Form und Ausprégung der Dystonie
haben manche sehr gute Erfolge
erzielt. Aber man muss auch sagen,
dass sich bei einigen nicht der er-
wartete Erfolg einstellte. Entspre-
chend gross war die Enttduschung.
Deshalb sind die Arzte bei der sorg-
faltigen Abklarung und beim Vor-
gesprach gefordert. Es gibt keine
Garantie, dass die Dystonie aus
dem Leben verschwindet.

Das Gehirn verdndert sich trotz Hirn-
schrittmacher nicht. Man kann
auch nach 20 Jahren nicht auf die
Tiefe  Hirnstimulation  verzichten.
Dass die Verdnderungen nach Ab-
schalten des Gerdats erhalten blei-
ben, passiert schatzungsweise bei
weit weniger als 5%. Es gibt keine
Studie darUber, verl@ssliche Zahlen
fehlen.

Das Ziel bzw. das Gebiet, das man
mit der Sonde erreichen muss, hat
einen Radius von ca. 10 mm. Die
Gerdte kann man sehr genau kons-
truieren, das Problem liegt 50:50
beim Chirurgen und beim Gehirn,
jedes ist anders gebaut.

Schweizerische Dystonie-Gesellschaft SDG

Es gibt keine Medikamente fUr Dys-
tonie als Ersatz fUr THS. Die europdi-
sche Pharmaindustrie ist aus Kos-
tengrinden nicht an der Forschung
interessiert. Herr Prof. Dressler setzt
Hoffnung auf eine Vorstudie aus
den USA, deren erste Resultate eher
positiv klingen.

THS ist eine Operation mit Risiko.
Einer von 100 hat Blutungen oder
L&dhmungen. Aber fUr 99 Menschen
mit schwerer Dystonie lohnt es sich.
Vorher muUssen alle anderen Mog-
lichkeiten ausgeschlossen werden.
Die Wirkung zeigt sich erst nach
Monaten und feilweise sogar noch
spater.

Man kann die Sonde nicht ganz
genau platzieren. Auch nach 20
Jahren Forschung hat man die Zel-
len noch nicht identifiziert, die Dys-
tonie verursachen. So wird nicht ein
bestimmter Punkt, sondern ein be-
schrénktes Gebiet gefroffen (stimu-
liert). Mit den heutigen Einstel-
lungsmadglichkeiten sind nachtragli-
che Korrekturen maoglich. Die THS
zaubert nicht alle Symptome weg.
Es geht um eine Verbesserung,
nicht um eine Heilung. Das heisst
allgemein, aber besonders bei ge-
nerellen und segmentierten Dysto-
nien, dass es keine 100%-Garantie
einer Besserung gibt. Dystoner Tre-
mor ist schwieriger zu behandeln als
normaler Tremor. Bei weniger als
10% bringen eventuell 4 Elektroden
eine Losung.

Die Symptome der Dystonie verdn-

dern den Koérperbau. Das ist nach
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8-15 Jahren kaum mehr rockgd@ngig
zZzu machen. Physiotherapie und
spezielle Ubungen kdnhnen dem
Vorgang entgegenwirken. Z.B.:

e Muskeldehnung, um VerkUr-
zung der Muskelfasern vorzu-
beugen.

e Vorbeugung von Gelenkkon-
trakturen.

e Triggerpunktbehandlung
(Aufldsung von verhdarteten
und verklebten Muskelfa-
sern).

e Feedback-Methoden, EMG-
gesteuert oder visuell

Zum Schluss referierte Dr. med. Do-
natus Cyron, Oberarzt in der Wald-
klinik Dobel, Gber das Thema: THS in
der Reha optimieren.

Auch Dr. Cyron ging von der Frage
aus “Was gibt es Neues2?” und
meinte: Im Bereich der konservati-
ven Therapie und bei den Medika-
menten gibt es in den letzten Jah-
ren kaum Neues. Viele Patienten
sagen, dass Physiotherapie ihnen
guttut. Es gibt eine grosse gute Stu-
die Uber Tai-Chi bei Parkinson mit
positiven Ergebnissen. Man ist der
guten Hoffnung, dass dies auch fur
Dystonie gilt. Die Rehaklinik probiert
dies bei inren Patienten aus.

Beim operativen Teil, bei der Tiefen
Hirnstimulation, ist eine der wichtigs-
ten Verbesserungen das Finden des
genauen Zielpunktes der Dystonie.
Das sind kleine Strukturen im
Durchmesser von wenigen Millime-
tern. Diesen Punkt zu finden ist beim
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Patienten individuell. Mit der Treff-
genauigkeit lassen sich auch die
unterschiedlichen Ergebnisse nach
der Operation erkldren. Manche
Elektroden sind auch nicht dort, wo
man hinwollte. Die Genavigkeit
muss noch erhdht werden. Ebenso
sprechen einzelne Patienten grund-
satzlich nicht an. Ferner geht es do-
rum, Nebenwirkungen wie Sprach-
stérungen, Verkrampfungen etc. zu
vermindern.

Es gibt bei der THS neue selektive
Methoden. Bei den bisherigen Elek-
troden tritt bei Kontakten der Strom
rund (wie eine Kugel) von der Son-
de zum Hirn heraus. Fast die einzige
Méglichkeit  Nebenwirkungen  zu
korrigieren war bisher, mehr oder
weniger Strom auf die Sonde zu
geben. Dadurch wurden die positi-
ven Resultate bezuglich der Dysto-
nie-Symptome auch beeinflusst
bzw. abgeschwdcht.

Neue Elektroden haben Segmente,
so dass der Strom nicht rundherum,
sondern nur in einem Segment he-
rauskommt. Man kann auch selektiv
rechts und links anders ausstrahlen
oder den Strom nur auf einer Seite
anstellen. So reduziert oder vermei-
det man Nebenwirkungen. Das ist
eine generdse Losung, die Uber 10
Jahre Entwicklung gebraucht hat.
FUr die Dystonie hat die Forschung
wenig Geld zur VerfGgung.

Weil es immer mehr Einstellgerate
braucht - fOr jedes Gerdt von ver-
schiedenen Firmen andere - wer-
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den aus finanziellen Grinden im-
mer noch die alten Elekiroden ope-
riert. Neben der Logistik braucht es
auch sperzialisierte Arzte, von denen
es wenige gibt. Nur grosse Behand-
lungscenter kdnnen fir jeden Pa-
tienten und fUr jedes Gerdat die rich-
tigen Instrumente bereitstellen.

Bei Dystonie wird Uber die Neben-
wirkungen wie Angststorung, De-
pression, Zwanghaftigkeit, Manie,
etc.

Schweizerische Dystonie-Gesellschaft SDG

wenig gesprochen, es ist ein Tabu-
thema. Man weiss aber, dass die
Basalganglien mit psychischen Pro-
blemen, die vor Ausbruch der Dys-
tonie vorhanden sind, zu tun ha-
ben. Wenn durch die Tiefe Hirnsti-
mulation die Dystonie gunstig be-
einflusst wird, fragt niemand, wie es
mit der Psyche steht. Die Patienten
haben Angst als Psycho eingestuft
zu werden. So kann es sein, dass
der Kopf wieder gerade ist, aber es
dem Patienten noch nicht gut
geht. Daher muss man auch die
Stimmung mit der richfigen Einstel-
lung verbessern, eventuell braucht
es zusatzlich Medikamente. Bei Par-
kinson hat man Kenntnisse dieses
Problems, aber bei Dystonie sind
noch zu wenig Resultate vorhan-
den. Aktuell testet die Reha bei sto-
tiondren Patienten mit Psychologen
die Stimmung bei den verschiede-
nen Einstellungen.

Hanspeter Itschner
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Dystonie - eine Krankheit mit vielen Gesichtern

Im 16. Jahrhun-
dert stellte der
A flamische Maler
# Pieter Brueghel
der Altere in
seinem Bild
.Der  Gahner*
einen Mann mit
zusammenge-
kniffenen  Au-
gen und ver-
zerrtem Gesicht
dar [Abb. 1].
Ebenfalls bereits im 16. Jahrhundert
sprach Frangois Rabelais, ein fran-
zosischer Arzt und Schriftsteller, in
seinem Roman ,Gargantua und
Pantagruel* von Leuten mit einem
~torty colys" — mit einem verdrehten
Hals. Der beruhmte Komponist Ro-
bert Schumann gab seine Karriere
als Konzertpianist auf, da ihn eine
Schwache im zweiten und dritten
Finger seiner rechten Hand beim
Klavierspielen behinderte.

Abb. 1: ,De Gaper"
von Pieter Brueghel
dem Alteren.

Auf den ersten Blick handelt es sich
bei diesen drei Beispielen um Dar-
stellungen verschiedener Erkran-
kungen. Doch so unterschiedlich
diese drei auch sein mdgen - es
sind Beschreibungen ein und der-
selben Krankheit: einer Dystonie.

Unter Dystonie versteht man eine
fehlregulierte Spannung der quer-
gestreiften Muskulatur, ein fehlge-
stevertes Zusammenspiel agonisti-
scher und antagonistischer Muskel-
gruppen. Die fehlregulierte Nerven-
impulse fUhren zu anhaltenden,
unwillkUrlichen Kontraktionen der
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antagonistischen Muskeln und so-
mit zu verzerrenden und / oder re-
petitiven Bewegungen oder zu
einer gestdrten Kérperhaltung. Das
klinische Syndrom Dystonie be-
zeichnet ein breites Spekirum von
Erkrankungen, das sowohl fokale
Formen als auch schwere generali-
sierte  Bewegungsstorungen um-
fasst.

Dystonie ist eine seltene neurologi-
sche Bewegungsstérung. Es gibt
keine genauen Angaben Uber die
Zahl der Befroffenen, da es nach
wie vor an epidemiologischen Stu-
dien fehlt. Man schatzt, dass es in
der Schweiz etwa 8000 Dystonie-
Betroffene gibt, wobei zu vermuten
ist, dass die Dunkelziffer sehr viel
hdéher liegt. Wahrscheinlich werden
viele Dystonien nicht erkannt oder
falsch diagnostiziert.

Bisher beruhte die Klassifikation von
Dystonien auf drei Achsen:

1. der Atiologie

2. dem Erkrankungsbeginn

3. der Vertellung von der Dysto
nie betroffener Koérperregio
nen.

Atiologisch wird zwischen primdren
(idiopathischen) und sekunddren
Dystonien unterschieden. Beim Be-
ginn der Erkrankung unterscheidet
man juvenile von adulten Dysto-
nien. Der Verteilung der Dystonie
auf die Koérperregionen wird diffe-
renziert zwischen:
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- Fokal; nur eine Korperregion
ist betroffen (z.B. Blepharo-

spasmus)

- Segmental; zusammenhdn-
gende Korperregionen sind
betroffen

- Mulfifokal; nicht zusammen-
hdngende  Kdrperregionen
sind betroffen

- Generalisiert; der ganze Kor-
per ist betroffen

- Hemidystonie; die Hdlfte des
Korpers ist betroffen

Seit Neustem wird die Klassifikation
der Dystonie von drei auf zwei Ach-
sen reduziert:

1. Klinische Charakteristiken,
2. Atiologie.

Diese Vereinfachung hat den Vor-
teil, dass die genetische Disposition
fOr eine Dystonie stéarker beachtet
und deren isolierte Betrachtung
mehr in den Vordergrund geruckt
wird.

Nach wie vor unbekannt ist die
Ursache der Dystonie. Die Unkennt-
nis der Pathophysiologie der Dysto-
nien stellt das grdsste Hindernis fur
die Entwicklung kausaler Therapien
dar. Aber die bisherigen For-
schungsresultate weisen auf eine
Dysfunktfion der Basalganglien und
inren neokortikalen Verbindungs-
schleifen hin. Mittlerweile konnten
fUur verschiedene Formen der Dys-
tonie, vor allem fUr die generalisier-
ten, Mutationen gefunden werden.
Diese Einblicke aus der Genetik |las-
sen vermuten, dass fUr das breite
Spektrum der Dystonien unter-
schiedliche Mechanismen verant-
wortlich sind.
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Die generalisierte Dystonie beginnt
oft schon im Kindesalter und fuhrt
zundchst meist zu Schwierigkeiten
beim Gehen. Im schlimmsten Fall
sind die Befroffenen ans Beft ge-
bunden und k&énnen nicht mehr
selbstst@ndig essen. Diese schweren
Dystonien sind zum GlUck sehr sel-
ten.

Sehr viel haufiger sind die fokalen
Dystonien. Diese umfassen unter-
schiedlichste Ausprdgungen, was
eine genaue Diagnose dieser
Krankheit schwierig gestaltet. Im
Einzelnen werden folgende fokalen
Dystonien unterschieden:

Blepharospasmus

Beim Blepharospasmus oder Lid-
krampf verkrampft sich zeitweilig
oder stdndig ein bestimmter Au-
genmuskel, der Musculus orbiscula-
ris oculi. Meist sind beide Augen
betroffen und lang anhaltende
Muskelkontraktionen kdnnen die
Mimik des Patienten erheblich ent-
stellen. Im FrOhstadium der Erkran-
kung kann der Blepharospasmus
etwas asymmetrisch ausgepragt
sein oder sich zundchst durch ver-
mehrtes Blinzeln dussern. Haufig ver-
schlimmern sich die Beschwerden
bei emotionaler Belastung, unter
Stress, im grellen Sonnenlicht, beim
Lesen oder Gehen.

Eine Variante des Blepharospasmus
ist die , Lidoffnungsapraxie. In die-
sem Fall kdnnen die Betroffenen
ihre Augen nicht mehr &ffnen oder
sie geben an, dass ihnen ,die Lider
zufallen®.

Der Blepharospasmus kann zu einer
funktionellen  Erblindung fGhren.
Meist beginnt er im Alter zwischen
45 und 65 Jahren und betrifft Frau-
en haufiger als Ménner (1,8 : 1).
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Zervikale Dystonie (Torticollis spas-
modicus)

Diese auch als ,Schiefhals* be-
zeichnete Dystonie ist gekenn-
zeichnet durch unwillkUrliche ab-
norme Kopfstellungen und/oder
Kopfbewegungen. Die  Abstim-
mung zwischen den einzelnen Mus-
keln im Hals- und Nackenbereich
und ihren Antagonisten ist so ge-
stort, dass diese Muskelgruppen
falschlicherweise gleichzeitig akfi-
viert werden und stets Uberaktiv
sind.

Je nachdem, welche Muskeln be-
troffen sind, wird der Kopf nach links
oder rechts gedreht (rotatorischer
Torticollis), nach hinten (Retrocollis)
oder vorne (Anterocollis) gezogen
oder seitwdarts geneigt (Laterocol-
lis).[Abb. 2]

Retrocollis

Rotational

Anterocollis

Laterocollis

Abb. 2: Schematische Darstellung der vier Torticollis-
typen (Quelle: Website der National Spasmodic Torti-
collis Association NSTA, www .torticollis.org.)

Zusatzlich kommen Verschiebungen
der Kopf-Kdrper-Achse in verschie-
dene Ebenen vor. Oft tfreten Kom-
binationen der vier Torticollistypen
auf. Nicht selten sind neben den —
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oft sehr schmerzhaften — Verzerrun-
gen Tremor oder Myoklonien.

Bei etwa 20-30% der Patienten
kommt es wahrend der ersten fUnf
Jahre nach Erstmanifestation zu
einer Ausbreitung der Dystonie auf
die Gesichtsmuskulatur oder auf
den Rumpf. Die zervikale Dystonie
tritt meist zwischen dem 30. Und
dem 60. Lebensjahr auf. Frauen sind
haufiger betroffen (2 : 1).

Gliederdystonie

Der Schreibkrampf, die Musikerdys-
tonie und der Fusskrampf sind ver-
schiedene Formen der Gliederdys-
tonie. Das charakteristische dieser
fokalen Dystonien ist, dass die Be-
wegungsstérung ausschlieBlich im
Zusammenhang mit den komplizier-
ten, langgeubten Bewegungen
ausgeldst wird und andere feinmo-
torische Fahigkeiten nicht betroffen
sind.

Der
Schreibkrampf ist
die haufigste

Abb. 3: Verschiede-
ne Formen von
Hand- und Fingerdys-

aktfionssperzifische fokale Dystonie.
Die klinische Symptomatik ist ge-
kennzeichnet durch unwillkUrliche,
zum Teil schmerzhafte zeitgleiche
Verkrampfungen zahlreicher Mus-
keln der Hand, des Unterarmes bzw.
auch des Oberarmes und des
Schulterbereichs. [Abb. 3] Sie kdn-
nen bereits bei Beginn des Schreib-
vorgangs

oder erst nach ldngerem Schreiben
auftreten.
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Die Musikerdystonie kann neben
der Hand bzw. den Fingern auch
die Lippen betreffen. Beim Fuss-
krampf kommt es insbesondere
beim Gehen zu einem Verkrallen
der Zehen.

Oromandibulare Dystonie

Die oromandibuldre Dystonie um-
fasst dystone Bewegungen der
Kaumuskulatur, der Muskulatur der
unteren (kaudalen) Gesichtshdlfte
und der Zungenmuskulatur. Unter-
liegt die gesamte Kaumuskulatur
einem dystonen Bewegungsmuster,
kommt es nicht nur wdhrend des
Kauens zu unkoordinierten Bewe-
gungen, sondern auch andere
Muskeln des Gesichts sind hiervon
spontan befroffen. Manchmal tre-
ten dystone Bewegungen der Mus-
kulatur von Gesicht und Zunge
auch gleichzeitig auf. Die Beein-
trichtigungen, die daraus entste-
hen, wirken sich sowohl auf die
Sprache als auch auf den Schluck-
vorgang aus. Je nach Ausprégung
unterscheidet man zwischen einem
Kieferéffnungstyp, Kieferschlies-
sungstyp, Kieferseitdeviationstyp
(eine Kieferseite ist starker betroffen
als die andere) und dem fazialen
Typ, bei dem die gesamte Ge-
sichtsmuskulatur  einem dystonen
Bewegungsmuster unterliegt. In ca.
60% der Fdlle tritt eine oromandibu-
IGre Dystonie in Kombination mit
einem Blepharospasmus auf.

Spasmodische Dysphonie

Bei der spasmodischen Dysphonie,
auch laryngeale Dystonie, handelt
es sich um eine schwere Stimmsto-
rung.

In 85% der Fdlle liegt eine spasmo-
dische Dysphonie vom Adduktor
Schweizerische Dystonie-Gesellschaft SDG

Typ vor. Die Betroffenen sprechen
gequdlt, scheppernd, stossweise
und angespannt. Stimmabbriche
mit Stéhnen, knarrenden Stimmein-
stzen und gequetschten Lauten
wechseln mit in schweren Fdllen
volligem Stimmverlust ab, wobei die
Muskeln  von Kehle, Hals und
Afemmuskulatur  extrem  ange-
spannt sind.

Werden hingegen die Stimmbdan-
der auseinandergezogen, ist eine
spasmodische Dysphonie vom Ab-
duktor Typ die Folge. Bei dieser
Form klingt die Stimme flUsternd und
verhaucht.

Wdahrend des Sprechens kdnnen
Gesicht und Hals, aber auch Brust-
korb und Bauch mit bewegt wer-
den, wodurch es zu Verzerrungen
und Entstellungen kommen kann.
Beim Singen, Lachen oder Weinen
klingt die Stimme hdaufig vollig nor-
mal. Das mittlere Alter bei Beginn
der Erkrankung liegt um das 40. Al-
tersjahr. Frauen sind etwas haufiger
betroffen als Manner.

Behandlungsmoglichkeiten

Bei all diesen fokalen Dystonien ist
Botulinumtoxin (BTX) die Therapie
erster Wahl. Besonders bei Blepha-
rospasmus und zervikaler Dystonie
lindern Injektionen mit BTX zeitweilig
die Symptome. Etwas weniger er-
folgreich, aber trotzdem die erfolg-
versprechendste Therapie ist BTX
bei Gliederdystonie, oromandibul&-
rer Dystonie und spasmodischer
Dysphonie vom Adduktor Typ.

Die lokale Injektion von BTX in den
Muskel fohrt zu einer selektiven und
reversiblen  Chemodenervierung,
indem es Uber eine Verbindungs-
stelle in den Nerv gelangt. Am Ner-
venende verhindert das BTX die
Freisetzung des Acetylcholin, den
Mitteilungsblatt Nr. 28 — Oktober 2018



for die Bewegungsabldufe not-
wendigen Transmitter. Durch diese
Blockade wird der Muskel deakti-
viert. Die funktionelle Erholung des
Muskels fritt in der Regel nach zwei
bis vier Monaten nach der Injektion
ein.

Die BTX-Therapie hat nur selten
Nebenwirkungen wie lokale Muskel-
schwdche oder Dysphagie, welche
jedoch reversibel sind. Bei der Be-
handlung grdsserer Muskelgruppen
mit entsprechend hdherer Dosie-
rung (z.B. bei zervikaler Dystonie)
besteht ein geringes Risiko der Bil-
dung
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von Antikérpern (<5%). Um einer
Antikdrperbildung entgegenzuwir-
ken, sollte daher zwischen den Be-
handlungen ein Mindestabstand
von 10-12 Wochen nicht unterschrit-
ten werden.

Bei schweren fokalen Dystonien,
insbesondere bei Non-Respondern
auf eine BTX-Therapie, hat sich in
den letzten Jahren die Tiefe Hirnsti-
mulation oder DBS (Deep Brain Sti-
mulation) als weitere Behand-
lungsmdglichkeit etabliert. Dabei
werden Elekiroden im Globus palli-
dus internus platziert, einer in den
Basalganglien liegenden Region
Uber dem Sehnerv. Elektrische Im-
pulse unterbrechen die hyperakti-
ven Nervenimpulse, welche vermut-
lich fOr dystone Bewegungsmuster
verantwortlich sind. Auch eine DBS
bewirkt keine Heilung einer Dysto-
nie, aber sie erzielt im Durchschnitt
eine Verbesserung von 60%.

Orale Medikation ist die Therapie
zweiter Wahl, da die Substanzen
nur eine begrenzte Wirksamkeit zei-
gen. In Frage kommen in erster Linie
Anticholinergika und Benzodiazepi-
ne, doch ist fUr die meisten Patien-
ten der Therapieeffekt nicht befrie-
digend. Seitdem BTX und DBS bei
fokalen Dystonien erfolgreich an-
gewendet werden, rGcken die Me-
dikamente in den Hintergrund.

In letzter Zeit wird die Bedeutung
physikalischer Therapien mehr be-
achtet. Dabei geht es nicht um
eine ,Heilung", sondern um die Er-
haltung der FlexibilitGt von Wirbel-
sGule und Muskulatur sowie das
Verhindern von sekunddren Schd-
digungen des Bewegungsappara-
tes. Die meisten Patienten profitie-
ren von sanften, passiv-relaxativen
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Therapien wie zum Beispiel Cranio-
Sakral-Therapie, Yoga, Triggerbe-
handlung oder EMG-Feedback.
Das Ziel einer phy
siotherapeutischen Behandlung ist
in erster Linie eine Aktivierung der
nicht-dystonen Muskeln und das
Wiedererlernen ,normaler” Bewe-
gungsmuster. Hingegen sollte eine
Massage der dystonen Muskeln
vermieden werden, um diese nicht
noch zusatzlich zu stimulieren. Ganz
generell gilt es immer zu beachten,
dass die Dystonie bei jedem Betrof-
fenen individuell ausgeprdagt ist.
Das heisst, fUr jeden Patienten muss
»sein Behandlungskonzept gefun-
den werden.

Dr. phil. hist. Anette Mook
(Dieser Artikel erschien in der Zeit-
schrift «Reflexeyn, einer Zeitschrift for

physikalische Therapie, im Dezem-
ber 2014)

Schweizerische Dystonie-Gesellschaft SDG
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Interview mit Professor Dressler zum Erscheinen seines neuesten
Buchs Uber die Behandlung der Dystonie

F: Herzlichen Gluckwunsch zu Inrem neuen Buch.
Was war die Idee bei diesem Buch?

A: Dieses Buch basiert auf dem Konzept unserer
'International Congresses on Treatment of
Dystonia’, einer Kongress-Serie, die seit Uber 10
Jahren national und international bestens etabliert
ist. Wir wollen uns dabei auf eine einzige Krankheit
beschrénken. FUr diese Krankheit aber wollen wir
dann das gesamte Spekirum der Therapien
darstellen. Bei den meisten anderen Kongressen geht es oft nur um einzelne
spezielle Methoden und Therapieansdtze. Wir glauben, dass das zu einer Ver-
engung der Therapie-Optionen fur den Patienten fuhrt. Dies sehen wir beson-
ders bei der Therapie der Dystonie als eine Gefahr, da es hier keine kausalen
und definitiven Therapien gibt und meist nur Kombinationstherapie zu ausrei-
chenden Behandlungsergebnissen fuhrt. Mit diesem Buch wollen wir explizit for
multidisziplinGre Therapiekonzepte werben.

F: Welche Therapieformen werden behandelt?

A: Wir haben natUrlich einen starken Fokus auf die Botulinumtoxin-Therapie
gelegt, da sie fur die meisten Dystonie-Patienten nach wie vor die Therapie
der Wahl darstellt. Wir behandeln daneben aber auch die Tiefe Hirnstimula-
tion, die konventionelle Pharmakotherapie, die Rehabilitation, konventionelle
chirurgische Therapieansatze und neue experimentelle Therapien.

F: Befassen Sie sich auch mit der Krankheit Dystonie selbste

A: Ja, ohne ein ausreichendes Verstdndnis der Dystonie kann es keine erfolg-
versprechende Therapie geben. Deshalb informieren wir unsere Leser auch im
Hinblick auf die Erkrankung selbst. So behandeln wir Fragen der klinischen Pr&-
sentation, der Klassifikation, der Pathophysiologie, der Epidemiologie, der Ge-
netik, der Bildgebung, Fragen von Tiermodellen und Skalen zur Dokumenta-
tion des Krankheits- und Therapieverlaufs.

F: Geht es auch um spezielle Formen der Dystonie?
A: Wir haben Abschnitte Gber Musikerdystonien und Uber padiatrische, psy-
chogene und Uber symptomatische Dystonien.

F: Was ist Ihr Zielpublikum?2

A: Wir haben das Buch produziert fUr 'Alle, die Patienten mit Dystonie betreu-
en'. Das richtet sich sowohl an Arzte als auch an Nichtérztliche Therapeuten.
Die medizinischen Bereiche, die dabei angesprochen werden, beinhalten die
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Neurologie, die Neurochirurgie, die Neuropddiatrie und die Neurorehabilita-
tion.

F: Glauben Sie, dass auch Patienten von diesem Buch profitieren kdnnen?

A: Klar, das Buch ist ein wissenschaftliches Buch, das in englischer Sprache er-
schienen ist. Wir wissen aber auch, dass ein erheblicher Prozentsatz von Pa-
tienten sehr an einem grundsatzlichen Verstandnis inrer Erkrankung interessiert
ist. Viele von diesen Patienten sind ja gerade deswegen Mitglieder in Patien-
tenselbsthilfeorganisationen. Wir haben grossen Wert auf eine klare Sprache
gelegt, die durchaus auch Patienten verstehen kbnnen. Auch Angehérige
von Patienten k&dnnten an dem Buch interessiert sein, um aus erster Hand Hin-
tergrundinformationen Uber die Dystonie zu erhalten, und um so besser Dysto-
nie-Patienten verstehen und unterstitzen zu kdnnen.

F: Wir winschen diesem Buch recht viel Erfolg!

TREATMENT OF

EDITED BY DIRK DRESSLER, ECKART ALTENMULLER
AND |OACHIM K. KRAUSS
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Schweizerische Bibliothek fur Blinde, Seh- und Lesebehinderte

Wer aufgrund einer Erkrankung ein normales Buch nicht mehr lesen oder hal-
ten/handhaben kann, kdnnte vom Angebot der SBS profitieren. Aktuell kann
man Uber 60'000 Medien in verschiedenen zugdnglichen Formaten erhalten -
hauptséchlich in deutscher Sprache. Man kann HérbUcher und E-Books rund
um die Uhr in unserer Online-Bibliothek oder via App herunterladen. Oder
man |&sst sich HérbUcher auf CD per Post nach Hause schicken.

Ein Informationsblatt ist bei Hanspeter ltschner, Risi 18, 8754 Netstal,
hanspeter.itschner@dystonie.ch, erhaltlich.
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Jahresversammlung und Generalversammlung der
Deutschen Dystonie Gesellschaft 2017

Die Jahrestagung der Deutschen
Dystonie Gesellschaft (DDG) fand
dieses Jahr unter dem Motto «Dys-
tonie bewegt — damals und heutey
statt unter umsichtiger Leitung durch
Hedwig Hagg, Vorsitzende der DDG.
Es galt, das 25jahrige Bestehen der
DDG zu feiern. Tagungsort war Kas-
sel, das durch seine Lage in der Mit-
te Deutschlands fUr alle gut erreich-
bar war. Die Vierervertretung aus
der Schweiz bestand aus Micheline
Johnson vom Vorstand, Erhard Mat-
zener, Revisor der SDG und Finanz-
vorstand der Dystonia Europe, seiner
Partnerin Lilo llli sowie der Schrei-
benden. Bereits am Vorabend der
Tagung wurden wir bei einem Din-
ner sehr herzlich wilkommen geheis-
sen.

Im Zusammenhang mit dem Jubilg-
um, der silbernen Hochzeit sozuso-
gen, waren mehrfach RUckblicke
angesagt, aktueller Anlass war lei-
der auch der Tod von Didi Jackson,
der Grunderin und langjdhrigen Vor-
sitzenden der DDG. Da ihr Sohn er-
krankt war und nicht an der Ver-
sammlung teilnehmen konnte, wur-
de ein Nachruf von Christa Hafen-
scher, der Grinderin und Ehrenvor-
sitzenden der Osterreichischen Dys-
tonie Gesellschaft, vorgelesen.

Es folgte ein Referat von Frau Dr.
Ebba Lohmann, das die Geschichte
der Dystonie-Diagnostik nachzeich-
nete. lhr Beitrag umriss die Probleme
in der Beschreibung und Abgren-
zung der Dystonie vom 18. Jahrhun-
dert bis zur aktuellen Diagnostik.

Schweizerische Dystonie-Gesellschaft SDG

Wdahrend Ende 18./anfangs 19.
Jahrhundert im Zusammenhang mit
der Bewegungsstérung noch von
einer Neurosis und Hysterie gespro-
chen wurde, tauchte der Begriff
Dystonie 1911 erstmals auf. Er be-
schreibt ein Symptom. «Dys-« bedeu-
tet «schlechty, «falschy und «Tonusy
ist mit «Spannungy gleichzusetzen. Es
war Hermann Oppenheim, der den
Begriff pragte und die verschiede-
nen Dystonieformen beschrieb. Seit
Jean-Martin Charcot, Mitbegrinder
der modernen Neurologie, also seit
mehr als 100 Jahren, geht man von
einer neurologischen Verursachung
aus. FUr einige Zeit danach und als
Folge von Sigmund Freuds ldeen
Uber unbewusste Konflikte, die sich
in organischen Beschwerden d4aus-
sern, waren psychoanalytische Mo-
delle der Dystonie aktuell.

Auch wenn in frGheren Jahrhunder-
ten ein Begriff fUr die Erkrankung
fehlte, wurde sie beschrieben, bei-
spielsweise die Zervikale Dystonie
1614 von Felix Platter als «Erkrankung
der Muskeln und des umliegenden
Gewebesy. Bernardino Ramazzini
sprach 1700 im Zusammenhang mit
aktions-induzierten Dystonien von
muskuldren  Erkrankungen. Heute
sind fUr eine Diagnose wichtig: Er-
krankungsalter, Verteilung der Symp-
tome, zeitlicher Verlauf/Auftreten.
Ausserdem mussen andere Erkran-
kungen ausgeschlossen werden. Der
Diagnostik dienen: Blut-
Untersuchungen, Bildgebung, Elek-
trophysiologie und genetische Tes-
fung.
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Das ndchste Referat hielt Prof. Peter
Roggenk&mper, Ophthalmologe
(Augenarzt), zum Thema «Erinne-
rungen an die Frihzeit der Botuli-
num-Behandlungy. Er schilderte kurz
wie alles begann - die Geschichte
der Entdeckung des therapeuti-
schen Nutzens des Botulinumtoxins.
1822 machte sich der Arzt und Dich-
ter (sowie Weinkenner) Justinus Ker-
ner erstmals Gedanken Uber das
«Wurstgifty als Heilmittel bei Erkran-
kungen mit einer motorisierten
Ubererregbarkeit.

Prof. Roggenk&mpers Interesse da-
ran wurde 1979 geweckt. An einer
Tagung in Bern wurde er auf Alan B.
Scoft aufmerksam, der Botulinumto-
xin fur die reversible Schwdéachung
von Augenmuskeln (Chemo-
Denervation) verwendete. Dies als
Alternative zur Schieloperation. Seit
1985 behandelte Prof. Roggenkdm-
per damit auch Blepharospasmus.
Bis Ende der 80er-Jahre erfolgten die
Botox-Lieferungen an Prof. Roggen-
k&mper noch via Scoft, dann Uber-
nahm Allergan den Vertrieb und
setzte eine neue Preispolitik durch.

Prof. Frank Erbguth hat noch persén-
liche Erinnerungen an David Mars-
den in London, der sich grosse Ver-
dienste um die Erforschung und Be-
handlung neurologischer Bewe-
gungsstérungen und die Dystonie
erwarb. Er erkannte Dystonie als Bo-
salganglienstérungen. Leider ver-
starb er viel zu frOh, sein Erbe wurde
jedoch weitergetragen und mit Prei-
sen in seinem Namen werden noch
heute Forschende ausgezeichnet
(z.B. der mit € 10'000 dotierte David
Marsden Award, den Dystonia Eu-
rope im Zweijahresrhythmus vergibt).
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Auch die EinfGhrung von Botulinum-
toxin und dessen Siegeszug ab 1985
hat er miterlebt. Vor der Zulassung
war Diplomatie mit den Zollbehor-
den erforderlich, wird es doch in Mili-
tarkreisen als Biologische Waffe klas-
sifiziert. Heute arbeitet man weiter
daran, mit Ultraschall oder dem Col-
Cap-Konzept (Collum-caput- Kon-
zept bei Subformen der Zervikalen
Dystonie) die Botulinumtoxin-
Anwendungen bei Zervikaler Dysto-
nie zu verbessern. Einfach gesagt,
geht es darum mit Hilfe von Elekiro-
myografie u.a. dystone Muskeln
besser identifizieren zu kdnnen.

Mit einem berUhrenden, aber auch
positiven RUckblick auf 25 Jahre mit
Dystonie beendete Elke Schilling,
eine Betroffene, den Morgen. Ihr
Bericht bestatigte einmal mehr das
Motto: Zusammen sind wir stark.

Prof. Andreas Kupsch aus Berlin refe-
rierte Uber die Tiefe Hirnstimulation
bei Dystonie, von der Geschichte in
die Zukunft. Zundchst fUhrte er aus,
dass es fur Dystonien mit wenigen
Ausnahmen, z. B. der Segawao-
Dystonie, bis auf Botulinumtoxin
pharmakologisch  keine  befriedi-
gende Behandlung gibt.

Die Neurostimulation bzw. Tiefe Hirn-
stimulation (THS) oder Englisch Deep
Brain Stimulation (DBS) besteht darin,
dass man Elektroden in unterschied-
liche Hirnareale implantiert und von
aussen einen Schrittmacher mit
einem Batteriegerdt aktiviert. Bei der
THS handelt es sich im Grunde um
einen reversiblen Eingriff, weil man
theoretisch diese Elekiroden auch
wieder ausschalten kann.

1987/88 gelang der Durchbruch, als
Alim Louis Benabid diese Technik bei
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einem Tremorpatienten einsetzte
und dann prominent im «Lancety
publizierte, einer grossen wissen-
schaftlichen Zeitschrift. Die THS st
zugelassen fUr essentiellen Tremor,
for Parkinson und ist bei Dystonie
ebenfalls etabliert und zugelassen.
Interessant ist, was die Zukunft
bringt: Bei der Epilepsie gibt es viel-
versprechende  Ergebnisse, aber
auch in der Psychiatrie, bei Depres-
sionen.

Komplikationen sind moglich: Das
Risiko an einer Operation zu sterben
liegt bei 0,5%. Das zweite Fragezei-
chen betrifft die Infektion, etwa 2%.
Eine Operation kostet so viel wie ein
Kleinwagen. Es geht darum den
richtigen Dystoniezielpunkt besser
finden und treffen zu lernen.

Ein wichtiger Parameter fUr den Er-
folg einer Therapie in der Neurologie
allgemein: Es wird die Lebensquali-
tat gemessen.

Prof. Kupsch zeigte anhand von
zwei Hérproben, wie man bereits
wdahrend der Operation in das Hirn
hineinhdrt. Mit einem Lautsprecher
an den Elekiroden kann man die
Frequenz der fiefen Elekfrodenkon-
takte messen. Es besteht die Hoff-
nung, dass man bereits wdhrend
der Operation sagen kann, ob man
mit der Elekirode richtig liegt. Man
hat herausgefunden, dass die
Hauptaktivitdt der Muskeln bei Dys-
toniepatienten einheitlich im Be-
reich von 4 Hertz ist.

Zusammenfassend: Gute Resultate
werden erzielt bei zervikaler Dysto-
nie, DYT 1-Dystonie, DYT-11-Dystonie,
tardiver Dystonie und teilweise auch
bei generdlisierten Formen. Ein Effekt

Schweizerische Dystonie-Gesellschaft SDG

31

kann auch erst nach 3-émonatiger
fortgesetzter Stimulation auftreten.
Die Zukunft liegt auch in der techni-
schen Neuentwicklung: Zund&chst
gab es als Anbieter nur Medtronic,
heute besteht mit St. Jude und Bos-
ton Scientific mehr Konkurrenz. Es
wurden neue Elektrodentypen ent-
wickelt. Die Entwicklung geht auch
in Richtung wenig Gewicht, wie
beim Herzschrittmacher. Heute wer-
den nicht nur 4 Elektroden, sondern
zum Teil 8 eingesetzt, um mehr Ge-
webe zu aktivieren. Man kann somit
elekirische Felder den anatomi-
schen Formen des Gehirns besser
anpassen.

Zum Schluss stellte Prof. Kupsch den
Trdger des elften Oppenheim-
Preises, Dr. Michael Zech, vor. Dieser
befasst sich mit der dritten wichtigen
Forschungsrichtung in Sachen Dys-
tonie, n&mlich der Genetik. Der Preis
in der Héhe von € 5'000, der alle 2
Jahre verliehen wird, wurde von der
Vorsitzenden der DDG, Hedwig
Hagg, Uberreicht. Dr. Zech berichte-
te Uber die Identifikation eines neu-
en Dystonieverursachenden Gende-
fekts (KMT2B).

Im lefzten Vortrag informierte Dr.
Thorsten Odorfer Uber einer Studie
zu Torticollis in WUrzburg, bei der es
um die Frage geht, ob wie bisher
Botulinumtoxin als Therapie der Wahl
gelten sollte oder die Tiefe Hirnstimu-
lation.

Der Nachmittag wurde mit GIlUck-
winschen zum Jubildum abge-
schlossen. Erhard Mdatzener Uber-
reichte Hedwig Hagg als Vorsitzen-
de der DDG im Namen von Dysto-
nia Europe einen riesigen Blumen-
sfrauss.
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Geehrt wurden auch Mitglieder, die
die DDG durch ihre 25jahrige Mit-
gliedschaft unterstUtzt haben. Einen
speziellen Applaus erhielt auch Mar-
tina KUhn, die wdhrend der letzten
neun Jahre als Schatzmeisterin der
DDG gewirkt hatte.

Ein Nachtessen am Abend in gesel-
liger Runde und mit interessanten
Begegnungen rundete den Anlass
ab. Ein berGhrender Moment war
eine Tanzeinlage, mit der ein Lied
von Ute KUhn, ehemalige DDG Vor-
sitzende, begleitet wurde: «Gutes
Giftw. Ein Titel, der stutzig macht,
aber fur viele Dystonie-Betroffene
Realitdt ist. Es folgten weitere Dar-
bietungen aus dem Kreis der DDG.

Mit Dankbarkeit schauen wir auf an-
regende, informative Tage in Kassel
zurick und freuen uns Uber neue
Kontakte und gute Zusammen-
arbeit.

Wie man im folgenden Beitrag er-

fahren kann, hatte Kassel auch tou-
ristisch Einiges zu bieten.

Claudia Schmid,

Unsere RUckreise in die Schweiz hatten wir auf Montag angesetzt. Wahrend
unsere Freunde der DDG am Sonntag um 10 Uhr noch zur Mitgliederversamm-
lung berufen wurden, stand fur uns eine Stadtbesichtigung auf dem Pro-
gramm. Es war ein sonniger und heisser Tag. Die Bezeichnung Wilhelmshdhe ist
hier allgegenwartig: Von der Bahnstation Wilhelmshéhe marschierten wir der
schnurgeraden, stetig ansteigenden Prachtstrasse Wilhelmshodher Allee ent-
lang zum Bad Wilhelmsh&he, zum Schloss Wilhelmshdhe und schliesslich zum
Herkules zuoberst auf der Wilhelmshdhe. Und da Wasser an heissen Tagen
stets eine besondere Faszination ausstrahlt, wollten wir uns das gigantische
Wasserspiel im UNESCO Welterbe Bergpark Wilhelmshdhe nicht entgehen las-
sen. Tausende Sonntagsspaziergdngerinnen und -spaziergdnger hatten die-
selbe |dee. Das ganze Spektakel startete punkt 14:30 Uhr beim Herkules Mo-
nument und die Fluten stUrzten dann in 4 Etappen auf 2.3 km L&dnge in den
200 m fiefer gelegenen Teich mit der Fontdne als Schlussbouquet. Erst die
grossen Kaskaden, dann der Steinhdfer Wasserfall, die Teufelsbricke, Uber das
Aquddukt in den Fontdnenteich. Wann die Schleusen gedffnet werden und
das Wasser auf die einzelnen Etappen losgelassen wird, ist genau vorgege-
ben und die Zuschauermenge kann sich ihre Standpunkte genau aussuchen
und verdndern. Das ganze Spektakel dauert 75 Minuten.

Einen gemutlichen und stimmigen Ausklang des Tages fanden wir in einem
alten Biergarten, wo wir bei anregendem Gespréch den Durst I6schten und
den Hunger stillten, bevor wir uns auf den sp&ten RUckweg zu unseren Hotels

machten.

Erhard Mdatzener
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Ausblick auf kommende Veranstaltungen

FrGhling 2019 D-Days Dystonia Europe, Jahrestagung und General
Assembly

6. oder 13. April 2019 Jahrestagung und Generalversammlung der
Schweizerischen Dystonie-Gesellschaft in Aarau, Hotel
Aarauerhof

8.-11. Mai 2019 Fourth International Congress on Treatment of Dystonia
in Hannover

Sommer 2019 Jahrestagung der Deutschen Dystonie Gesellschaft in
Stuttgart/Dresden

28. Sept. 2019 Tiefe Hirnstimulation (THS)-Tagung in Konstanz, Hotel
Halm
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