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Dipl.psych. Astrologin Christa E. Hafenscher,
Griinderin und Ehrenprasidentin der ODG

25 Clebe L ystonie-Selbsthilfe in Osterneict
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Tanz, mein Herz — himmelwarts.

Enttanz mich der Waffen meiner Wut,
dem Sumpf meiner Trauer.

Enttanz mich den Fesseln meiner Sorgen,
dem Kleid meiner Angst.

Enttanz meine Hemmungen.

\ Vertanz meine Melancholie,

zertanz meine Bedenken.

Tanz mir den Mut an,

Dir zu widertanzen,

tanz den Tanzer frei in mir.

(Auszug eines Gedichtes von

Markus Weidmann, Schweizer Schriftsteller)

Personliche Anmerkung:

wenn Gott mich anders gewollt htte,
dann hétte er mich anders gemacht.
(J. W. v. Goethe)




Osterreichische Dystonie Gesellschaft

Der Bundesprisident
Dr. Heinz Fischer
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Ich freue mich, sehr herzlich zum Doppel-Jubildum ,25 Jahre Dystonie-
Selbsthilfe in Osterreich® sowie ,20 Jahre Osterreichische Dystonie-
Gesellschaft gratulieren zu kdnnen.

Schon vor 5 Jahren, als ich den Ehrenschutz Uber das damalige
Jubildumssymposium tUbernahm, war ich vom Ausmal} der Hilfe, die geleistet
wurde, und von der engagierten Arbeit zugunsten der betroffenen Menschen
sehr beeindruckt.

Der Umgang mit Dystonie ist eine grol3e Herausforderung, die viel Wissen,
Erfahrung, Geduld und Unterstutzungsbereitschaft erfordert. Daher sind
Selbsthilfegruppen so wichtig, denn sie vermitteln durch ihre direkte
Anteilnahme und ihre verlasslichen, individuellen Einsatze das Gefuhl,

in keiner unsicheren Situation alleingelassen zu werden.

Ich danke der Osterreichischen Dystonie-Gesellschaft und den
Selbsthilfegruppen sehr herzlich fur inren unermudlichen, vorbildlichen
Einsatz. Die Mitglieder und Helfer, Unterstutzer und Férderer verdienen
diesen Dank und diese Anerkennung in besonderer Weise.

Herzliche GriiRe und alles Gute flr die Zukunft!

B
Ivim Ay

Dr. Heinz Fischer
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Du bist nicht allein!

Dipl.psych. Astrologin
Christa E. Hafenscher,
Griinderin und )
Ehrenprésidentin der ODG
] christa.hafenscher@aon.at

Setor veretrte Damer urnd gﬁeﬁ,
Jrebe %{f/k(ér und < Seunde
ader @f&féfzzé Gose/lscha ﬁ

ich beginne mit einem Wort von Franz Kafka:

Ich ,,muss* viel allein sein. Was ich geleistet habe,
ist nur ein Erfolg des Alleinseins.

Ich kann hier nur auszugsweise 28 Jahre Leben mit
einer Dystonie und als Folge die Griindung der
Selbsthilfebewegung ODG erliutern.

Begonnen hat alles am Hohepunkt meines Lebens
im Jahr 1986.

Ich war damals eine erfolgreiche Gastwirtin, eine,
die es ganz alleine, im fiir die Gastronomie schwers-
ten Bezirk Wiens, in Ottakring, in die eigene, alleini-
ge Unabhéangigkeit geschafft hat. Ohne irgendwel-
cher Unterstiitzung eines Mannes, irgendwelcher
Freunde oder irgendeiner anderen Hilfe.

Nun hatte ich endlich keine Geldsorgen mehr,
mein Kredit war abbezahlt, ich hatte eine gute,
hilfreiche Mutter, einen braven, lieben Sohn, auf
den ich sehr stolz war, und auch schon ein Enkel-
kind und — einen neuen, jiingeren Partner. Also ich
war sozusagen in meinen ,,besten Jahren®.

Wohl, gearbeitet habe ich zwar rund um die Uhr.
Das heil3t, nur schlafen ging sich noch aus, ansons-
ten schaffen, schaffen, schaffen ... aber ich war da-
bei sehr gliicklich.

Und plotzlich, 1986 ein Herzinfarkt. Ich horte so-
fort mit dem Rauchen auf, weil Herzinfarkt kommt
vom Rauchen, sagte damals der Arzt. Aber arbei-
ten ging danach im gleichen Tempo weiter.

Es dauerte aber nicht lange, da hatte ich erste An-
zeichen einer, auch fir den Hausarzt nicht erkenn-
baren, kiinftigen, schweren Erkrankung.
Augenflimmern, Schielen, Kopfzittern, Nacken-
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schmerzen, innerliche starke Unruhe, dabei aber
trotzdem eine Antriebsschwiche und eine standige,
quilende Midigkeit. Und zeitweise sehr, sehr starke
Nackenschmerzen. Meine Kopfbewegungen waren
manches Mal total unkontrolliert. Das war 1987.
Nach einer Durchuntersuchung mit keinem Er-
gebnis, bekam ich Unmengen an Infusionen und
eine Nackenkrause, die ich téglich trug. In der
Neurologie wurde mir damals gesagt, ich hitte
moglicherweise nicht mit dem Rauchen aufhoren
sollen. Daher konnten die Zustinde herrithren.
Das war nicht der einzige skurille Rat, den mir ein
vollkommen ahnungsloser Arzt auf den Weg mit-
gegeben hat.

Die Symptome wurden wieder ein wenig besser. So
lange, bis urplotzlich Ende 1989 die Dystonie voll
und unangemeldet in mein Leben ,,iiberfallsartig*
hereinbrach. Alles kam verstarkt zuriick. Mein
Korper ,,gehorchte nicht mehr* und die Schmer-
zen waren derart stark, dass ich beim Kochen ein
Geschirrtuch in den Mund steckte und dort hin-
einschrie. Ich war verzweifelt. Es ging gar nichts
mehr.

Im Anschluss an diesen Artikel finden Sie meine
Lebensgeschichte, worin ich alles etwas ausfiihrli-
cher beschreibe.

Die damaligen Untersuchungsmethoden waren
fir heutige Verhéltnisse steinzeitlich. Keine Ma-
gnetresonanz, kein Nadel-EMG, keiner eine Ah-
nung von einer Dystonie. Die CT brachte kein
Ergebnis, weil der Tremor meines Kopfes so stark
war, dass auch in der Narkose keine Ruhigstellung
moglich war. Nach mehreren Spitalsaufenthalten
in verschiedenen Krankenhdusern, nach Konsul-
tationen bei sdmtlichen orthopéddischen und neu-
rologischen Arzten in Wien, schickte man mich
also ,,austherapiert® nach Hause.

Mit einem schiefen Kopf, einem total verdrehtem
Korper, unkontrollierten Korperbewegungen und
Schmerzen, die ich nicht aushalten konnte. Ich
musste sogar geflittert werden, weil ich den Loffel
allein nicht mehr in den Mund fithren konnte.
Neben diesen Zustdnden hat sich natiirlich gro3e
Ratlosigkeit ausgebreitet. Wie kann das weiterge-
hen? Ich bin austherapiert. Es gibt nichts mehr,
das man fiir mich tun kann. Personlich kann man
sich schon schwer mit einer Krankheit abfinden,
die niemand kennt. Aber ich war auf mich allein
gestellt mit einem Geschift, mit Angestellten, mit
einer erst jiingst eingegangenen Partnerschaft.
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Am Hohepunkt meiner Verzweiflung und am Tief-
punkt meines bisherigen Lebens ist mir dieser nette
Kerl wieder eingefallen, der damals bei einer Visite
im alten AKH ganz hinten in der Runde gestan-
den ist und kein Wort gesprochen hat, dann aber
an mein Bett zurtickkehrte und sich eingehend mit
mir unterhielt iiber den Ursprung und den Verlauf
dieser — meiner — seltsamen Symptome.

Er hieB Dr. Eduard Auff.

In der Nacht noch rief ich ihn an. Eigentlich un-
verschamt von mir, aber ich war wirklich am Tief-
punkt angelangt und wusste nicht mehr ein und
aus. Und wirklich, ich fuhr noch, ich glaube es war
nach 10 Uhr abends, mit dem Taxi in seine Ordina-
tion. Es wurde ein ldngeres Gesprich, in dem ich
verzweifelt sogar meinen Selbstmord angekiindigt
habe, falls es jetzt wirklich nichts mehr gibt, das
mir helfen konnte. Mit einem schiefen Kopf kann
man leben, mit diesen Schmerzen, die ich dabei
hatte, aber nicht.

Den Rest der Geschichte kennen die meisten Le-
ser aus der Schilderung ,,Meine Lebensgeschichte®
und der ,,Entstehungsgeschichte® der Osterreichi-
schen Dystonie Gesellschaft. Beide Artikel finden
Sie vollstindig im Anhang und auf der Webseite
www.dystonie.at.

Nach einem Aufruf von mir in der Zeitschrift ,,Die
ganze Woche*, wurde in meinem Lokal ,,Drescherl*
1990 eine Selbsthilfegruppe gegriindet. Prof. Auff
war auch dabei, und — so glaube ich — hat er zum
damaligen Zeitpunkt so viele Dystoniker ,,auf ei-
nem Haufen* auch noch nicht gesehen. Es gab ja in
den 90er-Jahren so gut wie keine Selbsthilfegruppen
und man konnte sich von niemandem Ratschlage
holen. Wie macht man das eigentlich?

Und so haben wir eine Runde abgehalten, wo je-
der seine Beschwerden erzidhlen konnte, und Prof.
Auff gab uns Ratschlage. Wo kommt das her, wieso
kennt das niemand, gibt es doch eine Behandlung,
werde ich wieder gesund, kann das schlimmer wer-
den. Bleibt das so? Usw. usf.

1000e Fragen und endlich die Moglichkeit, mit
Gleichgesinnten zu reden und endlich die Mdglich-
keit, mit dem damals EINZIGEN Arzt in Osterreich
,der Dystonie erkannte und behandelte, zu reden.
Es war eine Zeit fiir Dystoniker, die man sich heu-
te nicht mehr vorstellen kann. Und jetzt, nach die-
sem ersten Treffen: Hoffnung, Aufbruch, Zuver-
sicht und einen tollen Arzt, der all das vermitteln
konnte in unserer Gespriachsrunde.
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Gestarkt durch die Erkenntnisse und Erfahrungen,
die ich durch Prof. Auff erfahren durfte, fuhr ich
in die USA. Dort gab es eine riesige Dystoniever-
einigung. Alles, was man als Patient wissen musste,
holte ich mir von dort. Ich lernte dort auch Frau
D. D. Jackson, Griinderin der Deutschen Dystonie
Gesellschaft, kennen. Und Alistair Newton, der
spatere Griinder der Europadischen Dystonie Ge-
sellschaft war dort. Wir haben nur so gestaunt, wie
locker, aber auch erfahren und wie wissenschaft-
lich die Amerikaner mit der dort schon ldngst be-
kannten Krankheit Dystonie umgehen.

Ich bin in den Jahren 1990 bis 1995 in Sachen Dys-
tonie viel herumgereist. Habe mit samtlichen Dys-
toniegruppen im Ausland Kontakt gehalten und
war dreimal in den USA, um zu sehen, was geht
da weiter in Sachen Dystonie. Ich habe mit Arzten
aus vielen europiischen Liandern gesprochen und
war bei der Griindung der Européischen Dysto-
nie Gesellschaft in London dabei. 1994 griindete
D. D. Jackson die Deutsche Dystonie Gesellschaft.
Im gleichen Jahr war in der Wiener Hofburg ein
Weltkongress der Neurologen.

Alle Dystoniespezialisten der ganzen Welt waren
anwesend. Spitzenleute der Forschung und Medi-
kamentenentwicklung sowie Arzte, die diese Bewe-
gungsstorung erfolgreich behandeln konnten. Didi
hat mir alle diese fiir Dystonie so wichtigen Leute
vorgestellt und ich habe sie allesamt zu mir ins Dre-
scherl eingeladen. Da waren Amerikaner, Japaner,
Deutsche, Italiener, Schweden u.v.m. Und da wurde
schon davon gesprochen, ich solle doch eine Oster-
reichische Dystonie Gesellschaft griinden.

Ein kithner Gedanke.

Ich war, durch die — vollkommen neue — Botuli-
numtoxinbehandlung von Prof. Auff gerade auf
dem Weg der Besserung — weit davon entfernt, ge-

Kommandozentrale in meiner Wohnung
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sund zu sein. War immer noch schief, konnte aber
wieder ein selbststandiges Leben fiithren. Und ich
war wieder fest am Arbeiten in meinem Betrieb.

Es gab keine Handys, keine Computer in den
Haushalten, kein Skype oder sonst eine Errungen-
schaft, die heute selbstverstandlich ist. Es gab nur
ein Faxgerit zur schnelleren Kommunikation und
das Telefon. Ich hatte beides. Wieder war es Prof.
Auff, der mich anspornte, eine Osterreichische
Dystonie Gesellschaft zu griinden. Weil, hat er
gesagt, sonst machen es die Amerikaner. Das war
fiir mich ausschlaggebend. Didi aus Deutschland
und die Medical Research Foundation in Chicago
gaben mir ein Versprechen zu helfen. Mich mit In-
formationen und Unterlagen zu unterstiitzen.

Im Oktober 1995 wurde dann die Osterreichische
Dystonie Gesellschaft gegriindet.

Neben meiner Arbeit als Wirtin.

Versand der Zeitung

Und 1996 schaffte ich es, das erste Symposium fiir
Dystoniker und Arzte im AKH zu organisieren.
Meine Arbeit im Geschift hat mich ja wieder voll
gefordert, aber so zwischendurch musste alles or-
ganisiert werden fiir das Symposium. Es war ein
Rundumjob und ich wiirde mir das heute vielleicht
in der gleichen Form gar nicht mehr zutrauen. Aber
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ich war derart motiviert, dass es mir gar nicht auf-
fiel, wie viel ich fiir dieses Projekt ODG opferte.

In der Zeit, in der mein Betrieb geschlossen war
— also nachts und sonntags wurde fiir die ODG ge-
arbeitet. Meine Mutter und meine Tante Erika ha-
ben mit mir zum Beispiel stundenlang lose Blatter
zu einer Zeitung zusammengeschlichtet, die Ingrid
Schermann, Sekretirin von Herrn Prof. Auff, da-
mals kopiert hatte. Uberhaupt hat mir auch Ingrid
in dieser Zeit sehr viel geholfen.

Mein erster Laptop

Meine Privatwohnung schaute wie eine Komman-
dozentrale aus. Dann kam der erste grofie Zeitungs-
bericht in der Kronenzeitung (siche Seite 24-25).
Es folgten viele Zeitungsberichte, TV-Berichte,
Videos, Radiointerviews. Ich griindete in den ver-
schiedenen Bundeslédndern Selbsthilfegruppen, die
aber alle irgendwie wieder einschliefen, wenn ich
nicht kam.

Ich glaube, es war im Jahr 1999, da kam der Herr
Mag. Richard Schierl zu einem Symposium und es
ergab sich anschlieBend eine rege Unterhaltung iiber
Dystonie, woraufhin ich ihn eingeladen — er sagt
heute liberredet — habe, mitzuarbeiten. Ich glaube
aber, er hat die Einladung gerne angenommen.

Das war natiirlich fein fiir mich. Ich war nicht mehr
allein. Erhoffte mir Unterstiitzung und Erweite-
rung dieser, meiner so wichtigen Arbeit fiir die Dys-
tonie-Patienten. Es folgten viele Reisen, Vortrage,
Messen, Symposien, Kongresse — alles, alles fiir die
Vernetzung und Bekanntmachung der Krankheit
Dystonie. Wir haben Stral3enfeste mitgemacht, wa-
ren auch auf der Stralle betteln um Spenden, sind
zu unseren Schwesterorganisationen DDG, SDG,
EDF und auch in die USA gefahren und geflogen,
um uns immer tiiber alles Neue zu informieren und
auch um Kontakt mit allen zu halten.

Vieles haben wir aus unserer eigenen Tasche begli-
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chen, weil wir als Organisation nicht sehr begiitert
mit Forderungen waren. Und wir wurden bekannt
als die ,,Dystonie-Twins®.

Wir waren immer hoflich, aber oft auch sehr lastig.
Herr Prof. Schierl hat {iber uns zwei selbst einmal
gesagt: ,, Wir san wia zwa Zeckn. Wir fall’n erst ab,
wenn wir voll sind* ... Und wir waren wirklich im-
mer so lange dran an einer Sache, bis wir fiir unse-
re Patienten einen Erfolg erreichen konnten.

Es gab zum Beispiel einmal eine Zeit, da wollten die
Krankenkassen die Behandlung mit Botulinumtoxin
nicht mehr bezahlen. Wir haben uns bis ins Parla-
ment hineingestritten und haben dort nach vielen
Kompromissen und Stunden eine Losung fiir ALLE
Patienten gefunden. Darauf sind wir auch stolz.
Anfang 2005 habe ich als Griinderin der Osterrei-
chischen Dystonie Gesellschaft im Rathaus den
Preis der Menschlichkeit {ibernehmen diirfen. Ich
war sehr gerithrt. Und meine liebe Mama und ihre
Schwester Erika waren sehr, sehr stolz auf mich. So-
gar verschiedene Zeitungen haben dariiber berichtet.
Im Oktober 2005 haben wir das 10-jahrige Beste-
hen der ODG im Rathaus gefeiert. Ein beriihren-
des Fest. In den 10 Jahren hat sich viel verdndert.
Dystonie kannte man inzwischen, es gab auch eine
vielversprechende Therapie und viele Menschen
wurden schnell diagnostiziert und einer wirksa-
men Behandlung zugefiihrt.

Das Griinderteam — Herr Peschel (Kassier) Herr
Kasal (Rechnungspriifer) Herr Prof. Auff (Men-
tor) und ich, gleichwohl wie Herr Prof. Schierl, der
sich voll in die Arbeit fiir die ODG eingebracht
hat, wurde vom Biirgermeister mit einer silbernen
Rathausmannplakette geehrt. Auch D. D. Jack-
son wurde mit der gleichen Plakette fiir ihre ODG
Hebammendienste geehrt. Auch das haben meine
,,zwel Mitter noch miterleben diirfen.

Nun wollen wir das 20-jdhrige Bestehen unserer
Organisation wiirdigen. Wiirdigen deshalb, weil
wir mit sehr, sehr knappen Forderungen bedacht
wurden und werden. Es ist immer zu wenig. Wiir-
digen deshalb, weil alle, die hier mitarbeiten, sehr
viel Lebenszeit einbringen in dieses Projekt ODG.
Wiirdigen deshalb, weil wir es sind, die den Kran-
kenkassen Unmengen an diversen Therapiekosten
ersparen, wenn es schnell eine richtige Diagnose und
eine erfolgreiche Therapie gibt. Wiirdigen deshalb,
weil es uns in 20 Jahren gelungen ist, dass Dystonie
—zumindest bei den meisten Neurologen — keine un-
bekannte Krankheit mehr ist.
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Und wiirdigen deshalb, weil wir eine — zwar schon
alte — aber immer noch sehr effiziente Truppe sind.
Ich mochte mich hier auch bedanken bei der
uns von Anfang an in Treue beiseite stehen-
den lieben Frau Dr. Ingrid Fuchs und unserem
Vorstandsmitglied Herr Prof. Peter Schnider, der
ein treuer Helfer war und ist. Ohne der Hilfe die-
ser beiden Neurologen wire vieles nicht moglich
gewesen.

Bedanken mochte ich mich auch bei meinem
Freund Helmut Peschel, der von Beginn an sein
Wissen und seine Lebenszeit als verldsslicher Kas-
sier in die ODG eingebracht hat. Bedanken moch-
te ich mich bei Frau Ingrid Schermann, die in
den Anfangsjahren viel mitgewirkt hat — ohne ihr
waren die Zeitungen am Anfang — mangels Geld
— nicht moglich gewesen. Und immer noch ist
sie  Vermittlerin in vielen Angelegenheiten.
Bedanken mochte ich mich bei Herrn Fritz Kasal,
der zur Griindung als Dritter im Bunde angeheuert
wurde und der bis heute ein verlédsslicher Kassen-
priifer ist. Bedanken auch bei Herrn Prof. Richard
Schierl, der im Laufe der Jahre ein Freund gewor-
den ist, mit dem ich viel Spal3 hatte und von dem
ich auch viel gelernt habe. Wir waren nicht immer
einer Meinung, aber die Verbundenheit hat immer
gewonnen. Und nicht zuletzt mochte ich mich bei
Herrn Prof. Eduard Auff bedanken, der mit seiner
immer sehr kompetenten Art mir damals vielleicht
das Leben gerettet hat und der immer gewusst hat,
wie er mich motivieren und aufrichten kann, und
der fiir diese ODG Gesellschaft ja der Stein des
AnstoBes war. Ohne sein Wissen und Zutun gibe
es sicher keine ODG.

Viele Hindernisse und schwere Zeiten habe ich
iberwunden. Finige Niederlagen hinnehmen
mussen. Aber das Motto ... ,,Du bist nicht
allein® war mir immer wichtig und wir alle haben
dieses Motto auch gelebt. Und wir haben — gerne
— viel Lebenszeit gegeben fiir die rasche Hilfe der
Patienten und die Aufklirung bei Arzteschaft und
Offentlichkeit.

Egal, wie gut es uns auch geht. Wir sind Dystoniker.
Wir vergessen das nie.

AbschlieBen mochte ich mit Faust:
Der Worte sind genug gewechselt.

Thre Christa E. Hafenscher
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Eine kleine Entstehungs-

geschichte d

Also begonnen, meine Damen und Herren, be-
gonnen hat eigentlich alles mit dem Ausbruch der
Krankheit Dystonie bei mir im Jahre 1987. Eine fiir
mich und meine Familie damals traurige und ver-
zweifelte Geschichte. Keiner wusste, was ich habe
bzw. woher meine Zustinde kamen. So plotzlich
und so unvorbereitet und so ohne Grund. Nicht
einmal mein Hausarzt wusste mit diesem Zustand
etwas anzufangen.

Mitten aus dem vollen Leben heraus schlug die
Dystonie bei mir zu. Sehr, sehr heftig. Ich war
vollkommen verdreht, konnte fast nicht mehr ge-
hen, alleine fast keinen Schritt tun, ohne umzufal-
len. Mit heftigen, nicht mehr aufhéren wollenden
Schmerzen. Man musste mich fiittern. Ich konnte
nicht mehr auf der StraBBe allein gehen, natiirlich
auch nicht mehr arbeiten, ja nicht einmal mehr im
Geschaft sein, denn die Schmerzen waren uner-
traglich und ich torkelte den ganzen Tag irgendwie
in der Wohnung herum und wusste nicht, was ich
noch tun konnte, um wenigstens den Schmerz ein
wenig besser zu ertragen. Viele Mitglieder unserer
ODG kennen den schmerzvollen Ausbruch der
Dystonie bei sich selbst und bei mir aus meinen
personlichen Schilderungen und der Darstellung
auf unserer Internetseite (mein Lebensweg).
Zuerst einmal war da groB3e Ratlosigkeit, dann ganz
groBe Verzweiflung. Nicht nur von mir. Ich hatte
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zu der Zeit einen Gastronomiebetrieb, Verantwor-
tung nicht nur fiir mein Leben, sondern war auch
Arbeitgeber fiir 7 Mitarbeiter, die plotzlich nicht
mehr wussten, wird die Chefin wieder gesund oder
nicht. Kann ich auf meinem Arbeitsplatz bleiben
oder muss ich mir einen anderen suchen.

Ich wurde von einem Spital in das andere gebracht.
Ich machte alle Therapien, die mir empfohlen
wurden, und ich habe ein Vermogen an Honora-
ren ausgegeben, alles nur, damit ich wieder gesund
werde. Aber nichts half.

Alles an Arzten, was damals Rang und Namen
hatte, war ich eigentlich schon durch.

Irgendwie (ein Schicksalswink?) fiel mir aber doch
noch einer ein.

Ein junger Arzt aus dem AKH. Als ich einige Mo-
nate vorher in der neurologischen Abteilung des
alten AKH stationdr aufgenommen war, stand
eine ganze Gruppe an Arzten tiglich rund um
mein Bett und alle waren mehr oder weniger rat-
los. Ganz hinten in der Visitenrunde stand dieser
junge Arzt und sprach, solange die Visite dauerte,
kein Wort.

Als die anderen Arzte in das nichste Zimmer gin-
gen, ist er als einziger noch an meinem Bett geblie-
ben und hat mir doch noch verschiedene Fragen
gestellt und sich mit mir unterhalten.

Genau dieser Arzt ist mir plotzlich, nach all den
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Fehlschlagen wieder eingefallen. Er hat auf mich
einfach irgendwie sehr vertrauensvoll gewirkt. Ich
hatte das Gefuhl, er ist wirklich interessiert an der
Aufklarung meiner riatselhaften Symptome.

Na jedenfalls, genau den rief ich damals in der
Nacht in seiner Privatordination an und schilderte
ithm meine verzweifelte Lage. Ich denke, es war da-
mals sicherlich schon nach 10 Uhr abends und ich
wurde trotzdem noch empfangen.

Es war der heutige Leiter der Neurologischen Ab-
teilung im Wiener AKH, Herr Prof. Dr. Eduard
Auff.

Meine leidvollen Erfahrungen bis zu dem Tag, wo
sich Herr Prof. Auff meiner angenommen hatte,
wollte ich anderen Patienten ersparen. Ich hatte
den dringenden Wunsch, das Krankheitsbild Dys-
tonie so bekannt zu machen, dass es einmal jeder
Arzt, egal ob Praktiker oder Facharzt, erkennen
kann, um dann den armen Patienten einer addqua-
ten Behandlung an ein Fachzentrum oder einen
Spezialisten fiir Dystonie zuzufiihren.

So entstand damals auch der Selbsthilfe-Gedanke,
bei dem mich Herr Prof. Auff sehr bestiarkt hat.
Dieser damals noch sehr junge Arzt hat, wo die
Selbsthilfebewegung in Osterreich noch gar nicht
richtig Ful3 gefasst hat, schon die Notwendigkeit
erkannt, dass sich Patienten gegenseitig austau-
schen, helfen, unterstiitzen, organisieren miissen
und hat vielleicht auch schon damals erkannt, wie
sich vielleicht einmal unser Gesundheitssystem
entwickelt. Und fir diese Unterstiitzung und fiir
die Ermutigung, etwas zu initiieren, bin ich ihm
heute noch sehr, sehr dankbar.

Und er hat mir auch immer wieder in verzweifelten
Phasen Mut gemacht. Zu mir gesagt ,,wir schaffen
das, Frau Hafenscher®, wenn es mir wieder einmal
dreckig ging. Mich aufgebaut, wenn mal eine In-
jektion gar keine Besserung brachte. Mich in al-
lem, was ich wissen musste, aufgeklart, mir auf
meine lastige Fragerei (Wann? Wo? Wie? Warum?)
immer wieder geantwortet.

Heute bin ich ihm auch dankbar, dass er mir da-
mals abriet, als ich ganz begeistert von den USA
nach Hause kam, um noch einmal mit ihm zu spre-
chen tiber die geplante Nacken-Operation, die ich
in Jacksonville, USA vorhatte. (Ich wurde dort an
der Klinik schon untersucht und vorbereitet.) Er
predigte mir geradezu Geduld vor und versicherte
mir immer wieder, dass eine Besserungsphase oder
Heilung dieser grauslichen Krankheit mindes-
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tens so lange dauert wie die Entstehungsphase. Er
fihrte mir auch immer wieder vor Augen, wie viel
Schlimmeres es gibt auf seiner Station ...

Und ich habe einfach volles Vertrauen zu ihm gehabt.
Man muss sich den Weg zurtiick mithevoll erarbei-
ten — gemeinsam mit dem Arzt seines Vertrauens.
Nichts geht von alleine!

Also, ich schrieb an ein Osterreichisches Journal,
damals im Sommer 1990, und habe alle aufgeru-
fen, die glauben, einen schiefen Hals oder zwin-
kernde Augen zu haben, mir zu schreiben bzw. sich
mit mir in Verbindung zu setzen.

Ich bekam viele, viele Anrufe, viele Briefe und so
entstand damals das erste Treffen in meinem Lokal,
dem Drescherl, in der Ottakringerstral3e 180 in ei-
ner sehr netten, sehr gelockerten Atmosphire. Auch
Herr Prof. Auff war damals dabei und hat sich mit
uns so an die 2 Stunden {iiber alles, was Dystonie
betrifft, unterhalten. Da gab es ja Hunderte Fragen:
Woher kommt sie? Wie lang dauert sie? Wie kann
man behandeln? Werden wir wieder gesund? Gibt
es in Osterreich ausreichende Medikamente? Wie
funktioniert die Spritze? Muss ich Angst vor dem
Gift haben? Was kann ich meinem Arzt sagen?
Geht es ohne Spritze auch? Wo soll ich hingehen?
Werde ich bei Dr. X. genauso gut behandelt wie
bei ithnen? Usw, usw, usw.

Das erste Treffen war ein voller Erfolg. Wir tra-
fen uns mehrmals wieder und schon bald kam der
nachste Helfer, unser lieber Herr Prof. Dr. Peter
Schnider ins AKH, in die Dystonieambulanz und

Prof. Dr. Schnider und ich
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ist sofort auf unseren ,,SHG-Zug" aufgesprungen
und hat mitgeholfen, informiert, Plakate in der
Ambulanz aufgehdngt und viel fiir die Dystonie-
Bewegung geleistet. Hat immer (bis heute noch)
fiir jeden ein offenes Ohr, war und ist geduldig mit
uns, bestinformiert und ein brillanter Arzt und
Dystoniespezialist geworden.

Ich bin in den Jahren zwischen 1990 und 1995 in
Sachen Dystonie viel im Ausland gewesen, zwei-
mal in den USA bei groBen Dystonie-Meetings,
habe mich mit Frau Didi Jackson, der heutigen
EDF Prisidentin an einem Symposium in Miin-
chen angefreundet, wir haben uns ausgetauscht
in unseren Wissensstinden und Informationen,
haben uns bei diversen Zusammenkiinften in
Deutschland immer wieder getroffen und zusam-
men sehr gut kooperiert.

1994 griindete Didi Jackson in der Bundesrepublik
Deutschland die Deutsche Dystoniegesellschaft
e.V. Sie hatte das gesamte Wissen (Know-how) aus
den USA importiert und wurde von dort auch un-
terstutzt.

Und sie traute sich den Sprung ins kalte Wasser.
Zu der Zeit wurden in ganz Europa Dystoniege-
sellschaften gegriindet.

Wieder war es Herr Prof. Dr. Eduard Auff der
mich anspornte, in Osterreich ebenfalls eine Dys-
tonie Gesellschaft zu griinden. Ganz einfach, um
,,dabei zu sein“ ...

Welch ein Wagnis, welch ein Risiko!

Ich war gerade auf dem Weg der gesundheitlichen
Besserung, immer noch schief, konnte aber schon
wieder alleine gehen, essen, ohne Tremor schla-
fen usw. Ich war Gastwirtin. Stand 16 Stunden
(!) taglich in meinem Betrieb. 6 Tage die Woche.
Nachts sal3 ich dann (damals noch an der Schreib-
maschine) und arbeitete fiir die zukiinftige ODG.
Briefe schreiben. Anregungen holen, Kontakte
austauschen. Pharmafirmen anschreiben, mit den
Mitgliedern reden, viele Anrufe beantworten usw.
Alles so zwischendurch ...

Im April 1995 war in Wien ein Neurologen-Kon-
gress und alle namhaften Arzte ,,der ganzen Welt*,
die mit Dystonie zu tun hatten, waren in Wien.
Und auch Didi Jackson war hier und ging mit mir
von einem zum anderen und stellte mir alle vor, die
ich noch nicht kannte.

Am Abend trafen wir uns alle bei mir im Dre-
scherl. Amerikaner, Japaner, Deutsche, Italiener
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beim Schnitzelessen. Spitzenleute aus der For-
schung und der Dystoniebehandlung und Dysto-
nie-Selbsthilfebewegung.

Und da wurde beschlossen:

Ich wage es. Ich griinde die ODG. Allein.

Am néchsten Tag, nachdem ich bei der Vereins-
polizei erfahren habe, dass zur Griindung 3 Leute
gebraucht werden, war das Chaos perfekt.

Wer wagt es mit mir? Wer fiirchtet sich nicht vor
der Verantwortung? Herr Prof. Auff als Arzt
konnte da als Griinder einer Patientenorganisati-
on natiirlich NICHT mitmachen.

Also habe ich flugs unseren heutigen Kassier, der
damals noch im Rathaus tatige Oberamtsrat Hel-
mut Peschel, bei einem Glaserl Wein dazu tberre-
det. Eigentlich habe ich ihm gar keine Moglichkeit
gegeben, nein zu sagen. Aber er war mein Freund,
hat mitgemacht — und er ist es bis heute noch ge-
blieben — Gott sei Dank.

Dann haben Helmut und ich mit Herrn Prof. Auff
die Statuten geschrieben, mehrmals umgeschrie-
ben und haben Wochen mit der Formulierung ver-
schiedener Passagen zugebracht. In der Zwischen-
zeit habe ich nach der 3. Person gesucht. Alle, bei
denen ich anfragte, haben freundlich abgewunken.
Nur einer hat sich von mir iiberreden lassen — un-
ser heutiger Rechnungspriifer — Herr Fritz Kasal.

Fritz Kasal, ich und Helmut Peschel 1996

Nach einer Deutschlandreise, die wir gemeinsam,
damals beide noch in sehr, sehr schlechtem gesund-
heitlichen Zustand, gemacht haben, kannte ich ihn
personlich recht gut, er besuchte mich auch immer
wieder als Gast in meinem lieben Lokal und so
war das Grindungsteam perfekt.

Nach einigen nochmaligen Umschreibungen und
Veranderungen durch die Vereinspolizei haben wir
dann im Oktober 1995 endlich die genehmigten
Statuten erhalten.
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Osterreichische Dystonie Gesellschaft

Wir waren jetzt die Osterreichische Dystonie Ge-
sellschaft.

Unser Motto wurde (frei iibersetzt von den
Amerikanern)

,,Du bist nicht allein®

Ein Motto eigentlich darum, um immer wieder
daran erinnert zu werden: wir sitzen alle im sel-
ben Boot. Helfen wir uns gegenseitig. SchlieBen
wir uns zusammen — nur zusammen sind wir stark.
Konnen unser Schicksal besser bewéltigen. Kon-
nen gemeinsam sicherlich auch wieder lachen,
Hoftnung fassen, sind vernetzt und wissen, was
auf der Welt in Sachen Dystonie passiert.
Dystonie ist NICHT das Ende — Dystonie kann
ein Anfang sein.

Die Zielsetzung war:

« Aufklirung der Arzte

* Aufkldarung der Patienten,

* der Krankenkassen,

« der Offentlichkeit.

Zu Beginn war es vor allem die groBe Vision, ein-
mal ALLE Dystoniker betreuen zu kdnnen.

Es gab keinerlei finanzielle Unterstiitzung im ers-
ten Jahr. Dann im 2. Jahr haben wir bei der Ge-
meinde Wien um eine Biiroaufwand-Unterstlit-
zung eingereicht und so konnten wir unsere Kassa,
die ja NUR aus Privatgeld bestand, ganz langsam
anfangen auszugleichen. Keiner interessierte sich
wirklich fiir uns. Weder von den Kostentriagern
noch von den Amtern. Man kannte ja nicht einmal
das Krankheitsbild, wer soll also dann eigentlich
die ODG sein???? Und vor allem wozu?

Aber ... ich bin am Widerstand gewachsen.

Ich war schlieBlich ,,nur® Gastronomin. Ich lern-
te Texte schreiben, Verhandeln mit Arzten und
Amtern, lernte mit Pharmafirmen zu kooperie-
ren, lernte Patienten zu trosten, begann Selbst-
hilfegruppen in den Bundesldndern zu initiieren,
wir hatten ganz wenig Informationsmaterial, Didi
Jackson und die USA haben mir alles an Infor-
mationsmaterial zur Verfligung gestellt, das es
gab. Wir waren immer am letzten Wissensstand —
OHNE Geld und OHNE Forderungen.

Ich bekam einen doppelseitigen Artikel in der
Sonntagskrone.

Der Titel ,,Wir sind schief — aber nicht blod“. Das
haben immerhin 3 Millionen Leser gelesen. Dem-
entsprechend war das Echo. Hunderte Anrufe, vie-
le, viele Briefe und es hat sich was bewegt ...

Es war Pionierstimmung. Wir waren mit Eifer
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dabei — ohne kommerziellen Gedanken. Wirklich
vollkommen idealistisch. Aus dieser Zeit wurde
von mir sehr wenig schriftlich dokumentiert, da
ich ja noch voll berufstitig war und auBBerdem —
fiir wen hétte ich dokumentieren sollen? Wer etwas
wissen wollte, rief mich an, und ich dokumentierte
miindlich. Gleich im 2. Jahr haben wir wieder mit
Unterstiitzung von Herrn Prof. Auff in den Hor-
sdlen des AKH ein erstes Dystonie-Symposium
abgehalten. Mit internationalen Arzten als Vor-
tragende, mit meiner Mentorin Didi Jackson, der
Hebamme sozusagen und natiirlich mit unseren
,,Hausherren Auff und Schnider®“. Ein fulminan-
ter Erfolg und ein sehr groBer Andrang beim Pu-
blikum.

Herr Prof. Auff und ich waren stolz. Bis dahin
waren groBer Einsatz und personliche Ressourcen
notwendig, um alles ins Laufen zu bringen.

Aber jetzt wussten wir — es lauft. Und es war not-
wendig. Die Patienten brauchen uns.

Im selben Jahr noch wurde ich von der ganz neu
gegriindeten European Dystonia Federation, de-
ren Grinder Alistair Newton aus Schottland ist,
eingeladen, als aktives Mitglied beizutreten und so
wiederum die europiische Dystonie-Bewegung zu
starken, um international in der Weltgesundheits-
organisation auftreten zu konnen.

Das tat ich mit Freude und mit Ehre. Ich wusste
jetzt, hier in Europa konnen wir tatsachlich fla-
chendeckende Aufklarungsarbeit leisten und so
dazu beitragen, dass Dystonie bekannt wird.

Im Oktober 1999 ist Herr Mag. Richard Schierl,
inzwischen hoch geehrt als Professor h.c., selbst
seit Kindheit an Dystonie erkrankt, zu uns ge-
stoBen und hat die ODG mit seinem Einsatz und
seiner hohen Motivation in andere Dimensionen
gebracht.

Die Vision von damals ist Wirklichkeit geworden.
Heute SIND wir eine Osterreichische Dystonie
Gesellschaft. Wir haben in allen Bundeslindern
Selbsthilfegruppen. Heute kennt man uns. Heute
fordert man uns. Zwar noch nicht in dem Aus-
mal, wie es nétig wire, aber immerhin kann man
iiber uns nicht mehr hinwegfegen. Nicht iiber ei-
nen Dystoniker — so viel haben wir schon erreicht.
Heute sind Minister, Politiker, Bezirksvorsteher,
Generaldirektoren von Kassen und Amtern unsere
Gesprachspartner und unsere Géste. Viele, die wie
wir vor Jahren klein angefangen haben, sind heute
in gehobenen Positionen und wir konnen mit un-
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3. Symposium 1999: Dr. Endel, Prof. Jost, Ingrid Scher-
mann, ich, Mag. Richard Schierl, Prof. Auff, Mag. Schlamp,
Prof. Schnider, Prof. Wissel

seren Anliegen nach wie vor jederzeit vorsprechen.
Wir haben schon mehrmals in Radio und Fernse-

hen unsere Anliegen dokumentieren diirfen. Voll-
kommen kostenfrei!!!

Wir haben viele Zeitungsberichte verfasst. Wir ha-
ben aber auch bei Straf3enfesten von kleinen Infor-
mationstischen aus gebettelt um finanzielle Unter-
stiitzung fiir die ODG. Es war ein miithsamer Weg
— aber er hat sich gelohnt.

Der Ausbruch meiner Krankheit hatte einen Sinn.
Ich habe viel gelernt.

Ich bin stolz auf die Osterreichische Dystonie Ge-
sellschaft.

Nach 10 Jahren hat die ODG und ihre Griinder
zum ersten Mal seit Bestehen Offentliche Anerken-
nung erhalten.

Auf der Messe ,,Jeder fiir Jeden® im Wiener Rat-
haus durfte ich den Preis der Menschlichkeit 2005
von unserem Herrn Biirgermeister Dr. Haupl ent-
gegennehmen, —ein ,wunderschdnes, mo-
dernes, goldenes Wienerherz* — und es steht in un-
serem Biiro in Wien. Ein Zweiseitenbericht in der
Samstag-Kronenzeitung war ebenfalls eine Ehre
anldsslich der Preisverleihung.

Am 14. Oktober 2005 wurde fiir das Griin-
dungsteam im Wiener Rathaus ein Empfang gege-
ben, bei dem wir alle namhaften Gonner und For-
derer sowie alle ,,Altgedienten einladen durften.
Als Gastgeberin wirkte in sehr herzlicher und ein-
fiihlsamer Weise Frau Landtagsprisidentin Prof.
Erika Stubenvoll. Es war ein schones, wehmiitiges,
aber auch sehr rithrseliges Fest, bei dem viele, viele
Anekdoten von allen zum Besten gegeben wurden
und wo Herr Prof. Auff, Herr OA Peschel, Herr
Kasal, ich, und meine bis heute noch liebe Freun-
din Didi Jackson mit einer Rathausmedaille fiir
das damalige Wagnis und heute so notwendige

JUBILAUM 2015

Unternehmen geehrt wurden.

Jeder hielt eine Riickschau und beim Vorlesen ei-
nes damals 11 Jahre alten Faxes, (damals gab es ja
noch keine Computer fiir uns) von Didi, welches
ich ihr damals anlésslich der Griindungsvorberei-
tungen schrieb, hatte ich doch glatt Trénen in den
Augen.

AnschlieBend unterhielten wir uns noch lange bei
einem hervorragenden Buffet und haben alle diese
Anerkennung sehr genossen.

Gleich am nachsten Tag war der Tag der Dystonie
2005 im Martha-Frithwirt-Zentrum, unserer jetzigen
Heimat. Der Andrang war grof3 und auch die Pro-
minenz war zahlreich vertreten. Selbst Frau Bundes-
minister Rauch-Kallat hat uns die Ehre gegeben und
eine sehr anerkennende und respektvolle Rede gehal-
ten. Samtliche Polit- und Bezirksprominenz durften
wir zu unseren Gésten und Rednern zihlen und auch
Essen und Trinken kam nicht zu kurz.

Unser lieber Herr Prof. Schnider, unsere ebenfalls
seit den Anfangen mitarbeitende Frau Dr. Fuchs,
unser Mitglied Frau Mag. Gaugl, die Biiroleiterin
von Herrn Bundesprisident Fischer, Herr Prof.
Alesch und viele, viele andere, die ich gar nicht
alle aufzidhlen kann, haben uns die Ehre erwie-
sen, dabeil zu sein, mitzufeiern und uns nattrlich
bestarkt weiterzumachen. Alle haben uns in das
Gistebuch, welches ich anlisslich der Griindung
der ODG von Didi Jackson erhalten habe, einen
schonen Spruch eingetragen.

Heute, meine Damen und Herren, dirfen wir alle
stolz sein, die wir die ODG fordern und unterstiit-
zen. Und auch Sie, meine Damen und Herren, die
Sie mit Thren Mitgliedsbeitriagen und groBziigigen
Spenden genauso der ODG mithelfen zu bestehen
und zu wachsen.

Wir sind nicht allein, wir gehéren zusammen. Nur
so geht’s.

Erinnern wir uns an den Beginn. Heute haben wir
ein Biiro, haben 3 Vorstandsmitglieder, viele Mit-
glieder, einige Gonner und Sponsoren und noch
immer haben wir Visionen.

Mit einem Zitat aus Herrn Prasident Schierl’s Rede
mochte ich diesen Bericht beenden.

Ein Ziel, meine Damen und Herren haben wir be-
reits erreicht

Die Diagnose.

Das néchste Ziel, meine Freunde, ist die Heilung!
Christa E. Hafenscher
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Osterreichische Dystonie Gesellschaft

Ich bin Dystonikerin.

Ich war Unternehmerin, Gastwirtin seit 1973.
Meine Arbeit machte mir viel Spal3, das Kochen,
auch das schwere Schleppen und der Kontakt mit
den vielen Gisten. Viel Arbeit — wenig Freizeit.
Und manchmal eine tolle Reise ins Ausland.

Alles in allem: ein gliickliches, erfiilltes und
schones Leben. Seit 1987 hat mich aber diese
Krankheit in ihrer teuflischen Kralle.

Es gab viele Sorgen und wenig Freizeit, aber auch
immer viel Spal3.

Der Druck war enorm. Ich spiire ein ,,steifes Ge-
nick® und sehe verschwommen beim Autofahren.
Irgendetwas Ratselhaftes passiert in meinem Kor-
per. Meine Bewegungen machen sich selbststian-
dig. Mein Kopf spielt verriickt. Nichts funktio-
niert mehr richtig. GroB3e Ratlosigkeit macht sich
breit. Es folgen Behandlungen, Infusionen, Medi-
kamente, Massagen und alles Mogliche, und ... es
wurde wieder besser.

Aber ... es war NIE weg. Bis 1989 — da kam es
noch schlimmer. Ich wurde praktisch von einer
Stunde auf die andere (mitten im Geschéftsbe-
trieb) schief und steif. Hatte enorme Schmerzen,
die mir den Schlaf raubten. Ich konnte nicht ge-
hen, stehen, nicht ruhig sitzen — stindige Unruhe
— alles war unbeherrschbar. Ich wurde von einem
Spital in das andere transportiert, bin von einem
Arzt zum anderen gepilgert. Arzte, Arzte, Arzte,
aber keine Hilfe, keine Linderung der Schmerzen,
kein Ende der Krimpfe. Dann — ein Zufall — ein
junger Dozent an der Neurologie (Univ.-Prof. Dr.
Eduard Auff), der arbeitet und forscht mit einem
Gift ... u.a. auch in Labors als chemischer Kampf-
stoff entwickelt, eine Kriegswaffe, welches aber
jetzt ganz neu als Medikament angewandt wird.
Das soll mir helfen? Soll ich mich trauen?

Ich musste mich entscheiden: Gift oder nicht Gift!
Tausend Gedanken jagten durch mein Gehirn.
Zweifel und Hoffnung ... Angst ... Schmerzen ...
Wir wussten damals nicht viel iber die Botulinum-
toxin-Behandlung, es gab keine Langzeiterfahrun-
gen und das Medikament war in Osterreich noch
nicht zugelassen. Aber ... ich habe es probiert. Ich
hatte ja keine Alternative! Und ... ich habe diesem
jungen Arzt voll vertraut. Ich wurde aufgeklart
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iiber wahrscheinliche Wirkung und zu erwartende
Nebenwirkungen. Es war ein Risiko, sich Botuli-
num spritzen zu lassen, aber dieser Dozent hatte
so etwas Vertrauensausstrahlendes, Mitfiihlendes.
Also komm, helfendes Gift, komm in meinen
Korper, und hilf mir, Krieg zu fiihren gegen den
Krampf, den Schmerz, das Zucken, die Unruhe ...
... Es war ein mithsamer Weg von 1987 bis heute.
Weit tiber 100 Injektionen, das stindige Auf und
Ab im Befinden, Depressionen und alles Mogli-
che, das Sie sicherlich auch alle kennen. Aber ich
konnte wieder arbeiten, meinen Betrieb fiithren,
ein bisschen leben. Ein groBer Dank gebiihrt mei-
ner Mutter, meiner Familie, meinen Mitarbeitern,
meinen Géasten und meinen Freunden. Ja, sie alle
sind damals zu mir gestanden und haben mich un-
terstiitzt wo es nur moglich war. Ja, und natiirlich
auch ein Dank an den jungen Arzt von damals, der
mir immer wieder das Gefiihl gegeben hat, WIR
SCHAFFEN DAS! Ich glaubte allerdings lange,
dass das alles ein furchtbares Einzelschicksal ist.
Da erreichte mich die Erkenntnis ... You are not

Es gab viele Reisen von mir, ich machte mich
schlau, ich telefonierte rund um den Erdball,
faxte und schrieb, besuchte die Deutsche Dys-
tonie Gesellschaft in Hamburg, flog nach Mi-
ami, nach Chicago, zur Dystonia Medical Re-
search Foundation in die USA und lernte viele
Menschen mit der gleichen Krankheit kennen,
besuchte Symposien und Seminare in Wien und
Miinchen, sprach mit Chirurgen, Neurologen,
Pharmavertretern aus vielen Liandern und mit
Leitern anderer Dystonie Gesellschaften. Lernte
Menschen kennen, die andere Dystonie Gesell-
schaften fiihren, Patienten betreuen und vertre-
ten, die sich gegenseitig helfen, ermutigen, auf-
bauen, informieren und wenn es sein muss, sich
auch gemeinsam gegen Ungerechtigkeiten weh-
ren. Mein Korper ist zwar nicht mehr das, was er
einmal war, aber immer noch gut genug, um zu
kdmpfen und zu arbeiten — auch fiir Menschen,
die sich nicht so trauen und die dasselbe Schick-
sal haben wie ich.

Dann die Griindung der ODG.
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Im Oktober 1995 sit-
zen wir im gemiitli-
chen Extrazimmer
meines Beisls. Der da-
malsjunge, inzwischen
Professor gewordene
Herr Prof. Dr. Eduard
Auff, Herr Oberamts-
rat Helmuth Peschel,
ein Freund von mir, ©
der sich spontan zur | =
Mithilfe bereiterklart r"lr
hatte, Herr Fritz Ka- |
sal, auch ein Dystoni-
ker, mit dem ich schon
viele Vorbesprechun-
gen und eine gemeinsame Schnupperreise zum
Torticollisverband nach Deutschland unternom-
men hatte, und ich.

Tage vorher hatte ich Besuch von internationalen
Delegierten (Arzten, Pharmavertretern und Grup-
penleitern) aus Deutschland, der Schweiz, Eng-
land, Schottland, Frankreich, Italien, den Verei-
nigten Staaten und sogar aus Japan. Die Statuten
werden geschrieben. Wir sind nun die Osterreichi-

Rosen fiir unsere Freunde, Géste und Mitkranke

sche DYSTONIE Ge-
sellschaft! (ODG)

Ich lerne Journalis-
ten kennen. Ich den-
ke, man muss allen
klarmachen, dass sie
uber diese Krankheit
,Dystonie”“  berich-
ten miissen — und — es
gelingt. Ein doppel-
seitiger Bericht in der
Sonntags-Krone und
ein Auftritt in ,,Will-

E.‘Im _ kommen Osterreich®
o ' brachten = Hunderte
Anrufe, Briefe und

Kontakte. Daraus wurden die ersten Mitglieder ...
Ein Wagnis, begonnen im Extrazimmer meines da-
maligen Beisels ...

Ich hoffe, iiber alle Herausforderungen, Hindernisse
und Schwierigkeiten hinweg: mit der ODG ist eine
wirksame und immer mehr beachtete Selbsthilfeor-
ganisation und Interessengemeinschaft aller Dysto-
nie-Patienten in Osterreich geschaffen worden.

Christa E. Hafenscher

Nebelleben

(viele davon mit Depressionen leben so)

Von dichtem Grau umgeben
diimpeln wir durchs Leben.
Fristen unser Sein — im Kunstlichtschein.
Tragen unsere Lebenslast
freudlos, traurig und mit Hast
durch diesen Irrgarten der Welt,
bis der letzte Vorhang fillt.

MUT

Was keiner wagt, das sollt ihr wagen,
was keiner sagt, das sagt heraus,
was keiner denkt, sollt ihr befragen,
was keiner anfiingt, das fiihrt aus.
Wenn keiner ja sagt, sollt ihr’s sagen,
wenn keiner nein sagt, sagt doch nein.
Wenn alle zweifeln, wagt zu glauben,
wenn alle mittun, steht allein.

Wo alle loben, habt bedenken,
wo alle spotten, spottet nicht.

Wo alle geizen, wagt zu schenken.
Wo alles dunkel ist, macht Licht.

Ein Gedicht von Walter Flex aus dem Ersten Weltkrieg
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Osterreichische Dystonie Gesellschaft

Sehr geehrte
Damen und Herren!

&=

Die Dystonie-Selbsthilfe und die Osterreichische Dystonie Gesellschaft informieren,
beraten und begleiten von Dystonie betroffene Menschen. Im Vordergrund steht dabei

die Sicherstellung einer raschen und richtigen Diagnose, damit eine wirkungsvolle
Behandlung und Therapie erfolgen kann. Dariiber hinaus leisten beide Organisationen
professionelle Hilfestellung bei der Bewiltigung des beruflichen und sozialen Alltags von
Betroffenen und deren Angehorigen.

Mir ist es in diesem Zusammenhang besonders wichtig, dass von Dystonie Betroffene
nicht stigmatisiert werden und sich nicht aus dem gesellschaftlichen Leben zuriickziehen.
Im Nationalen Aktionsplan fiir Seltene Erkrankungen haben wir spezielle MaBnahmen
definiert, um dem mangelnden Bewusstsein und dem fehlenden Wissen hinsichtlich
solcher Erkrankungen wie Dystonie entgegenzuwirken. Hier kommt dem Bereich der
Primiirversorgung, vor allem den beteiligten Arztinnen und Arzten als erster Kontakt im
Gesundheitssystem eine besondere Rolle zu.

Als Gesundheitsministerin mochte ich mich bei dieser Gelegenheit bei allen
MitarbeiterInnen der Osterreichischen Dystonie Gesellschaft und der Dystonie-Selbsthilfe
fiir ihr Engagement und ihren Einsatz im Dienste der Gesundheit bedanken.

Herzliche Gratulation zu diesem schonen Doppeljubildum und viel Erfolg fiir die Zukunft!

Ihre
Dr.* Sabine Oberhauser, MAS
Bundesministerin fiir Gesundheit
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Herzliche Gratulation zum

DYSTONIE-DOPPEL-JUBILAUM

Es ist kaum zu glauben, wie schnell die Zeit vergeht —
25 Jahre wie im Flug —, und doch ist alles noch in sehr
guter Erinnerung! Der Beginn, mit den ersten Zusam-
menkiinften von einigen wenigen Dystonie-Betroffe-
nen, und die Griindung der ersten Dystonie-Selbsthilfe-
gruppe vor 25 Jahren. Einige Jahre spiter dann die
Griindung der Osterreichischen Dystonie Gesellschaft
— immerhin auch schon wieder 20 Jahre her.

Ja, ich kann mich noch gut erinnern, wie ich 1985 erst-
mals von Botulinumtoxin gehort habe. Damals hatten
Augenirzte in den USA schon einige Jahre versucht, =
schielende Patienten zu behandeln — leider mit nicht ;
allzu groBem Erfolg. Und dann waren da kurze Zeit .
spater einige wenige Neurologen, die diese Behand-
lung bei Patienten mit Blepharospasmus und auch bei
Torticollis begannen. Und siehe da, der Erfolg stellte sich rasch ein — keine Heilung, aber eine sehr deutliche
Verbesserung der Symptome und Beschwerden. Damals habe auch ich mit der Botulinumtoxin-Behandlung von
Patienten mit derartigen Beschwerden begonnen. Und das hat sich rasch herumgesprochen. Wir mussten damals
selbst Botulinumtoxin aus England importieren, direkt von einem staatlichen Forschungsinstitut unter sehr stren-
gen Sicherheitsvorkehrungen — es war ja eine potenziell hochgradig giftige Substanz.

Die Patientinnen und Patienten waren voll Hoffnung, von ihren Leiden, ihren Krampfen, ihren Schmerzen befreit
zu werden oder zumindest Linderung zu bekommen. Es waren aber auch viele Fragen offen, nicht nur fiir die
Betroffenen, sondern auch fiir uns Arzte. Und so haben wir sehr genau informiert, beobachtet und dokumentiert,
was wir da getan und an kleinen und grof3en Erfolgen, aber auch Enttduschungen gesehen haben.

Dystonie war damals — fiir die Betroffenen und sogar fiir viele Arzte — praktisch unbekannt, die Patienten mit
Dystonie glaubten meist, sie seien medizinische Einzelfille. Erst hier im AKH merkten sie, dass es auch andere
Menschen mit dhnlichen Symptomen gibt.

Es war, wenn man das in diesem Zusammenhang sagen darf, ein Gliick, dass unter den Patienten auch Frau
Hafenscher war. Sie ist eine besondere Personlichkeit, eine Kdmpfernatur, sie kann mit Menschen schnell in
Kontakt kommen — und vor allem: Sie hatte damals ein sehr gemiitliches Lokal mit guter Wiener Kiiche: das
,,DRESCHERL-Beisel*“. Dort begann auch die Geschichte der ODG.

Wie von selbst kamen die von Dystonie betroffenen Menschen. Wie von selbst bildete sich eine Gruppe. Auch ich
ging ab und zu hin. Und es bildete sich der Plan zu etwas GroBerem. Die Osterreichische Dystonie Gesellschaft
wurde gegriindet.

Vieles wurde in all den Jahren aufgebaut, vieles erreicht und manches auch erkdmpft. Ich danke bei diesem
Doppel-Jubilium der Osterreichischen Dystonie Gesellschaft fiir ihre harte und zu oft auch unbedankte Arbeit
und ich begliickwiinsche sie zu den Ergebnissen dieser Arbeit.

Nun gilt es, das Erreichte zu erhalten, weiter auszubauen und zu verbessern.

Dazu werde ich gerne das mir Mdgliche beitragen. Weiterhin viel Gliick auf diesem Weg!

Prof. Dr. Auff und Frau Hafenscher bei einer
ODG-Weihnachtsfeier

Univ.-Prof. Dr. Eduard Auff
Leiter der Universititsklinik fiir Neurologie Wien
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Deutsche Dystonie Gesellschaft e.V.

Vorsitzende: Ute Kihn - Ehrenvorsitzende: Didi Jackson

Schirmhberr: Peter Feldmann, Oberbiirgermeister der Stadt Frankfurt am Main

Liebe Christa, lieber Richard, lieber Herr Peschel, liebe ODG-Mitglieder,

ein Doppeljubildum — wer kann das schon feiern? Thr konnt es! Wie wunderbar! Die DDG mit
ihren Mitgliedern und dem Vorstand gratulieren aufs herzlichste.

Ist es nicht wunderbar, dass Thr auf 25 Jahre aktive Dystonie-Selbsthilfe und 20 Jahre als
Verein zuriickblicken konnt? Dies ist Eurer unermiidlichen, hoch engagierten und
kontinuierlichen Arbeit zu verdanken. Eine Arbeit, die sicher nicht immer leicht war, die viele
Opfer und Miihen jedem Einzelnen der Aktiven in Eurem Verein abverlangt hat, die aber auch
—und das ist das Wichtigste — viele Erfolge gebracht hat. Das Wissen um die Dystonie ist
durch Euch und Eure hervorragende Arbeit einen groen Schritt aus dem Schattendasein
herausgetreten. Ihr habt es geschafft, dass die Mediziner, die Leistungstréger der
Krankenkassen und Rentenversicherung sowie die Regierungsverantwortlichen die Dystonie-
Betroffenen wahrnehmen und erkennen, dass diese seltene Erkrankung fiir die betroffenen
Menschen und deren Angehorige eine enorme Belastung und erhebliche Einschrinkung im
tiglichen Leben und damit einen grofen Verlust an Lebensqualitit bedeutet.

Lieber Richard, ich erinnere an Stunden und Tage, an denen wir eintrachtig nebeneinander an
unseren Info-Stinden gesessen sind und auf die Teilnehmer der Facharzt-Kongresse gewartet
haben, um sie iiber unsere Aufgaben als Patientenvertreter und Selbsthilfeorganisationen zu
informieren. Wir haben Prisenz gezeigt und auf uns aufmerksam gemacht: ,,Hier sind wir, das
sind unsere Wiinsche und Forderungen an Euch, die Arzte und Wissenschaftler und Akteure
im Gesundheitswesen.* Viele haben uns zugehdrt, waren interessiert und lobten unser
Engagement und unsere wichtige Aufgabe. Es waren Momente, die uns gezeigt haben, dass
das was wir leisten richtig ist.

Diese Arbeit leistet Thr ehrenamtlich, ohne monetidren Lohn. Der Lohn fiir diese viele Arbeit
ist der Dank der von Dystonie betroffenen Menschen. Dank ist der schonste Lohn und das
schonste Geschenk — er ist Balsam fiir die Seele.

Ich wiinsche Euch fiir Eure zukiinftige Arbeit viel Kraft und Erfolg, damit Thr noch viel
Balsam geschenkt bekommt.

Von Beginn an sind die ODG und die DDG in enger Freundschaft verbunden, was nicht
zuletzt der von Anfang an gegenseitigen gewinnbringenden Unterstiitzung und
Zusammenarbeit von Christa Hafenscher und Didi Jackson, den beiden wunderbaren
Pionierinnen der Dystonie-Selbsthilfe im deutschsprachigen Raum, zu verdanken ist.

In diesem Sinne in freundschaftlicher Verbundenheit
Eure

Ute Kithn
Vorsitzende der DDG e.V.
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Liebe Christa,

20 Jahre ODG — was fiir ein Ereignis — und ich méchte Dir,
liebe Christa, diesen Beitrag ganz personlich widmen, — nicht
als Ehrenvorsitzende der DDG, sondern als Deine langjahrige
Dystonie-Weggefihrtin und als ,,Geburtshelferin® der ODG.
Was waren das fiir Zeiten!!! Wir, als Betroffene, hatten damals doch keine Ahnung von den unterschiedlichen
Formen der Dystonie. Ich erinnere ein Ereignis auf einem Symposium der DMRF (Dystonia Medical

Research Foundation, USA) in Miinchen 1992, zu dem viele Betroffene zum ersten Mal eingeladen waren.

Der Vorsitzende, ein sehr aufgeschlossener und kundiger Amerikaner, versuchte uns die Scheu vor Dystonie

zu nehmen, zog auf dem Rednerpult sein weiles T-Shirt mit dem Text: “It’s not Tortellini, it’s Torticollis”

aus und warf es in die Menge. So humorvoll mit uns kldglich Betroffenen umzugehen, war natiirlich nicht
jedermanns Sache. Wir wollten ernst genommen werden! Und so begann dann unsere Freundschaft und eine
langwierige, arbeitsreiche Suche nach Losungen in Sachen Dystonie. Wir beide waren eben die Pioniere und
haben unverzagt dieses Projekt ,,Dystonie® in die Hand genommen, ernsthaft und unermiidlich gearbeitet, — ich
ohne Stimme und Du mit Deinem instabilen Kopf. Ich erinnere gern unsere frohlichen Treffen in Deinem Beisl
in Wien, wo wir die ersten Pldne bei einigen Glaschen Heurigen geschmiedet haben.

Die DDG war dabei immer um Augenblicke voraus. Ich wurde seit der Griindung der DDG 1993 auch gleich
tatkriaftig von Fachérzten unterstiitzt, die ganz wichtig fiir die DDG waren und immer noch sind. Unsere Arbeit
war vor 20 Jahren auch so mithsam und arbeitsaufwendig, denn wir hatten keine E-Mail, kein Internet und kein
Mobiltelefon. Wir konnten nur telefonieren oder verschickten Briefe — groler Luxus war schon ein Faxgerit!
Das kann man sich heute iiberhaupt nicht mehr vorstellen!!

Wir waren aber eine eingeschworene Gemeinschaft, die das Leid der vielen Betroffenen so gut nachempfinden
konnte und genau wusste, dass Dystonie unbedingt 6ffentlich gemacht werden musste. Geld hatten wir auch
nicht, denn es gab nur wenige Mitglieder und keine Sponsoren. Informationsmaterial fiir Betroffene war auch
nicht vorhanden. So iibersetzte ich mit Genehmigung der DMRF viele ihrer Broschiiren und z. B. stammt unser
Logo auch von ihnen. Diese Broschiiren, die es heute z. T. noch gibt, konnten dann die deutschsprachigen
Dystonie-Gesellschaften wie ODG und SGD gemeinsam nutzen.

Gemeinsam mit vielen engagierten Arzten und Therapeuten haben wir dazu beigetragen, Dystonie als
Krankheitsbild weltweit bekannt zu machen — auch wenn es nach iiber 20 Jahren immer noch keine Heilung
gibt. Heute haben die vielen nationalen Dystonie Gesellschaften mit ihren ehrenamtlichen Helfern erreicht,
dass Betroffene immer einen Ansprechpartner haben, sie gut informiert sind, ihnen erfahrene Fachirzte oder
Kliniken vermittelt werden und vieles mehr — alles auch mit Unterstiitzung von Sponsoren und vielen anderen
Einrichtungen.

Wer Dich kennt, weil3, was fiir eine Kdmpfernatur Du bist. Du kiimmerst Dich auch nach iiber 20 Jahren immer
noch um die Geschicke der ODG zusammen mit dem unermiidlich aktiven und kreativen Richard Schierl und
weiteren ODG Vorstandsmitgliedern. Ich bewundere Deinen nie versiegenden Elan und verbeuge mich vor Dir
und allen anderen ODG-Aktiven — auch im Namen der Deutschen Dystonie Gesellschaft. Es gibt noch viel zu
tun, und ich bin sicher, Thr werdet engagiert weitermachen, wie bisher.

Deine Didi Jackson
Ehrenvorsitzende der DDG, Hamburg, im Sommer 2015
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Osterreichische Dystonie Gesellschaft

Liebe Frau Hafenscher,

auch von mir herzliche Griile zum Jubildum!

Zum Gliick machen wir uns alle vor dem Start solcher Aktionen nie ein Bild, wieviel
Arbeit auf uns zukommt; ob es Kinderkiregen ist, oder die Griindung von Gesellschaften
und Firmen. Umso schoner, wenn wir durchhalten und wie Sie erfolgreich sind.

Toi toi toi auch fiir die Zukunft!

Beste Griile aus Hamburg,

Thre Feri Adib

IAB Interdisziplindrer Arbeitskreis Bewegungsstorungen gratuliert der Osterreichischen
Dystonie Gesellschaft zum 20-jahrigen Bestehen

IAB Interdisziplindrer Arbeitskreis Bewegungsstorungen ist das Forum fiir alle,
die sich mit Bewegungsstorungen beschéftigen, ob als Therapeut, als Forscher
oder als Patient. Dystonien sind eine der hdufigsten Bewegungsstorungen, sie
stehen dementsprechend im Fokus von IAB. IAB vernetzt alle Akteure im Bereich
Bewegungsstorungen, um die Therapie von Bewegungsstorungen zu verbessern.
Ein zentrales Element sind hierbei neben den Therapeuten die Patienten selbst, ihre
Angehorigen und ihre Selbsthilfegruppen.

Die Osterreichische Dystonie Gesellschaft gehdrt zu den aktivsten Selbsthilfegruppen

im deutschsprachigen Bereich. Sie ist bestens vernetzt mit den anderen deutschsprachigen
Dystonie-Selbsthilfegruppen. Sie leistet vorbildliche Arbeit bei der Herstellung von
Offentlichkeit und Kommunikation und unterstiitzt alle Patienten mit Dystonie.

IAB gratuliert der Osterreichischen Dystonie Gesellschft zur ihrer langjéhrigen und
erfolgreichen Arbeit und bietet seine Kooperation und Unterstiitzung an.

Dr. Fereshte Adib Saberi

IAB - Interdisziplindrer Arbeitskreis Bewegungsstorungen e.K.
Brahmsallee 21, D-20144 Hamburg

E-Mail info@iabnetz.de

www.iabnetz.de
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Du bist nicht allein!

Herzlichen Glickwunsch

20 Jahre Osterreichische Dystonie Gesellschaft: Herzlichen Gliickwunsch aus Deutschland! Endlich einmal ein
freudiges Jubildum. Nicht der Beginn eines Krieges, nicht der Jahrestag einer Katastrophe, sondern das Datum
einer langjahrigen Erfolgsgeschichte. Dazu einen ganz herzlichen Gliickwunsch aus Deutschland.

Anfang der 1980er-Jahre bildete sich das neue Konzept der Dystonie heraus. Eine Krankheit wurde ,,geboren®.
Wegweisend war in Europa mein Lehrer C. David Marsden, in den Vereinigten Staaten Stanley Fahn. Vieles, was
wir iiber viele Jahre zwar gesehen, aber nicht wirklich verstanden hatten, wurde plotzlich klar. Es war eine Zeit
des Umbruchs fiir das Fach Bewegungsstorungen. Wir alle waren begeistert und voller Enthusiasmus. Als dann
ab Mitte der 1980er-Jahre mit der Botulinumtoxin-Therapie eine neue Behandlungsalternative zur Verfligung
stand, tauchten plotzlich Hunderte und Tausende Patienten auf, die zuvor ihr Schicksal aufgegeben hatten und
jetzt fur ihr Leben und ihre Zukunft eine ganz neue Perspektive sahen. Einige dieser Patienten empfanden tiefe
Dankbarkeit und wollten ihr Gliick teilen. Sie wollten, dass moglichst viele andere Patienten ebenfalls an diesen
unverhofften Entwicklungen teilhaben konnen, dass ihre Dystonie erkannt und behandelt werden kann. Dies war
der Ausgangspunkt, der zur Griindung zahlreicher Selbsthilfeorganisationen weltweit gefiihrt hat.

Osterreich war eines der ersten Linder, das von dieser Aufbruchstimmung erfasst wurde. Es ist der bleibende
Verdienst von Frau Christa Hafenscher, aus dieser Idee heraus die Osterreichische Dystonie Gesellschaft
gegriindet zu haben. Viele Helfer haben sich dann dieser Bewegung angeschlossen und die Idee weitergetragen.
So sind die ersten 20 Jahre wie im Fluge vergangen.

Ich wiinsche mir und der Osterreichischen Dystonie Gesellschaft, dass der Elan und der Enthusiasmus der
Griinderzeit und des Aufbruchs moglichst lange erhalten bleiben, dass die Arbeit fiir diese einzigartige Idee
nie zum Tagesgeschift werden moge und dass alle Mitglieder und Leiter einig zusammenstehen, um mit den
Arzten zusammen fiir eine bessere Zukunft der Dystoniepatienten zu kimpfen.

Dirk Dressler, MD, PhD

Professor of Neurology

Head of Movement Disorders Section, Department of Neurology
Hannover Medical School

Carl-Neuberg-Str. 1

D-30625 Hannover

dressler.dirk@mh-hannover.de

SOMMER 2015 DYSTONIE RUNDBLICK 19




Osterreichische Dystonie Gesellschaft

S5DG Reglonaigruppon  Mittellungsbifitter  Kontakte

B

Dystonisformaen

Schweizerische Dystonie-Gesellschaft
Association Suisse contre |la Dystonie
Associazione Svizzera contro la Distonia

Medikamontonliste AL Forum+Links

S

Frau Hafenscher schrieb an die Schweizerische
DYSTONIE Gesellschaft:

Liebe Anette, liebe Barbara,

ich schicke euch herzliche Griifse fiir euer 20-jihriges
Jubildum und hoffe, Ihr seid alle so weit gesund, wie
man es halt mit Dystonie so sagen kann.

Weil: es gibt Schlimmeres ...

(Das darf man bei all den Dystonie-Problemen nicht
vergessen!)

Auch die ODG begeht heuer das 20-jihrige Bestehen
und 25 Jahre (!!!) Selbsthilfe-Gruppe.

Auch fiir mich als Griinderin und ,, ewige * Mitarbeite-
rin geht nun eine Ara zu Ende.

Es hat viel Kraft gekostet, all die (Lebens-)Jahre die-
ser Bewegung zu widmen.

Leider ist nicht alles erreicht worden, was ich mir vor
25 Jahren vorgenommen habe.

Die Diagnose ist Osterreichweit fiir jetzt Erkrankte
nicht mehr so schwer zu erhalten. Auch die Behand-
lung macht keine Probleme, aber von Heilung weit
und breit keine Spur.

Auch wird meines Wissens (zumindest bei uns in
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Osterreich) zu wenig geforscht, wie halt bei allen Er-
krankungen nur die Symptome behandelt ...

Ich wiinsche euch, weiterhin Mitarbeiter zu finden, die
diese wichtigen Aufgaben fiir die SDG iibernehmen, und
schicke euch allen einen lieben Gruf3 aus Osterreich.
(Leider ist unser Budget so knapp, sodass ich nicht
personlich kommen kann.)

Trotzdem alles Gute fiir die ndchsten 20 Jahre.

Eure Christa

Barbara Gygli schrieb zuriick:

Liebe Christa,

Herzlichen Dank fiir Deine lieben Zeilen und die gu-
ten Wiinsche! Ja, die SDG und die ODG sind gleich
alt, und ich schicke auch ganz viele gute Wiinsche zu
Euch fiir Eure nachsten Dekaden! Vor allem wiinsche
ich Euch, dass Ihr trotz allen Schwierigkeiten genug
neue Krifte findet, die die Fackel weitertragen.
Schade, dass so viele km zwischen uns sind. Aber ich
hofte, irgendwann klappt es auch wieder ,,live*.
Unterdessen viele herzliche Friihlingsgriile an Dich
und Deinen jetzt sicher wunderschonen Garten.
Barbara (im Sommer 2015)
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Du bist nicht allein!

DYSTONIA
E U R O ..:... Connecting People for Dystonia

Brussels, 21 September 2015

Happy 20th Anniversary to Osterreichische Dystonie Gesellschaft!

On behalf of Dystonia Europe and our member associations, we would like to wish Osterreichische Dystonie
Gesellschaft and its members a Happy Anniversary.

We have very much appreciated your membership and the huge amount of work that Richard Schierl, Christa
Hafenscher and all your colleagues have put into your organisation over the past 20 years.

You have done a tremendous job to increase the awareness of dystonia in Austria and thereby help dystonia pa-
tients and their families.

Moving into the third decade we wish you continued success in your important work to spread information about
dystonia and support patients and their families, and we look forward to contiune working with you.

Best wishes
Monika Benson
Executive Director
Dystonia Europe

Dear Richard,

Thank you for your invitation.

I wish you and the Austrian Dystonia Society and all the
members, a great celebration of the 20 and 25 years

of the Austrian Dystonia Society.

Merete Avery

Dystonia Europe President

www.dystonia-europe.org
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20th anniversary Society for Dystonia in Austria/Europe

The Dystonia Medical Research Foundation congratulates the Austrian Society for Dystonia on
its 20 years of service to those suffering from dystonia. You have helped countless people real-
ize they are not alone and helped to create important awareness. Your work is meaningful to so many.
Congratulations and keep up the great work.

Dystonia Medical Research Foundation

1 E. Wacker Drive, #2810

Chicago, IL 60601

312.755.0198

www.dystonia-foundation.org
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BOTOX® - Das vielseitig einsetzbare Arzneimittel fiir mehr
Lebensqualitat

BOTOX® ist seit dem Jahr 2000 auf dem Osterreichischen Markt erhiltlich und kann somit auf 15 Jahre
Erfahrung zurickgreifen. Seit im 2000 die Zulassung fiir die Behandlung der zervikalen Dystonie erteilt
wurde, sind neun weitere Indikationsfelder hinzugekommen, zuletzt die chronische Migrane, die
idiopathisch Uberaktive Blase und Spastik des Fussgelenkes nach Schlaganfall. Somit ist Botox® das
einzige Botulinumtoxin Typ A in Osterreich mit 10 zugelassenen Indikationen im Bereich neurologischer
Erkrankungen, Blasenfunktionsstorungen sowie Erkrankungen der Haut.*

Wir arbeiten unermudlich daran, den Leidensweg der Patienten zu reduzieren. Eine Friiherkennung der
Krankheit ist deshalb essentiell fiir den Patienten. Aus diesem Grund investieren wir nicht nur viel in
Workshops und Fortbildungen, sondern auch vermehrt in Veranstaltungen mit Hauséarzten, um so den
Bekanntheitsgrad der Krankheit zu erhéhen, und die Behandlungsmoglichkeit mit BOTOX® aufzuzeigen.

Allergan mochte nebst den Indikationen auch tber die gesamte Wertschépfungskette von BOTOX® stets
eine Vorreiterrolle einnehmen und investiert daher sehr viel in Innovation. Besonders stolz sind wir auf
die Entwicklung unseres zellbasierten Tests zur Einstellung der Chargen. Dank dieser hochinnovativen
Errungenschaft konnten wir unserem ethischen Anspruch gerecht werden, und die Anzahl der
Tierversuche um bis zu 95% senken.?

André Baltissen, Country Manager der Pharm-Allergan GmbH, zieht Bilanz: ,,Wir blicken zurtick auf 15
erfolgreiche Jahre. Am meisten freut uns dabei, dass die Zahl der Patienten, denen mit BOTOX® geholfen
werden kann, stetig gestiegen ist. Wir werden weiterhin in Forschung und Entwicklung investieren, um
die Bandbreite dieses vielseitigen Arzneimittels zu erhéhen und die Lebensqualitdt von Betroffenen zu
verbessern. Wir danken den Patienten fiir das entgegengebrachte Vertrauen in unser einzigartiges
Produkt BOTOX® und der Dystonie Gesellschaft fiir die sehr gute Zusammenarbeit.”

Far e 2000 200 2000 2011 ol 2013 | 2014
II_H AT il B
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! BOTOX® Fachinformation (* Jahr der jeweiligen Indikationszulassung)

% Es ist das erste und einzige Testverfahren weltweit, das spezifisch von Allergan fiir BOTOX® und VISTABEL® (Botulinumtoxine
Typ A - Substanzen von Allergan) entwickelt und zugelassen wurde und seit 2012 beim abschliessenden Test zur
Chargenfreigabe eingesetzt wird.
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Du bist nicht allein!

Sehr geehrter Vorstand der
Osterreichischen Dystonie Gesellschaft!

Team SUS Wien: Nina Hubeny, Andreas Keclik,
Heidrun Rader (v.l.n.r.).

Liebe Frau Mag.a Hafenscher!
Lieber Herr Prof. Schierl!

Das Team der Selbsthilfe-Unterstiitzungsstelle gratuliert Thnen ganz herzlich zu IThrem Jubildum! Durch Thr
Engagement und durch Thren unermiidlichen Einsatz ist es Thnen gelungen, viele Menschen aufzufangen, deren
Vorstellungen vom Leben mit einem Mal infrage gestellt wurden. Jenen Menschen, die plotzlich mit ganz neuen
Fragen und génzlich unbekannten Herausforderungen konfrontiert werden, strecken Sie die Hand entgegen und
sagen: ,,Du bist nicht allein®.

In unserer téglichen Arbeit mit Menschen, die sich auf ihrer Suche nach einer Selbsthilfegruppe an uns wenden,
erleben wir immer wieder, wie unglaublich erleichternd die Erfahrung ist, mit einer Erkrankung nicht allein zu sein.
Plotzlich gibt es Menschen, die einen verstehen, mit denen man sich iiber die eigenen Erfahrungen austauschen
kann und die auch dann da sind, wenn es einem schlecht geht.

Die Osterreichische Dystonie Gesellschaft hilft dariiber hinaus. Sie unterstiitzen Ihre Mitglieder mit einer
Vielzahl an Informationen zu jenen Themen, die flir Betroffene besonders wichtig sind. Egal ob es um
Informationen zur Erkrankung, Versicherungsthemen oder um zusétzliche Unterstiitzung geht — mit einer Fiille

an Informationsangeboten und durch das enorme Erfahrungswissen Thres Vereins, sind Sie zu einer zentralen
Anlaufstelle zum Thema Dystonie geworden. Mehr noch, Sie setzen sich auch fiir die Situation der Patientinnen
und Patienten ein, informieren die Offentlichkeit, die Verwaltung und vertreten die Anliegen der Betroffenen auch
in der Politik. Das alles ehrenamtlich, konsequent und wenn es sein muss, auch einmal kimpferisch.

Der vielleicht wichtigste Punkt, den wir in der Zusammenarbeit mit Thnen immer wieder erleben, ist ganz besonders
bemerkenswert. Es ist die positive Grundhaltung, die unerschiitterliche Zuversicht, der ansteckende Humor und die
enorme Herzlichkeit, durch die Thre Arbeit gekennzeichnet ist und die jene Menschen immer wieder erleben diirfen,
die sich an die Osterreichische Dystonie Gesellschaft wenden.

Im Namen des Teams der Selbsthilfe-Unterstiitzungsstelle SUS Wien wiinsche ich Thnen, Threm Team und den
vielen Mitgliedern eine herzerfrischende Jubildumsfeier und alles Gute fiir Ihre zukiinftige Arbeit.

Mag. Andreas Keclik
Leiter der Selbsthilfe-Unterstiitzungsstelle SUS Wien in der Wiener Gesundheitsforderung
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Osterreichische Dystonie Gesellschaft

Seite 20

Sonntag, 30. Jum 1996
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tellen Sie sich folgen-
des vor: Sie sind knapp
vierzig, gesund, aiirak-
tiv, Sie haben Thren
Platz im Leben gefunden.
Das cigene Lokal st schul-
denfred, der newe Mann an
Ihrer Seite ein  geliebter
Schatz, der Ihmen t3glich
sagt, wic hiibsch Sic sind.
PMétzlich passicren  komi-
sche  Dinge mit  Thnen.
Augenfllimmern, [Nacken-
schmerzen, Man schiebt's
wig. Der StreB, das Wetter
— man hat ja reichlich Aus-
reden. Ihr Bester fragl
manchmal: Warum hilist du
den Kopf so schief?, wnd
man scizt sich erschrocken
gerade. Moch geht's ja.

Direi Monate spditer geht's
nur noch mit Halskrapse,
nach einem Jahr peht gar
nichis mehr. Sie sind krumm

und schiel, haben einen Buk-
kel, und lhr Kopf wackelt
willenlos hin wund her. Ein
Canossagang ru den Arzten
beginnt. Sie konsultieren In-
iernisten, Orihopiiden, Meu-
rologen. Sie werden mit Pay-
chopharmaka gegen angebli-
che Depressionen  vollge-
stopft, wahlweise als Hypo-
chonder oder Verriickie be-
handelt und sogar von ah-

nungslosen und aggressiven
Dokioren mit Drohungen

DYSTONIE RUNDBLICK

Foio ke Conh [T ddibeed® Camibid 411

Gutes Team I schanen und schiadhcan Zelten: Christa mis Mutber

[-a8e landen noch in Stein-
hoft*) aus der Ordination
geschmissen,

Mittlerweile st Thr K-
per 50 verkriimmt und deso-
lat, daf Sic nicht mehr ge-
hen kinnen, Thr Kopl wak-
kelt hin und her. d:ﬁ Essen
und Trinken fast unmdaglich
ist, und schlafen kiinnen Sie
auch nicht mehr. Die Leute
slarren Sie am, als seien
Sie einem  Horrorfilm
enLsprungen. Man
weicht entsetzt vor Th-
nen zunick.

Ein Alptraum?
Unvorsiellbar?  So
cine Krankheit gibi
s michi?

Es gibt sie. .Dy-
stonie”  heilt  sie,
und S000 bis 700D
Osterreicher  haben
sic. Dwstonic ist keing
tidliche Erkrankung.
<Aber ich milchie nicht wis-
sen™, sagl Christa Hafen-
scher, _wie viele Patienten
sich schon selbst getdiet ha-
ben. Auch ich wollte mich
umbringen, lch lag iagelang
im  Beit, austherapiert

”

sind

heimgeschickt von den Arz-
ten, hatte irrsinnige Schmer-
zcn und wiinschte mir ver-
rweilelt, an dieser Krankheit
sierben zu kinnen,™

Christa, die den Alp-
traum® erlebt hat, ist hewte
eine attraktive Frau von fast
50 Juhren. Sie fihrt mit Jo-
hann, ihrem Lebenspariner,
der mit ihr gemeinsam durch
dic jahrelange Hille ging.
thr gemithiches kleines
Gasthaus . Drescherl® in
Wien-Ottakring und betdtigt
sich mehenbei als diplomier-
te Astrologin und, man hire
und staune, als Fotomodell

Bilder aus ihrer . schiefen™
Zeit — sie zeigen ¢in erbar-
mungswiirdiges, verbogenes
Hiiufchen Elend = mag sie
nicht in dic Zeitung geben.
Slch bin ja awch eitel.® Sie
lebt wieder germ, obewar
wie auf einem Yulkan, der
jederzeit ausbrechen kann™,
und sie hal rusammen mil
dem AKH-Neurologen Prof,
Dr. Auwff, ihrem o Retter”
die .Erste Osterreichische
Dwstoniegesellschaft®*  ge-
griindet. Es sei dringend not-
wendig, meint sie kEmpfe-
risch, vor allem die Arzie
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schafi \'I-'ill.'h-l'l.lrliilll.'|_IL u[n'l
aufzuklfiren, odamit  die,
wenn ¢in Patient komenit,

der rwinkert und wackel,
iberhaupt cine Dystonie in
Betracht zichen.” Denn das
schlimmate an diesem Zuo-
stand sei: JAlle glauben, wir
sind nicht gang normal
Diystonie, soviel weill man
inzwischen, ist ine neurolo-
gische und penetisch vererb-
bare Fehlfunkion, die stin=-
dige Bewegungen, Zuckun-
n und abmorme Ciesten
ervorruft. Sie kann jeden
trefMen, auch Kinder, t#glich,
stundlich., Die Krankheit

—| Christa ist wieder eine attraktive Frau,
Sie hat ihre Krankheit jetzt im Griff,
Dystonie: Unheilbar. Und so haBlich.,
Schiefhals, Buckel und Wackelkopf.

Seite
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bricht plitzlich aus, war bis
vor kurzem moch unbehan-
delbar und isi noch iImmer
unheilbar.

Patsenten, die an cinem
der  vielfifltigen Erschei-
nungshilder der Dysionie
leiden {am hiufigsien: der
sOgenannie wachiefhals™
oder Torticollis, und Ble-
phorasmus, ¢in zwanghafics
Schlielen der Augenlider,
das prakiisch bei gesunden
Augen zur Blindheit filhri),
will Christa Haflenscher den
uncririiglichen, demiitigen-
den und zu Depressionen
und Selbsimord fikrenden

Krewweg ¥R

. Arel zu Arzl er-
5 sparen. Mur Meu-
rologen, und untér

ithnen nur Bewe-

gungsspezialisien,

’ kinnen die risel-

hafie und weitge-
hend unerforschie Krank-
heit diagnostizieren und seit
kurzem behandeln,

,Buiulinum-'!'m':n" Iu?ilﬂl:
das Wundermiteel, &5 i1

= 11"‘5_5

[

- B "".'
VS,

fast normal. Und

=0 bewult und
inlensiv wie nie

Dve schéine , Direschert-Wirtin
ke kaum  wiederzverkennan

wdas giftigste Gift der Welt™,
w0 Christa, und es wird in
hochverdiinnter  Dosicrung
in dic Muskeln gespritzt,

Direi Jahre hatte Chrisia
in keinen Spiegel mehr ge-
schaui. Scham wvnd soziale
Viereinsamung seien die hio-
figsten Folgen dieser Krank-
heit. Statistischer Beweis: 49
Prozent aller Tortieollis-Pi-
tienten meiden die Offent-
lichkeit.

Chrisia Hafenscher hatte
schon alles ausprobiert, von
Akupunkiur bis rum Geist-
heiler, als der AKH-Mewro-
loge Prof. Auff ihr 1990 mii
der Botulinum-Therape
wieder e einem menschli-
chen Dasein verhalf. Seit
funf Jahren lebe sie wieder

Sorgen micht” wh haben.

Mie, sagt sie. werde ich
den Tag vergessen, der fiir
mich der Anfang vom Ende
war. Ich hatie eine grolle
Hochzeit im Lokal, stand
gerade in der Kiche und be-
reitete die Shrimpscockiails
vor. Plitzlich kriege ich ei-
nen Krampf im Nacken, der
hollisch weh tat, wie ein Wa-
denkrampl — nur hirte mei-
mer pwei Jahre lang nicht
mehr aul. DrauBen sallen
dreifig Hochreitsgiste, ich
wollte sie nicht im Stich las-
sen. Da habe ich aus Ge-
schirrtlichern  Knebel pe-
machi, sie mir in den Mund
gestecki  wnd  hineinge-
schrieen. Ich hielt es vor
Schmerzen nicht aus,

Manchmal ist sie awch au

Gemeinsam durch eine Hélle pegangen: Christa und fhr Johann

uvor., Denkt sich, wenn
sic mit ihren Gisien play-
dert, oft im stillen: Eure

allen vieren gegangen, .weil
in der Hundestellung  der
Mackenschmerz weg  war

und der Kopf  micht
wackelie™,
So wie sich die #ihe

Kimplerin das Wissen {iber
ihr unheimliches Leiden aus
teuren Arziebiichern selbsi
beigebrachi hat, so hat Chri-
sia Hafenscher auch ihren
ganz persdnlichen. individuo-
ellen YWeg zuriick ins Leben
gefunden, Unter anderem
avch mit Hypnose-Therapie
und ihrem spontanen Ent-
schlulh eines Tages, sich auf
ein Inserat _Fotomodell ge-
sucht zu  melden. .lIch
dachie, wenn die mich neh-
men und keimer merki was
= dann haut s wieder hin.”

Keiner hat etwas gemerkt.
Christa wurde das . Lea-
ton™-Modell. Es haut wie-
der hin.

Ein Artikel, der viel
bewirkte!
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Osterreichische Dystonie Gesellschaft

Sehr geehrte
Damen und Herren!

Die 0Osterreichische Dystonie-Hilfe feiert heuer
ihren 25. Geburtstag, die Osterreichische Dys-
tonie Gesellschaft (ODG) ihren 20. Geburtstag.
Ich freue mich, dass ich als Neurologe mit dem
Schwerpunkt Bewegungsstorungen zumindest die
letzten 23 Jahre weitgehend mitverfolgen konnte.

Anfang der 90er-Jahre war ich als Assistenzarzt
in Ausbildung zum Facharzt fiir Neurologie bei
Herrn Univ. Prof. Dr. Eduard Auff an der Univ.
Klinik fiir Neurologie am AKH in Wien titig.
Prof. Auff gehorte zu den in Osterreich titigen
Botulinumtoxin-Pionieren. Gute Behandlungser-
folge, die man von ersten Studien kannte, konnte
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er bei seinen Dystoniepatienten bestdtigen. 1993
fragte mich Prof. Auff, ob ich in seiner Bewegungs-
ambulanz mitarbeiten mochte. Diesem Wunsch
bin ich selbstverstindlich gerne nachgekommen.
AnschlieBend hat mir diese neue Tatigkeit einen
ganz neuen Horizont neurologischer Erkrankun-
gen eroffnet, der sich aus vielen interessanten und
menschlich sehr bewegenden Lebensgeschichten
von Patienten mit Dystonien zusammengesetzt
hat. In diesen Zeiten kamen noch viele Patienten
in unsere Ambulanz, die bereits 30 Jahre an einer
Dystonie erkrankt waren und bislang keiner wirk-
samen Therapie zugefithrt wurden. Viele Patienten
berichteten iiber die Stigmatisierung, der sie durch
diese Erkrankung in der Offentlichkeit ausgesetzt
waren. Aber auch Arzte waren oft ratlos und be-
urteilten die bestehenden Beschwerden falsch und
vermuteten orthopadische oder psychische Ursa-
chen. Betroffene fiihlten sich damals oft alleinge-
lassen, verunsichert und an den Rand gedrangt.

Uber Jahrzehnte konnte man Patienten mit Dysto-
nie keine wirksamen Therapien anbieten. Damals
stand mit der Botulinumtoxinbehandlung erst-
mals eine effektive symptomatische Behandlung
zur Verfiigung, die durch intramuskuldre Injekti-
onen zu einer Relaxierung und in weiterer Folge
zu einer deutlichen Besserung der Bewegungssto-
rung fithrte. Auch begleitende Schmerzen konn-
ten positiv beeinflusst werden. Die Botulinumto-
xinbehandlung half manchen Patienten erstmals
wieder, ein schmerzfreies Leben mit gebesserter
Lebensqualitit und reduzierter Stigmatisierung
in der Gesellschaft zu fithren. Da allerdings kei-
ne Heilung moglich war, gab es noch eine Vielzahl
von Beschwerden und Problemen, mit denen Dys-
toniepatienten konfrontiert waren. Dies betraf
unterschiedliche Sekundédrkomplikationen der
Dystonie bzw. Auswirkungen im privaten und be-
ruflichen Umfeld.
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Durch das Angebot der Botulinumtoxinbehand-
lung trafen plotzlich Dystoniepatienten in diesen
Spezialambulanzen aufeinander und stellten fest,
dass sie nicht allein waren und begannen sich tiber
ihre Probleme und Vorstellungen auszutauschen.
Damals begann auch unsere immer schon sehr en-
gagierte Frau Hafenscher, iiber eine Selbsthilfeor-
ganisation fiir Dystoniepatienten nachzudenken.

Trotz einer zur Verfiigung stehenden symptomati-
schen Behandlung gab es noch viel Arbeit zu tun,
um Patienten mit Dystonien tatkréftig zu unter-
stiitzen. Diesen Aufgaben hat sich die ODG 20
Jahre hindurch gestellt. Da waren einmal die vie-
len Fragen und Anliegen unserer Patienten, die
sich nach der Diagnose einer Dystonie stellten.
Ein harter Kern der ODG um Frau Hafenscher
und Herrn Prof Schierl hat Tausende von ehren-
amtlichen Stunden fiir solche Beratungstitigkeiten
aufgewendet, um am Telefon oder Mail Menschen
mit Dystonien in schwierigen Lebenssituationen
zu beraten. In jahrlichen Abstinden wurden Pa-
tientensymposien abgehalten, um neue Informati-
onen aus der Dystoniebehandlung an Betroffene
weiterzuvermitteln. Dariiber hinaus hat die ODG
in verschiedenen Bundesldndern Selbsthilfegrup-
pen ins Leben gerufen, um auch wohnortnah Dys-
toniehilfe anzubieten. Auch die Osterreichische
Arzteschaft wurde von der Dystonie Gesellschaft
in den letzten 25 Jahren wiederholt unterstiitzt, so-
wohl mit Informationsmaterial fiir Dystoniepati-
enten, aber auch mit wertvollen Anregungen fiir
die Patientenbehandlung und auch bei der Rekru-
tierung Betroffener fiir wissenschaftliche Unter-
suchungen. Auch die Griindung der Osterr. Dys-
tonie- und Botulinumtoxin-Anwendergruppe, die
unter anderem im Rahmen von Zertifizierungs-
kursen Osterr. Neurologinnen und Neurologen zu
zertifizierten Botulinumtoxin-Anwendern ausbil-
det, geht unter anderem auch auf eine Initiative
der ODG zuriick. Dariiber hinaus hatte die ODG
auch sehr wertvolle Kontakte zum Ministerium,
aber auch zu Sozialversicherungen geniitzt, um
moglichst allen Patienten einen Zugang zu einer
evidenzbasierten Dystoniebehandlung zu ermog-
lichen.

Auch wurde von der ODG regelmiBig ein Infor-

mationsstand bei den Jahrestagungen der Qster-
reichischen Parkinsongesellschaft und der Oster-

JUBILAUM 2015

reichischen Gesellschaft fiir Neurologie betreut,
um auch weniger gut informierten Arztinnen und
Arzten wiederholt auf wichtige Anliegen von Pati-
enten mit Dystonien hinzuweisen.

Fiir mich personlich war die Zusammenarbeit mit
der ODG immer bereichernd und oft menschlich
sehr bewegend. Ich bedanke mich dafiir, was ich
von Betroffenen mit Dystonie fiir meinen Beruf,
aber auch fiir mein Leben lernen durfte. Ich bedan-
ke mich bei Frau Hafenscher, Herrn Prof. Schierl,
Herrn Peschel und Herrn Kasal, aber auch ande-
ren Helfern fiir ihren bedingungslosen Einsatz fiir
Betroffene, auch wenn eigene personliche Interes-
sen dabei in den Hintergrund rutschten. Ich wiin-
sche der Osterreichischen Dystonie Gesellschaft
auch weiterhin alles Gute und viel Erfolg.

Mit freundlichen Griiflen,
Univ. Prof. Dr Peter Schnider

Landesklinikumm

HOCHEGG

Unsere Abteilung Neurologie ist fir die
Neurorehabilitation neurologischer Erkrankungen in
der Region NO Sid verantwortlich.

Dystoniepatienten mit therapierefraktdren
Beschwerden (ausgepragte Bewegungsstorung,
Schmerzen etc.) konnen im Einzelfall nach

ambulanter Begutachtung in unserem Haus ebenso
stationar aufgenommen werden.

——
- “

Weitere Infos auf unserer Homepage
www.hochegg.lknoe.at
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Bei Dystonie und Spastik

<~ Dysport

BOTULINUM TOXIN TYPE A

Dysport®: Bewegende Therapie. - Erleichtert den Patientenalltag -

Bewegter leben wirksam und dauerhaft"2?
- Erlaubt eine kosteneffiziente Therapie -

far mehr Patienten bei gleichem Budget™

« Engagiert fir Fortbildung und Weiterentwicklung -
seit ber 20 Jahren

"Mohammadi B et al. Neurol Res 2010; 32 (3): 309-313 2Hefter H et al. BMjopen 2011; 2: 000196 *Kessler K et al. | Neurol 1999; 246 (4): 265-274 “Basis: maximal zugelassene Einheiten in den angegebenen
Indikationen nach aktuell giltigen Fachinformationen Botox®, Dysport®, Xeomin® *Bakheit AM et al. Int ) Rehabil Res 2010; 33 (3): 199-204

Deutschland Dysport® 300 Einheiten / 500 Einheiten Wirkstoff: Clostridium botulinum Toxin Typ A Zusammensetzung: Eine Durchstechflasche enthalt 300 Einheiten bzw. 500 Einheiten Clostridium botulinum
Toxin Typ A. Sonstige Bestandteile: Humanalbumin und Lactose-Monohydrat. Anwendungsgebiete: Zur symptomatischen Alternativbehandlung von idiopathischem Blepharospasmus, hemifazialem Spasmus
und koexistierenden fokalen Dystonien. Zur symptomatischen Behandlung einer zervikalen Dystonie (Torticollis spasmodicus) mit Beginn im Erwachsenenalter. Zur symptomatischen Behandlung einer Arm-
spastik bei Erwachsenen infolge eines Schlaganfalls. Gegenanzeigen: Nachgewiesene Uberempfindlichkeit gegen Clostridium botulinum Toxin Typ A oder einen der sonstigen Bestandteile. Infektionen an der
Injektionsstelle. Nebenwirkungen (NW): NW konnen aufgrund einer zu tief oder falsch platzierten Injektion von Dysport, die zu einer voribergehenden Paralyse nahe liegender Muskelgruppen fihren kann,
auftreten. Alle Indikationen: Haufig: Allgemeines Schwachegefihl, Ermadung, grippedhnliche Symptome, Himatome und/oder Schmerzen an der Injektionsstelle. Gelegentlich: Juckreiz. Selten: Hautrétung,
neuralgische Muskelatrophien. Blepharospasmus, hemifazialer Spasmus und koexistierende fokale Dystonien: Sehr h&ufig: Ptosis. Haufig: Diplopie, Augentrockenheit, tranende Augen, Schwellung des Augen-
lids, Schwachung der Gesichtsmuskeln. Gelegentlich: Fazialisparese. Selten: Entropium, Ophthalmoplegie. Zervikale Dystonie (Torticollis spasmodicus): Sehr h&ufig: Muskelschwéche, Mundtrockenheit, Dys-
phagie (dosisabhangig nach Injektion in den M. sternocleidomastoideus, weiche Nahrung kann erforderlich sein bis die Symptome abklingen). Haufig: Kopfschmerzen, Schwindel, Fazialisparese (mild und
unvollstandig), Verschwommensehen, reduzierte Sehscharfe, Dysphonie, Dyspnoe, Nackenschmerzen, Schmerzen der Skelettmuskulatur, Myalgie, Schmerzen in den Extremitéten, Versteifung der Skelettmus-
kulatur. Gelegentlich: Diplopie, Ptosis, Muskelatrophie, Kieferfunktionsstorung. Selten: Aspiration. Armspastik bei Erwachsenen infolge eines Schlaganfalls: Haufig: Dysphagie, Schwachung der Armmuskula-
tur, zuféllige Verletzungen und Stirze. Erfahrungen zur Sicherheit nach Markteinfiihrung: Das NW-Profil, das seit der Markteinfiihrung tbermittelt wurde, spiegelt die Pharmakologie des Produkts wider und
entspricht dem wahrend klinischer Studien beobachteten. Vereinzelt wurde iber Uberempfindlichkeitsreaktionen (einschlieRlich Urtikaria, Angioddem, Pharyngealodem, Atemprobleme) berichtet. Uber NW,
fur die eine sich von der Injektionsstelle ausbreitende Toxinwirkung verantwortlich gemacht wird (iberméRige Schwéchung der Muskulatur, Dysphagie, Aspirationspneumonie, die todlich sein kdnnen),
wurde sehr selten berichtet. Verschreibungspflichtig Ipsen Pharma GmbH, 76275 Ettlingen. Stand der Information: Mai 2012. Zul.-Nr.: 81122.00.00 / 50586.00.00

S IIPSEN

Innovation for patient care
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Veranderte Gehirn-

funktion bei

Univ.-Prof. Dr. Gottfried
Kranz

Wenn Patienten fragen, was denn die Ursache ih-
rer Dystonie sei, so erhalten sie oft von ihren be-
handelnden Neurologen folgende Antworten: dass
es sich

1. um eine organische, d. h. nicht um eine psychia-
trische Erkrankung handle,

2. dass die Ursache im Gehirn lige und

3.dass es sich um eine Art , Softwarefehler
handle, die ,,Hardware* sei in Ordnung.

Die ersten beiden Teile der Antwort erscheinen
noch intuitiv verstandlich, auch wenn man dazu
noch vieles sagen konnte. Ich mochte mich in die-
sem Artikel aber mit dem ,,Softwarefehler” be-
schéftigen. Natiirlich handelt es sich bei dieser Be-
zeichnung nur um einen bildhaften Vergleich, der
nicht in jedem Aspekt iibertragbar ist.

Metaphern sind in unserer Sprache, wie auch in
Philosophie und Wissenschalft, tief verwurzelt. Bei
Beschreibungen des Gehirns und seiner Funktio-
nen verwendeten Philosophen und Wissenschaftler
seit der Antike, entsprechend ihrer Zeit, eine meta-
phorische Sprache, welche die jeweilige Sichtweise
der Gehirnfunktion zu veranschaulichen half.

JUBILAUM 2015
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Dabei findet man unterschiedliche Paradigmen:
Charles Sherrington, ein fiihrender Neurophysio-
loge seiner Zeit, verglich das Gehirn mit ,,einem
verzauberten Webstuhl, wo millionen hin- und her
fliegender Schiffchen ein sich stindig wieder auflo-
sendes Muster weben — immer voller Bedeutung,
aber nie von langer Dauer®, wihrend der britische
Philosoph Herbert Spencer die Nerven mit Kla-
viersaiten verglich, die durch den Geist in Schwin-
gung versetzt werden. Manfred Spitzer verwendet
das Paradigma von der Spur im Schnee: dabei
wird das Gehirn mit einem Schneefeld verglichen,
in dem die Gedanken Menschen darstellen, die da-
rin Spuren hinterlassen.

Das eingangs erwiahnte IT-Paradigma ist weit
verbreitet. Zunichst diente dieses einer Vorstel-
lung vom Gehirn, die einem fest verdrahteten sehr
komplexen Computer glich. Das Gehirn als Fest-
platte. Besser scheint hier der weiterentwickelte
Vergleich mit dem Internet: Die GréBe und Wich-
tigkeit einer Website hdngen von deren Gebrauch
und Frequentierung ab. Der Begrift der Hirnplas-
tizitit selbst ist ein solches Paradigma und kommt
aus der Physik, aus dem Bereich der Materialwis-
senschaften. Gehirnplastizitat meint die Tatsache,
dass jeder Gedanke, jedes Gefiihl, jede Handlung
unser Gehirn physisch verdndern: ,,you never use
the same brain twice*®.

Wir verdndern unser Gehirn, indem wir es ver-
wenden. Natiirlich nur in sehr geringem Umfang.
Dies ist auch bei der primiren Dystonie der Fall
und in Bezug auf diese Tatsache stimmt der Ver-
gleich mit dem Computer nicht. Tatsdchlich kon-
nen bei idiopathischen Dystonien (idiopathisch
heilt ,,aus sich selbst heraus®, im Gegensatz zu
den sekundidren Dystonien, die aufgrund einer
Hirnschddigung entstehen) auch Verdnderungen
der Dicke der Hirnrinde und anderer Hirnregio-
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nen festgestellt werden. Diese sind aber nur in sehr
geringem Ausmal} vorhanden und lassen sich beim
einzelnen Patienten gar nicht nachweisen, sondern
nur statistisch beim Vergleich groBerer Personen-
gruppen im Rahmen sogenannter ,,Voxelbasierter
Morphometrie“ MRT-Bilderstudien. Abgesehen
von diesen Einschrinkungen kann aber der Ver-
gleich mit der verdnderten Software bei Dystonien
herangezogen werden. Diese Verdnderungen sind
funktioneller Natur und weisen beim einzelnen Pa-
tienten in der Bildgebung mittels MRT eben keine
Veranderungen auf. Insbesondere deshalb, weil es
sich bei idiopathischen Dystonien eben nicht um
degenerative Hirnerkrankungen wie Parkinson
oder Alzheimer handelt, wo ganze Hirnregionen
zugrundegehen konnen.

Wie konnte man nun diese ,,Softwareveranderun-
gen® niher charakterisieren? Wie lassen sie sich
nachweisen und in welchen Hirnregionen darstel-
len? Die Erkenntnisse von Gehirn-Funktionsver-
anderungen bei Dystonien stammen einerseits von
sog. funktionellen bildgebenden Verfahren, bei
denen z. B. der regionale Blutfluss oder der Gluco-
semetabolismus untersucht werden. Andererseits
lassen sie sich durch elektrophysiologische Ver-
fahren wie dem EEG, mittels magnetischer oder
elektrischer Hirnstimulation nachweisen. Mit die-
sen Verfahren konnen eine Vielzahl von Aktivi-
tatsinderungen dargestellt werden. Dabei gibt es
gemeinsame Charakteristika unter den vielen ver-
schiedenen klinischen Auspragungen von dystonen
Erkrankungen, auch wenn bestimmte Verdnde-
rungen in bestimmten Hirnregionen schwerpunkt-
maBig nur bei manchen Dystonien vorkommen.
Bei den Gehirnregionen, in denen solche Aktivi-
tatsveranderungen nachgewiesen wurden, handelt
es sich in erster Linie um die sogenannten Basal-
ganglien, tief im Gehirn gelegene Kernstrukturen,
die eine Kontrollfunktion neuronaler Schaltkreise
in der Hirnrinde, an Hirnstamm und Riickenmark
ausiiben.

Diese Kontrollfunktion scheint nun nicht mehr
richtig zu funktionieren: einerseits kommt es zu
unterschiedlichen Aktivitdtsgewichtungen inner-
halb der Basalganglien-Kerngruppen, andererseits
wurde das Phdnomen der pathologischen Syn-
chronisation entdeckt. Dabei handelt es sich um
eine pathologische Gleichschaltung von Zellakti-
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vitdt, vergleichbar mit einem FuBballstadion, wo
plotzlich alle Fans in einen gemeinsamen Sprech-
chor verfallen. Hier setzt auch die tiefe Hirnstimu-
lation an, indem hochfrequente elektrische Signale
ein ,,Storfeld” produzieren und die pathologische
Aktivitat der Basalganglien so unterbinden.

Die oben erwiahnte Plastizitit kann bei Dystonien
im Bereich der Hirnrinde als abnorm bezeichnet
werden. Erregende Impulse konnen so starkere
Veranderungen bewirken, als dies bei normalen
Aktivititszustinden der Fall wére. Es findet sich
in der Hirnrinde auch eine VergréBerung von Re-
prisentationsarealen, eine Uberlappung von re-
zeptiven Feldern und eine gestorte Hemmung. Die
fehlende Hemmung von Bewegungsimpulsen ist
ein charakteristisches Merkmal bei Dystonien und
ist fuir die gleichzeitige, unwillkiirliche Aktivierung
von ganzen Muskelgruppen verantwortlich. Um
normalerweise eine Bewegung auszufithren und
einen Muskel anzuspannen, benotigt man einer-
seits einen erregenden Impuls. Gleichzeitig muss
aber der Gegenspieler dieses Muskels gehemmt,
und damit entspannt, werden. Bei Dystonien geht
man nun davon aus, dass es eine Storung dieser
Hemmung gibt. Betroffene kdnnen moglicherwei-
se nicht einen Muskel anspannen und den Gegen-
spieler gleichzeitig entspannen. Es werden beide
Muskeln gemeinsam angespannt. Das fiihrt dann
zu der Verkrampfung. Wenn auBlerdem nur ein
Finger bewegt werden soll, so miissen die Hirnre-
gionen der benachbarten Finger gechemmt werden.
Geschieht dies nicht, so ist eine selektive Finger-
bewegung nicht mehr moglich. Diese fehlende
Hemmung findet sich auch in zeitlicher Hinsicht,
sodass sich dystone Bewegungen auch in anhalten-
den Kontraktionen ausdriicken konnen.

Im Weiteren konnte in vielen Untersuchungen eine
krankhaft gesteigerte Aktivitiat von verschiedenen
motorischen Gebieten der Hirnrinde gefunden
werden. Diese erhohte Aktivitiat lasst sich z. B.
mittels transcranialer magnetischer oder elektri-
scher Hirnstimulation reduzieren. Wir konnten
dies etwa bei Patienten mit Blepharospasmus zei-
gen. Dadurch lasst sich voriibergehend eine etwa
30%ige Verbesserung der Dystonie erzielen. Bis-
her lieB sich jedoch noch kein Stimulationsmuster
finden, das eine nachhaltige Verbesserung brachte
und fiir Patienten im Alltag auch durchfiithrbar

JUBILAUM 2015




Du bist nicht allein!

ware. Interessante Ergebnisse fanden sich diesbe-
ziiglich zuletzt in einer Untersuchung um Eckart
Altenmiiller bei Patienten mit Musikerdystonien,
die wiahrend einer elektrischen Hirnstimulation
versuchten, gesunde Bewegungsabldufe einzuler-
nen, was zumindest {iber mehrere Tage eine Ver-
besserung der Dystonie brachte.

Eine Hirnregion, die zunehmend ins Zentrum der
Aufmerksamkeit riickt, ist das Kleinhirn. Es ist
bekannt, dass hemmende und modulierende Ein-
fliisse, die tiber die Basalganglien die Hirnrinde
erreichen, bei Dystonien nicht in gesundem Mal3e
ablaufen. Eine Verdnderung der Kleinhirnaktivi-
téit ist aber technisch schwieriger umzusetzen und
in seiner Wirkung auch noch nicht ganz klar.

Mit dem Kleinhirn in enger funktioneller Verbin-
dung steht der Hirnstamm, der aber auch wichtige
modulierende und hemmende Einfliisse von den
Basalganglien erhilt. Insbesondere bei Blepharo-
spasmus, aber auch bei generalisierten Dystonien
lieB sich eine abnorme Plastizitit des Blinkreflexes
nachweisen. Der Blinkreflex hat seine Verschal-
tungen im Hirnstamm und erhilt wichtige Einfliis-
se von den lbrigen beschriebenen Hirnregionen.
Dieser Reflex ist aus dem Alltag gut bekannt, er
tritt in Erscheinung, wenn man unwillkiirlich die
Augen schlie8t, wenn z. B. etwas auf das Auge
zufliegt oder wenn ein Gegenstand, wie eine Mii-
cke, die Hornhaut des Auges beriihrt. Auch hier
lieB sich bei Dystonien eine reduzierte Hemmung
nachweisen. Durch hochfrequente elektrische
Stimulation konnten wir in einer rezenten Studie
eine Normalisierung dieser abnormen Aktivitit
bewirken. Dies hatte aber keinen sicheren Einfluss
auf die Auspriagung des Blepharospasmus, was
aber nicht unbedingt verwunderlich erscheint, da
es ja auch bei dieser Form der Dystonie zu einer
Vielzahl an Aktivititsinderungen im gesamten
Gehirn kommt und der Hirnstamm nur eine die-
ser Regionen darstellt. Interessanterweise hangt
die Art des Einflusses (ob eine Verstarkung oder
Abschwichung der dystonen Aktivitit stattfindet)
nicht primér von der Art oder Starke der elektri-
schen Stimulation ab, sondern vom Zeitpunkt der
Applikation.

Dies wire, um wieder eine Metapher zu bemiihen,
vergleichbar mit dem Antauchen eines Kindes auf
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einer Schaukel. Man muss genau im richtigen Mo-
ment des Schaukel-Rhythmus antauchen, um ein
Kind hoher schaukeln zu lassen. Schupft man zu
frith (wenn das Kind gerade auf einen zukommt),
so bremst man das Schaukeln, schupft man zu
spat, dann ist das Kind schon wieder weg und der
Antrieb geht ins Leere. Ahnliche Phinomene las-
sen sich auch mit anderen Untersuchungstechni-
ken wie der PAS (gepaarte assoziative Stimulati-
on) bei Dystonien nachweisen. Wenn man das Bild
des schaukelnden Kindes bei einer Vielzahl von
Neuronen-Schaltkreisen bei Dystonien anwenden
wollte, so miisste Uber die ,,schaukelnden Kinder*
im dystonen Gehirn ausgesagt werden, dass sie ei-
nerseits zu schnell schaukeln und sich andererseits
zu stark antauchen lassen. Funktionelle therapeu-
tische MaBnahmen miissen also darauf abzielen,
das ,,wilde Schaukeln zu bremsen*.

SchlieBlich muss noch das sensible System er-
wahnt werden, das bei dystonen Erkrankungen
eine Reihe von Abnormititen aufweist. So zeigen
Patienten mit fokaler Handdystonie eine abnorme
Hitze- und Schmerzschwelle, eine gestorte Fein-
wahrnehmung sensibler Impulse und ein gestortes
Lageempfinden im Raum. Auch sensible Phano-
mene wie der sensorische Trick (antagonistische
Geste), dystone Schmerzen oder eine schmerzhaf-
te Wahrnehmung von Licht (Photophobie) sind
Charakteristika verschiedener Dystonieformen.
Diese weitreichenden Beobachtungen, wie auch
Erkenntnisse, dass ein Training der Oberflichen-
sensibilitdt fokale Dystonien verbessern kann,
haben zuletzt bedeutende Wissenschaftler auf die-
sem Gebiet zweifeln lassen, ob es sich bei Dystoni-
en lUberhaupt um primir motorische Erkrankun-
gen handelt, oder ob nicht die primédre Ursache
im sensiblen System zu suchen sei. Hirnregionen,
die sensible Informationen verarbeiten, sind der
Thalamus, die primér sensible Hirnrinde und ein
Teil der Hirnrinde, die im hinteren Scheitellappen
liegt (PPC). Letztere Region scheint bei Dystonien
eine besonders wichtige Rolle einzunehmen, da sie
sensible Informationen mit motorischen Impulsen
vernetzt und so bei der Bewegungsplanung und
Antizipation eine wichtige Rolle spielt.

So kann im Sinne von Goethes Faust geschlossen
werden: Was Art und Anzahl der funktionellen
Hirnveranderungen bei Dystonien betrifft, kann
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die derzeitige wissenschaftliche Erkenntnis sagen
,,zwar weild ich viel, doch mocht’ ich alles wissen®,
insbesondere ,,was die Welt [der Dystonien] im
Innersten zusammenhalt®. Nachdem aber gerade
diese Schliisselerkenntnis fehlt, kann nicht aus-
gesagt werden, ob es sich bei den beschriebenen
funktionellen Hirnverdanderungen um kompensa-
torische Mechanismen, um ein sekundires Epi-
phianomen als Reaktion pathologischer Prozesse
oder um einen Teil der dystonen Pathophysiologie
selbst handelt.

Ganz herzlich mochte ich

der Dystonie-Selbsthilfegruppe und

der Dystonie Gesellschaft in Osterreich

fiir die runden Jubilden gratulieren!

Univ.-Prof. Dr. Gottfried Kranz
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Meine Erfahrung

mit Selbsthilfegruppen in den USA hat gezeigt, dass
gerade ein Gesundheitssystem, das nicht fiir alle un-
eingeschriankt zur Verfligung steht, dazu fiihrt, dass
Menschen sich eher zusammenraufen miissen und ein
hohes Maf3 an Engagement im Rahmen von Selbsthil-
fegruppen zeigen.

Dystonie-Selbst-Hilfe-Gruppe Graz und Umgebung

Es herrscht dort ein wenig das Gefiihl: wenn wir uns
nicht selbst helfen und zusammentun, wird es niemand
sonst tun, am allerwenigsten der Staat. Im Gegensatz
dazu fiihrt in Osterreich unser gutes Gesundheitssys-
tem und Sozialsystem eher dazu, dass die Menschen
das Gefiihl haben, der Staat ist fiir sie und ihre Ge-
sundheit zustindig, von der Geburt bis zum Tod.

Diese bequeme Haltung fordert wenig Eigenengage-
ment. Dabei werden leider die Anliegen von kleine-
ren Gruppen wie z.B. jener der Dystonie-Patienten
weniger beachtet. Umso wichtiger ist gerade in ei-
nem Land wie Osterreich das Bestehen einer solchen
Gesellschaft und Selbsthilfegruppe, und umso mehr
gratuliere ich zum unermiidlichen Einsatz der in Os-
terreich engagierten Patientlnnen, Frau Dipl.Psych.
Hafenscher, Herrn Prof. Mag. Schierl, Herrn Kasal
und Herrn Peschel und allen anderen: Fiir das Durch-
tragen der Anliegen, das Bekanntmachen der Erkran-
kung, den Mut, mit der Erkrankung zu leben und mit
einem ,,Wir-Gefiihl“ neu hinzukommende Patienten
zu stirken!

Herzliche Griif3e,
Gottfried Kranz
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Gratulation und

nochmals Gratulation

zu diesem Doppeljubilaum!!!

25 Jahre DYSTONIE-Selbsthilfe ...

unglaublich, denken wir zurtick, ...

,»Selbsthilfe® vor 25 Jahren in der Gesellschaft noch ein vollig exotischer Begriff.

Heute reden wir von ,,Betroffenenkompetenz®; damals war die Kompetenz eines Betroffenen im Gesundheits-

system kaum erwiinscht. Dazwischen liegen Jahre, in denen sich Menschen unermiidlich eingesetzt haben, um

den Gedanken ,,Du bist nicht allein* fiir viele Betroffene Realitdt werden zu lassen. Diese Menschen sind aber

auch zum Sprachrohr geworden, um die so unbekannte Krankheit Dystonie bekannt zu machen.

Gratulation an all diese Menschen!

20 Jahre Osterreichische DYSTONIE Gesellschaft ...

Die Menschen, die Betroffenen, die sich vor 20 Jahren entschlossen haben, die Osterreichische Dystonie

Gesellschaft ins Leben zu rufen, sind noch immer diejenigen, die auch heute noch all ihre Krifte einsetzen,

um den Dystonikern Kraft zu geben, ihnen Kompetenz zu geben und die immer wieder unser aller Sprachrohr

sind ...

Liebe ODG, wir danken Euch fiir alles und gratulieren herzlichst!

Selbsthilfegruppe DYSTONIE Salzburg
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Liebe Frau Christa Hafenscher,

Zuerst mochte ich Thnen zum 25-jdhrigen Jubildum
gratulieren.

Es ist ganz wichtig, dass es diese Selbsthilfegruppe
und die ODG gibt.

Bei mir ist es 18 Jahre her, dass meine Dystonie er-
kannt wurde, 1 Jahr machtlos und ahnungslos wurde
ich mit irgendwelchen Mitteln behandelt und unter an-
derem wurde ich auch ins psychiatrische Eck gestellt.
1 Jahr voller Verzweiflung, bis ich endlich in die Kli-
nik Ibk kam, da wurde mir rasch geholfen, und die
Wirkung des Botox war sensationell, sie hielt 15 Jahre
an, dann erkrankte ich an Brustkrebs und die Dystonie
war wieder da.

Leider hilft das Botox nicht mehr so gut, aber ich kann
damit leben. Mir fehlen die guten Arzte in der Klinik,
Dr. Miiller, Dr. Brenneis,

ABER ICH BIN JANICHT ALLEIN

Vielen Dank, dass es euch gibt.
Weiter so ...

Alles Gute

und liebe Griile

Karin Widauer

Weitere Leserbriefe und Anfragen, die nicht
unmittelbar auf das Jubilium Bezug nehmen,
bringen wir in der nichsten Ausgabe samt aus-
fiihrlichen Antworten.

Sehr geehrte Frau Hafenscher!

Thre Arbeit — die Organisation und das Manage-
ment fiir eine SH-Gruppe — kann absolut nicht
iiberschétzt werden und ist in einem Gesundheits-
system unerldsslich! Es muss eine Lobby geben,
die die Anliegen und Rechte der Patienten vertritt
—und das darf keine von staatlichen Stellen oder
Versicherungen eingesetzte Stelle sein, die ja nur de-
ren eigene Interessen vertritt.

Ich weiB, dass Sie schon sehr vielen Patienten gehol-
fen haben, und ihr Motto ,,du bist nicht allein® ist
wirklich hilfreich.

Ich wiirde mir zuséatzlich winschen, dass ein Ver-
trauensarzt fiir die SH-Gruppe beigezogen wird,
der auch von der medizinischen Seite die Anliegen
der Dystonie-Gruppe vertritt .

Mit herzlichen Grii3en,
Dr. Feichtinger

Sehr verehrter Herr Dr. Feichtinger,

vielen Dank fiir Thr Mail. Und ja, die Moglichkeit
eines Arztes in der Gruppe haben wir auch schon ins
Auge gefasst. Unsere Hilfe ist wirklich oft samariter-
haft, weil simtliche Unterstiitzungen verkiirzt oder
gestrichen wurden. Und mit Hosenknopfen konnen
(leider ) auch wir (noch) nicht unsere Aktivitdiiten be-
zahlen.

Ganz liebe Griife,

Dipl.psych. Astrologin

Christa E Hafenscher
Griinderin, Ehrenprdsidentin
und Vorstandsmitglied der ODG

n Facebook

m Benedicte De Pauw

Benedicte De Pauw hat deinen Beitrag kommentier,
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Sehr geehrter Herr Prof. Schierl, ich mochte Ihnen

heute einige Zeilen iibersenden. Ich wiinsche Ihnen

eine schone Zeit und verleibe auf ein Wiedersehen.
Bleierer Josef, Steckenbach, Salzburg

10 Jahre mit Dystonie — Blepharospasmus

2003
Ende 2003 Beginn der Krankheit Blepharospasmus

2004

Ich erhielt die Diagnose dieser Krankheit in der Seh-
schule durch Frau Dr. Nitsch. Es folgen 3 Spritzungen
mit ansteigender Dosis (Botox), jedoch ohne Erfolg.

2005

Im LKH Innsbruck werden weitere Spritzungen vor-
genommen. Nach 3 Spritzungen erkldrt Herr Dr. Eg-
ger, es hat wenig Sinn, ich kann kommen oder nicht,
es ist keine Besserung in Aussicht.

2006

Es wurden diverse Heilpraktiker, Therapeuten, Schar-
latane aufgesucht, jeweils ohne Besserung, der Lid-
krampf wird immer stérker. Sehen ist nur mehr mit
zurlickgebeugtem Kopf moglich!

Herbst 2006 GKK-Salzburg INFO-Nachmittag tiber
Dystonie. Kennenlernen von Frau Hafenscher und
Herrn Prof. Schierl. Weiterempfehlung zur Behand-
lung bei Frau Dr. Fuchs in Wien.

2007

2 Behandlungen bei Frau Dr. Fuchs, jedoch ohne Wir-
kung.

Mitte 2007 langerer Aufenthalt im LKH Salzburg in
der Dermatologie, mit zusétzlicher medikamentdser
Behandlung mit Frau Dr. Nitsch, jedoch ohne Erfolg.
Uberweisung an die Christian Doppler Klinik. Weitere
3 Spritzungen (Dysport) jedoch ebenso ohne Ergebnis.

2008

Beitritt zu DYSTONIE-Selbsthilfe-Gruppe Salzburg.
Im Symposium iiber Dystonie lernte ich Herrn Wur-
zinger kennen, dieser hatte dieselben Symptome wie
ich, er riet mir, Herrn Prof. Voller im AKH Wien auf-
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zusuchen. Im Sommer 2008 beim 3. Termin im AKH
lernte ich Herrn Prof. Voller und Herrn Prof. Auff ken-
nen. Es wurden 3 Termine zu je 10 Tagen vereinbart.
Es folgten intensive und anstrengende Untersuchun-
gen mit Elektroschocks, starken Medikamenten und
starken Dosen von Botox.

Im Oktober 2008 wurde eine Lidkiirzung vorgenom-
men, diese hatte jedoch nur eine 1-monatige Erleich-
terung gebracht. Die Augenlider fielen mir dennoch
immer wieder zu.

2009

Im April 2009 wurde die Behandlung beendet mit der
Vorgabe, ich soll mich bei Frau Dr. Nitsch melden, um
die Behandlung fortzusetzen. Bei einem Dystonietref-
fen sagte mir Paul Schaumberger, dass Frau Dr. Nitsch
ein neues ,,Medikament® einsetzt.

Im Oktober 2009 kam ich ins Krankenhaus nach Brau-
nau. Da ich psychisch schon sehr angeschlagen war,
wurde ich unter medikamentoser Weiterbehandlung
entlassen.

Ende 2009 kam ich wieder zu Frau Dr. Nitsch. Bei der
ersten Spritzung mit Xeomin verspiirte ich keine Ver-
besserung.

2010
Nach weiteren 3 Spritzungen wurde meine Krankheit
— abrupter Lidschluss — beinahe beschwerdefrei.

2011

Herber Riickschlag, da ich im Dezember 2010 den
Termin um 1 Monat iiberzogen habe, brauchte ich wie-
der 2 Spritzungen, um den Lidschluss zu korrigieren.

2012

Seit 2012 ist meine Krankheit bei regelméaBiger 3-mo-

natiger Spritzung beherrschbar. Mein Leben ist seither

ganz anders. Ich bin meistens gut gelaunt und fiir alles

offen.

Mochte auch erwéhnen, dass ich ohne DYSTONIE-

Selbsthilfegruppe Salzburg und ohne meine Familie

keine so schone Zeit, wie jetzt, noch erleben konnte.
Josef Bleierer
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Als Dystoniker berutlich aktiv
in selbststandiger Tatigkeit

Fritz Kasal

Im November des Jahres 1988 merkte ich wihrend
des Autofahrens ein ungewolltes Abweichen mei-
nes Kopfes von der normalen Geradeaus-Haltung.
Ich bemerkte damals, wie ich heute weil}, den Be-
ginn meiner Dystonie-Erkrankung.

Ich hatte einen kleinen Produktions- und Monta-
gebetrieb mit etwa zwanzig Mitarbeitern, den ich
15 Jahre davor selbst aufgebaut hatte.

In diesem Lebensabschnitt also, der nicht gerade
ruhig und gleichférmig verlief, versuchte ich mei-
ne vermeintlichen Verspannungen der Nacken-
muskeln durch Behandlungen bei einem Facharzt
fiir physikalische Medizin zu bessern. Dies gelang
natiirlich nicht, im Gegenteil, das Bestreben der
Muskeln, meinen Kopf nach links zu drehen, wur-
de intensiver und hiufiger. Nach wenigen Mona-
ten fand sich mein Kinn, wenn ich den Kopf ge-
wahren lie3, fast an der linken Schulter.
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Torticollis-Erkrankte wissen ja Bescheid, was
zumindest am Beginn der Erkrankung noch ein
wenig hilft, den drehenden Kopf zu stabilisieren.
Zum Beispiel eine Beriihrung der Wange, die der
Drehrichtung abgewandt ist, mit Hand oder Ta-
schentuch; den aufgespannten Regenschirm direkt
vor die Nase halten, um diese anpressen zu kon-
nen und damit den Kopf halbwegs zu stabilisieren
usw. Einen guten Erfolg, meinen Kopf beim Auto-
fahren einigermalBlen gerade zu halten, erzielte ich
durch Apfel-Essen mit einer Hand, wihrend die
andere Hand lenkte. Am stirksten begann mein
Kopf zu drehen, wenn der Korper in Bewegung
kam oder Bewegung spiirte. Beim Gehen oder
beim Autofahren kam daher mein Torticollis so
richtig in Schwung.

Trotz Krankheit und Suche nach Heilung konnte
ich die Ziigel in meiner Firma nicht einfach schlei-
fen lassen und meine Tatigkeit im Betrieb nicht

Christa Hafenscher
und Fritz Kasal im
Jahre 1995 im
.Beisl-Drescherl”.
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wesentlich reduzieren oder gar einstellen. Von der
Leitung und Lenkung meines Betriebes konnte
ich mich nicht befreien, weil kein Ersatz da war.
Uberhaupt nicht ersetzt werden konnte ich aber
in der Tatigkeit des Verkaufens unserer betriebli-
chen Erzeugnisse, da dies immer meine Hauptauf-
gabe war. Stets beim Kunden prasent zu sein, auf
jede Anfrage, auf jeden Kundenwunsch moglichst
rasch zu reagieren, das war ein wesentlicher Teil
des bisherigen Erfolges meiner Firma. Egal wie
mein Kopf drehte, egal ob schon frith am Morgen
die Halsmuskeln Freude am krampfartigen ,,Ver-
knoten“ fanden und ein normales Rasieren nicht
moglich war, — ich musste hinaus.

Die Blicke, die mich in meiner Firma trafen, vari-
ierten zwischen Mitleid bis Gleichgiiltigkeit. Doch
damit konnte ich leben, denn meine Leute waren
informiert, dass mein Zustand ,,nur" eine Art von
Muskelerkrankung war und der Verlust von geisti-
gen Fihigkeiten nicht eingetreten war. Genau be-
obachtet wurde ich dennoch.

Schwierig und problematisch wurde es fiir mich,
die notwendigen Kundenbesuche durchzufiihren.
Verkaufen bedeutet ja nicht nur, das zu verkau-
fende Produkt entsprechend positiv darzustellen,
seine gute Qualitdt, seine Wirksamkeit und Ein-
satzmoglichkeit aufzuzeigen, sondern man muss
dem Kunden auch durch das eigene Verhalten das
Gefiihl geben, bei dieser Firma herrscht Optimis-
mus und erfolgreiches Handeln und Produzieren.

Oft hatte ich daher Gelegenheit, nach dem Mot-
to: ,,immer nur Licheln und immer vergniigt ...
meine Kundengespriche fithren zu miissen.

Das Schlimmste fiir mich in dieser Zeit, sozusagen
der Schrecken aller Schrecken, war der Besuch ei-
nes neuen, vollkommen unbekannten Kunden.

Vom Auffinden des Ortes, wo der Kunde den Be-
such wiinschte, bis zum Auffinden des richtigen
Gesprachspartners war es oft ein dorniger Weg.
Da meine Firma im Bau-Nebengewerbe titig war,
saBBen meine Ansprechpersonen meist in den Bau-
leitungen der Baustellen.

Nun ist so eine Baustelle ein Betrieb mit recht rau-

en Abldaufen. Die dort Beschiftigten sind durch
thre Tétigkeit bei Wind und Wetter, bei Staub und
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Regen, meist robuster und nicht sehr zimperlich.

Betrat ich also solch eine neue Baustelle, um mei-
nen Ansprechpartner zu suchen, so marschierte ich
hinein, denn ein Einfahren mit dem Auto ist durch
die Beengtheit des Platzes meist nur dem Bauleiter
vorbehalten. Durch oft kndcheltiefen Staub oder
Schlamm — je nach Jahreszeit — zu stapfen, erleich-
terte dem ,,Torticollis-Kopf-Verdrehten® gerade
nicht die Suche nach der Baracke der Bauleitung.
Diese lag oft gut getarnt hinter groBen Sand- und
Erdhaufen. Die auf dem Geldnde anzutreffenden
»schaufelnden Beschiftigten® nach dem Weg zu
fragen, war oft nutzlos. Sie verstanden hochstens
die Frage — Wo Polier? — und deuteten dann freund-
lich lachelnd in die verschiedensten Richtungen.

Einer, der hier mit verdrehtem Kopf in solch einem
Irrgarten herumstapft, wird schon nach kiirzester
Zeit als sehr gefahrdeter Mensch — weil behindert
und unzurechnungsfahig — eingestuft, und hat die
Baustelle schleunigst zu verlassen. Dementspre-
chende Kommentare musste ich mir anhoren.

Aber nicht nur der Besuch von rauen Baustellen
hatte es in sich.

In sehr unangenehmer Erinnerung ist mir auch die
Suche nach der Adresse eines Architektur-Biiros
in einer sehr bekannten Wiener Geschéftsstralle.
Knapp vor dem vereinbarten Gespriachstermin
eilte ich durch die Menschenmenge in dieser sehr
belebten Strale und musste feststellen, dass sich
die gesuchte Hausnummer auf jener Stral3ensei-
te befand, zu der mein Kopf nicht hindrehte. So
musste ich bei jedem Hauseingang, von dem ich
glaubte, er konnte es sein und den ich aber im Vo-
ritbergehen nur erahnte, stehen bleiben, eine Kor-
perdrehung machen, um nach der Hausnummer
zu sehen. Mein gemarterter Nacken mit dem dreh-
behinderten Kopf verband sich darauf mit meinen
arg strapazierten Nerven zu einem unheilvollen
Geist, der mir schwer auf den Schultern sal3, mich
niederdriickte und mir ununterbrochen zuraunte
,,Geh doch weg von hier, alle Leute sehen dich be-
reits an, mit deiner Behinderung findest du nicht
einmal den Hauseingang, wie willst du dann ein
Verkaufsgesprach fiihren mit Leuten, die du nicht
kennst ...“. Nur mit duBlerster Willensanstrengung
konnte ich den Ausbruch von Panik verhindern
und fand die Adresse und die Gesprichspartner.
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Wenn ich heute an diese Situation denke, meine
ich, damals ,,Blut geschwitzt* zu haben

Ubrigens fithrte dieser Kundenbesuch zu einem
Auftrag fiir meine Firma.

Wie jeder andere auch, befolgte ich wohlgemein-
te Ratschléage, diesen oder jenen Arzt, Heiler oder
Masseur aufzusuchen. Leider ohne Erfolg in Be-
zug auf meine Krankheit. Wahrscheinlich haben
auch manche von Thnen einen langen Weg gehen
missen, bis Sie zum ersten kundigen Arzt gelang-
ten.

Eine Allgemein-Medizinerin in Wien wies mir mit
threr Frage ,,Haben Sie sich schon neurologisch
untersuchen lassen?* — und dann mit der Bemer-
kung: .,... denn es konnte Thr Leiden auch Anzei-
chen eines beginnenden Kopf-Tumors sein!“ — den
ersten richtigen Weg. Ich suchte eine von dieser
Arztin empfohlene Neurologin auf, die mich in
das Krankenhaus einwies, wo sie die Neurologie
leitete. Nach einem Kurzaufenthalt verbunden mit
vielen Untersuchungen ,,endlich® die Diagnose:
Torticollis! Behandlungsschritte: zuerst Medika-
mente, ev. als zweiter Schritt Gift, injiziert in die
betroffenen Muskeln und als dritter und letztmog-
licher Schritt die Operation. Die von dieser Fach-
arztin begonnene Behandlung mit Medikamenten
und psychologischen Gesprachen war leider nicht
erfolgreich.

Weiter nach Heilung Ausschau haltend, erhielt ich
iiber Bekannte den Rat eines Kéarntner Neurolo-
gen, mit meinen Beschwerden doch in das Wiener-
Allgemeine Krankenhaus zu Herrn Dr. Auff zu
gehen. Dort wusste man Bescheid und nach kur-
zem stationdren Aufenthalt wurde ich von Dozent
Dr. Auff erstmals mit Botulinumtoxin behandelt.
Diese Behandlung war fiir mich einige Jahre sehr
erfolgreich und bewirkte fast vollige Beschwerde-
freiheit, bis die Bildung von Antikérpern eine Ver-
minderung der Wirkung einleitete.

Ein sehr positives Erlebnis war fiir mich im AKH
das Kennenlernen von Menschen, die so wie ich
diese Krankheit hatten und die mir das Gefiihl
gaben, mit meiner Krankheit nicht allein zu sein.
In den Géangen der alten Neurologie im AKH in
der Warteschlange stehend, nahmen wir, die Be-
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troffenen, endlich wahr, dass sich hier in der Er-
krankung Gleiche zusammenfinden, die ihre Sor-
gen, Note und Erfahrungen austauschen konnten,
sehen konnten, wie es den anderen besser oder
schlechter ging als einem selber, und daraus Hoft-
nung schopfen oder Mitleid verspiiren.

In einer dieser ,,dystonischen Warteschlangen
im Allgemeinen Krankenhaus lernte ich auch
Frau Christa Hafenscher kennen, die Mutter der
Osterreichischen Dystonie Gesellschaft. Thr ver-
drehter Kopf, ihre verspannten und schmerzen-
den Hals- und Nackenmuskeln konnten ihr ihre
Kontaktfreudigkeit nicht rauben. Immer fand sie
aufmunternde Worte fiir die Mutlosen und Resi-
gnierenden und vermochte sie dadurch ein wenig
aufzurichten. Als Gastwirtin im wahrsten Sinn des
Wortes fiihrte sie ihr Lokal im 16. Wiener Gemein-
debezirk. Christa Hafenscher in ihrem Betrieb zu
sehen — servierend mit total verdrehtem Kopf und
schmerzverzerrtem Mund, der erst wieder lachelte,
wenn sie Speisen und Getranke vor ihren Gésten
niederstellte — lieB die groBe Anstrengung erken-
nen, die jeder Betroffene aufbringen muss, um sein
personliches Schicksal zu meistern.

Was wollen wir von der Osterreichischen Dystonie
Gesellschaft bezwecken, wenn wir iiber unser Leben
und unsere Erkrankung berichten?

Wir wollen Mut machen, wir wollen Thnen sagen,
dass es nicht nur in Ihrem Leben Augenblicke der
Verzweiflung und des ,,Nicht-mehr-Wollens* gibt.
Wir wollen Thnen das Gefiihl vermitteln, dass Sie
nicht allein sind mit all Ihren Problemen, mit Ihren
Korperverdrehungen, mit Thren Muskeln, die sich
entschlossen haben, ein oft schmerzhaftes Eigen-
leben zu beginnen und sich nicht mehr dem Wil-
len des Korper-Inhabers unterordnen wollen. Vor
allem aber wollen wir Sie vor der Gefahr warnen,
sich zu verschlieBen, sich abzukapseln, sich selbst
auszugrenzen oder gar aufzugeben.

Sich selbst aufzugeben bedeutet den Anfang vom
Ende.

Gehen Sie hinaus, wagen Sie es, vor Thr vielleicht
schon verschlossenes ICH zu treten und finden
Sie den fiir Sie lebenswichtigen Mut, andere an-
zusprechen und den Kontakt zu suchen. Nehmen
Sie mit Menschen Kontakt auf, versuchen Sie zu
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zeigen, dass Sie ein Kranker sind, der nur an einer
bestimmten Erkrankungsform leidet, der sich aber
nicht aufgibt. Ein Kranker, der Denken und Fiih-
len kann, der sich seinen Weg sucht und ihn geht,
der aber nicht innehélt und sich — resignierend —
selbst aufgibt.

Wenn Sie solche Schritte und Handlungen, zu Ih-
rem eigenen Wohl, aus eigener Kraft nicht setzen
konnen, wenn die Schwiche liberwiegt, dann su-
chen Sie in Threm eigenen Interesse die KRAFT
DER GRUPPE.

Unsere behandelnden Arzte verweisen heute be-
reits auf die Selbsthilfegruppen, deren Wichtigkeit
sie langst erkannt haben.

Finden Sie Trost, Rat und Anteilnahme in der
Gruppe, werden Sie ein Zuhorender, lauschen Sie

den Erzidhlungen jener, denen es absolut schlechter
geht als Thnen, wandeln Sie sich vom Mutlosen in
den Hoftnungsvollen, werden Sie als Mitleidender
ein Ratgeber der Hilfesuchenden, treten Sie vor,
erzahlen Sie auch ein bisschen von Ihrer Geschich-
te, vielleicht lenkt das einige Schwermiitige ab
von ihrem andauernden Leidensdruck, vielleicht
schopfen andere Mut durch Thren Bericht, und Sie
selbst laden auch ein wenig seelischen Ballast ab.
Verzagen Sie also nicht, sondern bauen Sie mit der
Gruppe Kraft auf, die Sie ja zur Bewiltigung Threr
Schwierigkeiten brauchen.

Als Letztes, vergessen Sie nicht die Heilkraft des
Lachens. Wenn gerade niemand da ist, um Thnen
etwas Humorvolles zu erzdhlen, besorgen Sie sich
ein Biichlein und lernen Sie wieder zu schmunzeln
und lachen.

Dystonie und Sport

Auch fiir Dystoniepatienten gibt es keinen Grund,
auf regelmaBige korperliche Aktivitiat zu verzich-
ten. Es gibt eine Vielzahl von Dystoniepatienten,
die fiir sich selbst regelmiaBige korperliche Aktivi-
tit als eine wichtige Begleitbehandlung ihrer Er-
krankung erkannt haben. Insbesondere Wandern,
langsames Joggen, Schwimmen aber auch Tanzen
werden von Dystoniepatienten oft als sehr wirksam
und entspannend empfunden.

Prim. Univ.-Prof. Dr. Peter Schnider

e Bl g b 1
Liebe GriiBe von der Bergwanderung in Kaprun vom
héchstgelegenen Kraftwerk Osterreichs.

Na, wo ist denn der Ball.
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WARUM tust du dir das an ...2

Prof. Mag. Richard Schierl
Obmann der ODG

,.":“—_u,_;

Ich wurde einen Tag nach dem Fall von Stalingrad
geboren. Hatte trotz Krieg und Nachkriegszeit
samt Besatzung und Mangel eine sehr gliickliche
Kindheit bis zum Jahre 1949.

Da starb mein Vater an einer Lungenentziindung
und einige Monate spiter begann fiir mich die
Schule.

Beim Schreibenlernen kam das erste Mal in mei-
nem Leben die Dystonie hervor, ohne dass irgend-
wer sagen konnte, was das fiir eine unheimliche,
ratselhafte Erscheinung sei, die da meine Bewe-
gungen offenbar unbeherrschbar machten. Doch
davon spiter!

Im Jahre 1994 wurde ich durch einen jungen Neu-
rologen, der mich bei einer Veranstaltung beob-
achtet hatte, auf Univ.-Prof. AUFF und seine
»Spezial-Injektionen® aufmerksam gemacht.

Es kam zu einem mehrtigigen Aufenthalt an der
Universitdtsklinik fiir Neurologie am AKH Wien.

Tag der Selbshilfe/Jeder fir Jeden im Wiener Rathaus.
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Irgendwie entstand bald mit den dortigen Arztin-
nen und Arzten, Pflegerinnen und Pflegern, wenn
Zeit war, ein freundschaftlicher Gedankenaus-
tausch und ich fiihlte mich dort ,,wie im Urlaub®.
Der Verdacht bestdtigte sich: das, was da jahr-
zehntelang meine Bewegungen gestort hatte, war
DYSTONIE! Ich blieb dann ,,Kunde®“ im AKH
bis heute, zuerst bei Herrn Prof. Dr. AUFF, spéter
und heute bei Univ. Prof. Dr KRANZ.

Im Friihjahr 1997 erhielt ich dann eine Einladung
von einer ,,Dystonie Gesellschaft® zu einem Dys-
tonie Symposium im AKH. Da hat man natlirlich
als Betroffener Interesse und ich ging neugierig
hin.

Ich setzte mich sehr weit hinten in die letzte Reihe
und wollte mir das alles nur einmal anhoren.

Und ich staunte nicht schlecht, denn: von SELBST-
HILFE, Selbsthilfegruppe, von den Moglichkeiten,
die da weit iiber das Medizinische hinaus fiir die
Lebensbewiltigung, ja fiir die Lebenskunst, nicht
gegen, sondern mit dieser Krankheit zu leben, ge-
boten werden, hatte ich bislang keine Ahnung. Am
30. Mirz 1998 entschloss ich mich dann, der Oster-
reichischen Dystonie Gesellschaft beizutreten.

Meine Begeisterung und mein Interesse waren
groB3. Es kam zu einigen Besuchen bei Frau Ha-
fenscher im DRESCHERL-Beisel auf der Ottak-
ringer Hauptstral3e, immer verbunden mit einem
guten Papperl, zumal mir ja diese freundlich-ge-
miitliche Gaststitte lingst bekannt war. Nach Se-
minaren oben am Wilhelminenberg ging ich gerne
dorthin ,,wos Gscheit’s“ papperln und mit Bank-
kollegen hatten wir dort manchmal zu Martini
,Ganslessen®. Jetzt bekam ich dort auch Nahrung
fir Geist und Seele. Frau Hafenscher versorgte
mich mit viiiel Informationsmaterial iiber Dysto-
nie, Coping und Selbsthilfe auf Deutsch und Eng-
lisch. Und ich besuchte die im dortigen Extrazim-
mer regelmaBig tagende Selbsthilfegruppe.

In der Osterreichischen Bankenlandschaft blieb in
dieser Zeit auch kein Stein auf dem anderen und
damit kam es auch zu groBen Anderungen in mei-
nem Berufsleben.

DYSTONIE RUNDBLICK 41




Osterreichische Dystonie Gesellschaft

Besuch von Frau Dr. Fuchs bei der Wiener Selbsthilfegruppe

Die groBe Fusion der Credit-Anstalt-Bankverein
in die Bank Austria war gerade abgeschlossen.
Jetzt stand die Fusion der Giro-Zentrale/GiroCre-
dit in die ERSTE-Bank bevor.

Nun, ich war damals in einem doch schon pen-
sionsnahen Alter, hatte bereits fast 44 Versiche-
rungsjahre und gehorte damit zu der Gruppe von
Mitarbeitern, die man — betriebswirtschaftlich be-
trachtet — bei so einer Fusion gerne als Ballast in
die Pension abwerfen wollte.

Ich muss sagen, ich ging nicht gerne in die Pension.
Ich hatte eine sehr schone, interessante Tatigkeit
als Bildungsleiter mit vielen Kontakten zu jungen
Leuten, zu Menschen im geistigen und kulturellen
Leben und war auch in der Erwachsenenbildung
sehr gerne mit meinen Bildungs-Kultur-Natur-
Reisen titig.

Nachdem ich meine Haut so
teuer wie moglich verkauft
hatte, unterschrieb ich den
mir vorgelegten Vertrag und
ging dann sehr melancho-
lisch ins DRESCHERL, wo
ich wahrscheinlich nicht nur
ein Bier trank.

Die Frau Hafenscher tros-
tete mich und kam mit der
Idee, jetzt als Pensionist hitte
ich ja genug Zeit, um in der
ODG - am besten im Vor-
stand — mitzuarbeiten! Und
sie hatte gleich — ausgefuchs- |
te Strategin! — eine Einladung

ternationalen Treffen von DYSTONIE-Organisa-
tionen in der Hand, sie konne da aus beruflichen
Griinden nicht fahren, das solle gleich ich einmal
iibernehmen. Das Treffen fand in Balde statt und
ich musste rennen, um tiberhaupt noch Flugtickets
zu bekommen.

In Barcelona kam ich zum ersten Male mit Frau
Didi Jackson, die Griinderin der Deutschen DYS-
TONIE Gesellschaft — eine groBartige Dame! —und
auch Geburtshelferin unserer ODG, und auch zahl-
reichen klugen, weitblickenden und liebenswiirdi-
gen Personlichkeiten aus aller Welt zusammen, die
alle das Motto “YOU ARE NOT ALONE! - DU
BIST NICHT ALLEIN!” fiir ein besseres Leben
mit DYSTONIE verband. Es war dies eine Arbeits-
tagung mit der Arbeitssprache Englisch, die in nicht
zu grofBen Arbeitsgruppen sehr effizient tétig war.
Die Einteilung erfolgte durch Los.

Und ich hatte das Gliick, mochte ich sagen, mit
den Chilenen in eine Gruppe zu kommen. Chile
war mit einer groflen Delegation anwesend!

Ich staunte nicht schlecht, was dort die DYSTO-
NIE-Betroffenen in ihrem Land alles machen.
Wie die um ihre ESPERANZA (HOFFNUNG)
kampfen, wie pfiffig und kreativ die das angehen.
Bis heute bin ich noch mit denen in freundschaft-
licher Verbindung!

Nun, ich kam hochmotiviert zuriick und wollte
am liebsten gleich alles auf einmal machen. Derart

nach Barcelona zu einem in- Fad war es nie: gearbeitet, um der Sache wegen gestritten und gelacht haben wir genug!
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hochgestimmt wurde ich in den Vereinsvorstand
kooptiert und in die Vorbereitungen zum 3.Wiener
DYSTONIE Symposium mit Generalversamm-
lung einbezogen. Ich sollte dort auch eine Rede
halten und in den Vereinsvorstand gewihlt wer-
den. Frau Hafenscher regte an, ich solle doch ein-
fach iiber mein Leben mit Dystonie sprechen. Fiir
mich wurde das eine biografische Therapie, die ich
am 9. Oktober 1999 im AKH vortrug.

Manche von Thnen erinnern sich noch daran und
ich mochte den Text hier anfiigen. Fiir mich hat er
bis heute seine Giiltigkeit erhalten.

Nun, seit damals sind mehr als 16 Jahre vergan-
gen!

Vorne hat Frau Hafenscher in dieser Jubiliumsaus-
gabe im Kapitel ,,Aus unserer Chronik* die wich-
tigsten Daten und Ereignisse der ODG angefiihrt.
Ich mochte mich daher hier nur auf einige person-
liche Daten beschranken.

Im Jahre 2001

erhielt ich von Herrn Bundesprasidenten Dr. Tho-
mas Klestil den ehrenden Berufstitel ,,Professor
als ,,Publizist und Vortragender* verliechen.

Es war dies eine spite Anerkennung fiir meine Ar-
beit in der Berufs- und Erwachsenenbildung. Ger-
ne mochte ich mich bei meinen ehemaligen Chefs
Herrn BM a. D. Dkfm. Ferdinand LACINA,

der etliche Jahre als Generaldirektor der GiroCre-
dit-Bank, erfolgreich und beliebt, gewirkt hat, dem
Personaldirektor der Bank, Herrn Dr. Helmut
SELBMANN, der etliche Jahre lang mein unmit-
telbarer Chef war, dafiir bedanken, dass sie diese
Auszeichnung eingereicht haben. Dr. Selbmann ist
leider nicht mehr unter uns.

Unvergessen ist mir seine Antwort, wenn ich ihn
in angespannten oder/und schwierigen Situatio-
nen mahnte: ,,Helmut, Du bist der Chef, Du musst
jetzt sagen, entscheiden, was wir tun sollen!*

Er antwortete mir cool: ,,Richard — Du brauchst
keinen Chef!* Friede seiner Asche!

Bedanken mochte ich mich da auch bei meiner
ehemaligen Kollegin Ilse FETIK.

Heute ist sie Betriebsratin in der ERSTE Bank und
Bundesritin fiir Wien. Sie hat mich immer sehr ge-
mahnt und unterstiitzt, die notwendigen Schritte
als geehrter Betroffener dafiir zu setzen.

JUBILAUM 2015

Ab 2002

wurde meine Stimme leider immer behinderter,
»Spasmodischer®. , Je friiher eine Dystonie auftritt,
umso wahrscheinlicher ist es, dass sie auf andere
Korperregionen iibergreift”. Jetzt also auch laryn-
genale DYSTONIE!

Botulinum-Injektionen in den Kehlkopf halfen
zunachst, brachten aber auch starke Nebenwir-
kungen mit sich, Verschlucken, Hustenanfille.

2004

Wahl zum Obmann des Vereines ,,Osterreichische
Dystonie Gesellschaft® auf Vorschlag der Griin-
derin Frau Hafenscher.

2005
Heirat mit Gabriela nach langjahriger Freund-
schaft und Kameradschaft

2010

Lungenentziindung mit Ausbildung eines Eiter-
sacks in der Lunge. Rasche lebensrettende Opera-
tion auf Initiative von Herrn Prim. Univ.-Prof. Dr.
Schnider.

Er hat mich wohl von der ,,Kippe ins Jenseits*
wieder heruntergeholt und mir weitere Jahre mit
relativ guter Gesundheit verschafft. Seither keine
Botulinum-Spritzen in den Kehlkopf.

2015
Arbeit der Vorbereitung DOPPELJUBILAUM
unserer Gemeinschaft.

WARUM tut man freiwillig diese Arbeit?
WOHER bekommt man dafir den Antrieb und
die Motivation?

Nun, auch ein Ehrenamt ist ein Amt, zwar unbe-
zahlt, aber dennoch mit ganzer Verantwortung
und Verpflichtung, mit der Last des Amtes! Der
Betrieb einer solchen medizinisch-sozialen Selbst-
hilfe-Organisation wie unserer ODG hat viele
Aspekte: medizinische, soziale, psychologische,
organisatorische, wirtschaftliche, finanzielle usw.
Dementsprechend gibt es auch genug Arbeit, ge-
nug zu 16sende Probleme, mit denen sich der Vor-
stand zu beschéftigen hat.

Es kommt mitunter vor, dass liebe Freunde und
Bekannte, die mich oft noch aus meiner Berufszeit
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her kennen und meine Tatigkeit hier wohlwollend
— bewundernd und verwundernd zugleich — beob-
achten, die Frage stellen: WARUM tust Dir das
eigentlich an? Und ich muss selbst bekennen, dass
diese Frage oft auch in mir arbeitet. Spontan ge-
lang es mir — fast zufillig — darauf eine Antwort
zu formulieren.

Es war am 28. November 2014 bei 10 Jahres-Feier
der Selbsthilfegruppe Salzburg. Ich werde spontan
um ein Schlusswort gebeten. Spontan kann ich
mithilfe eines Lautsprechers deutlich einige Sétze
sagen:

Meine Lieben, glaubt mir, wenn man an so einer
Sache, an so einer Organisation arbeitet, erlebt
man nicht nur Gutes, Schones und Edles.

Da gibt es dauernde Geldsorgen, da gibt es Mei-
nungsverschiedenheiten, da gibt es Frust iiber
Gleichgiiltigkeit und Desinteresse, da wird einem
das Ungleichgewicht von Gebrauchtwerden und
Etwas-brauchen oft allzu bitter bewusst.

Und dann sitzt du allein, vor deinem PC und in dir
krallt sich die Frage fest: WARUM tust du dir das
eigentlich an?

Hast du das notwendig?

Meine Lieben, wenn ich Euch so anschaue, wenn ich
Euch in die Augen schaue, wenn ich Euer Vertrau-
en, Eure Hoffnungen sehe, Eure Ermutigung erlebe,
dann weil} ich es wieder, WARUM ich mir das antue!
JA, die Entscheidung — nehmt alles nur in allem!
war sinnvoll!

Diese Arbeit fir meine Mitkranken hat meinen
Pensionsjahren Sinn und Inhalt gegeben!

Ganz zum Schluss nochmals zuriick zum Anfang:
Als kleiner Bub ging ich oft an der Hand meiner
guten Mutter auf den Friedhof zum Grab meines
Vaters.

Auf dem Weg las ich oft und oft einen Spruch auf
einem Grabstein:

Das Leben wihret siebzig Jahr,

und wenn es hoch kommt

wdhret es achtzig Jahr.

Und wenn es kostlich gewesen ist,
ist es Miihe und Arbeit gewesen.
Psalm 90, BIBEL, Altes Testament

Mal sehen, jetzt mit Mitte siebzig bin ich neugie-
rig, wie hoch es noch kommt und wie kostlich es
noch werden wird.

Meine Aufmerksamkeit gilt der Zukunft.

Wer will, kann und wird diese Arbeit, diese Orga-
nisation, diese Verantwortung in Zukunft iiber-
nehmen?

Wer wird das Notwendige - NOT WENDENDE!
— auch in Zukunft fiir die von DYSTONIE be-
troffenen Menschen tun? (mindestens 8.000 bis zu
18.000 !!! in Osterreich).

Das Wirken dieser Osterreichischen Dystonie-
Gesellschaft muss weitergehen, auch wenn wir ein-
mal nicht mehr konnen oder nicht mehr sind!

richard.schierl@chello.at

Fixpunkte des ODG-Jahres

Marsch der seltenen Erkrankungen

ail X
Tag der Selbsthilfe
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Lebensreise durch das Land

der DYSTONIE

Referat gehalten beim 3. Wiener Dystonie-Symposium am 9. Oktober 1999 im Wiener AKH
aus Anlass der Berufung in den ODG-Vorstand von Richard Schierl.

Ein Land kennenzulernen, meine sehr geehrten
Damen und Herren, dafiir gibt es verschiedene
Maoglichkeiten.

Eine zum Beispiel ist die: Sich mit Atlanten und
Biichern zu beschiftigen, den geografischen Auf-
bau, die geologischen Formationen zu studieren,
sich Karten und Studien uiber Klima, Fauna, Flo-
ra anzusehen, Berichte iiber Geschichte, Literatur,
Kunst, Kultur, Sitten, Brauche, Wirtschaft und,
und, und zu lesen ...

Und eine andere Moglichkeit ist die: Man gerit
in ein Land, sicht Biume, Wiesen, Walder, Felder,
erlebt Regen und Sonnenschein, Hitze und Kilte,
begegnet guten und weniger guten Menschen, er-
fahrt — im wahrsten Sinne des Wortes das Land
mit seinen Landschaften und Stadten.

In meiner Kindheit habe ich es oft und oft erlebt.
Minner begannen bei jeder moglichen Gelegen-
heit zu erzdhlen: ,,Vom Krieg“, von Polen, Russ-
land, von afrikanischen Wiisten, von Inseln und
Kiisten in weit entfernten Meeren und besonders
oft von einem Land — geheimnisvoll und furcht-
einfloBend, aber auch voller Herausforderungen
und wie gemacht fiir Heldentaten: von Sibirien ...
Diese Mianner hatten, bevor sie dorthin kamen,
bestimmt keinen Baedecker gelesen. Ihre Berichte
kamen aber aus ganz intensivem Erleben. Wie sie
dort gehungert, gedurstet, gefroren haben, wie sie
gekdampft haben, wie sie vielen Gefahren und dem
Tod Dutzende Male gegeniibergestanden haben,
von Menschen, die ihnen begegnet sind.

Meist und mit guten Griinden voll Hass und Ver-
langen nach Rache. Aber es gab nicht nur Feindli-
ches, es gab auch Menschliches, Helfendes, Verzei-
hendes zu berichten.

Ja — nun, meine Damen und Herren, so wie diesen

Minnern erging es irgendwie auch mir, als ich in
das Land der Dystonie geriet.
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Es war im Herbst des Jahres 1949, in den ersten
Wochen der Volksschule. Wir lernten schreiben.
Aber mir konnte und konnte es nicht gelingen,
die Kreiserln, die Quadraterln, die Buchstaben
,,schon® und flott wie die anderen Schiller zu ma-
chen. Alle bemiihten sich: die Lehrerin, der Direk-
tor, Schularzte, meine arme Mutter ...

Alle waren ratlos, hilflos — ich auch.

Ich konnte also nur sehr miihevoll und langsam
schreiben. Das war, das ist — heute weil3 ich das! —
der Schreibkrampf. Spiter (in der Pubertidt kam
dann der Torticollis und ein leichtes Meige-Symp-
tom dazu) — irgendwie schaffte ich aber die Volks-
schule.

Ich kam in die Hauptschule. Damals war das fiir
so einen wie mich, ,,der net amol g’scheit schreiben
kann* — der B-Zug. Ich schaffte — als sehr schlech-
ter Schiiler! — auch irgendwie die Hauptschule.
Wie oft hatte aber unter meinem Gekritzel, fiir das
ich mich so abgemiiht hatte, mit roter Tinte ,,unle-
serlich® und ,,unfertig® gestanden.

JA, das war schon ein Kreuzweg: Die Hauptschule
mit ihrer Rohrstaberlpddagogik, mit ihrer ratlosen
Beschranktheit und Dumpfheit.

Ich konnte also sehr schlecht schreiben, nichts
Schriftliches rasch genug fertigbringen, und ich
war offenbar auch sonst zu nicht viel zu gebrau-
chen.

Das wurde mir so manches Mal auch vorwurfsvoll
vorgehalten. Besonders, wenn Handarbeiten und
Geometrisches Zeichnen war, musste ich mir sa-
gen lassen, dass ich ,,nicht einmal das Primitivste*
zusammenbringe.

Nur: ich las gerne und ich las viel, und: lesen konn-
te ich genau so schnell wie die anderen Schiiler!
Ich ging sehr gerne in die Vorstellungen vom ,, The-
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ater der Jugend®, und in Museen, wenn freier Ein-
tritt war. Meine Lieblingsfacher waren Heimat-
kunde, Geschichte und Deutsch.

Dennoch: je ndher das Schulende kam, je néher
die Berufswahl rickte, desto diisterer wurden mei-
ne Aussichten, je mehr meiner Mitschiiler schon
von ihren schonen Lehrstellen berichteten, desto
sorgenvoller und gedriickter wurde die Stimmung
meiner armen Mutter.

Aber: es kam die Wende zum Guten. Und da denke
ich voller Dankbarkeit an einige helle, freundliche,
aufgeschlossene, hoffnungsgebende Menschen,
meist auch Menschen liber den herkommlichen
Konventionen.

Und da wird auch mein Behindertenleben irgend-
wie zum Lehrstiick: Da wohnte in unserem Hau-
se ein interessanter Mann, ein ,,Doktor phil.*,
ein Journalist, weltaufgeschlossen, hilfsbereit und
interessiert am Schicksal seiner Mitmenschen,
helfend, aber nicht sich einmischend. Er war
vor Jahren — wir schrieben 1956! — als englischer
Kulturoffizier nach Wien gekommen.

Ich glaube, er kannte alle wichtigen Leute in Os-
terreich und schrieb fiir groBe englische und deut-
sche Tageszeitungen.

Der nahm mich ,,hoffungslosen Fall“ und ging
mit mir in das ,,Psychologische Institut der Stadt
Wien“. Fiir mich Lausbuben war das damals ein
Uber-Erlebnis.

Ich musste mehrere Male hingehen und musste
mehrere Tests und Aufgaben machen.

Vollig ungewohnt war fiir mich, dass man sich
iber meine Schrift, {iber meine Art zu schreiben,
nicht entsetzte.

Dass man Geduld mit mir hatte, dass man wartete,
bis ich fertig war, dass man mir nicht Unfertiges
einfach wegnahm, und das man mich dann immer
noch freundlich und sogar lobend behandelte.

Vollig iiberrascht waren meine Mutter und ich, als
man uns das Ergebnis der Tests mitteilte: Ich solle
doch weiter in die Schule gehen und ich wire be-
gabt genug, eine Matura zu machen.

Freilich, als meine Mutter einige (zaghafte) Versu-
che machte, mich in solchen Schulen mit Berufung
auf die Tests unterzubringen, scheiterte das.
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Es scheiterte am Geist, an den Anschauungen der
damaligen Zeit. ,,Wia soll den der Bua a Matura
mochn, der konn jo net amol schreibn® ...

Mir wurde es aber ermoglicht, eine Buchhéndler-
lehre zu absolvieren, und zwar als Verlagsbuch-
handler im namhaften Verlag Herder.

Meine Mutter machte mir zum Lehrantritt ein
sehr gescheites Geschenk: Sie kaufte mir eine Rei-
seschreibmaschine, auf dieser habe ich spéter, als
25-Jahriger meine Matura geschrieben, dann mei-
ne Seminararbeiten und meine Diplomarbeiten
auf der Wirtschaftsuniversitét.

In der Berufsschule begegnete mir in Form meiner
Klassenvorstandin, Frau Dkfm. Marianne Bargil,
wirklich ein Engel meines Lebens!

Diese Frau war damals eine ganz junge Berufs-
schullehrerin fiir verschiedene kaufménnische Fa-
cher und Sprachen. Sie hat es dann — mit Recht
—noch sehr weit gebracht:

bis zur Leiterin der berufspidagogischen Akade-
mie des Bundes.

Sie hat ihren Schiilern nicht immer nur vorgehalten
und bewiesen, was sie alles nicht konnen, sie hat ih-
ren Schiilern vor allem gezeigt, was sie konnen!!!
Ich konnte es zuerst gar nicht glauben, aber ich be-
kam auf einmal Vorzugszeugnisse, ich, der Behin-
derte, der Zitterer, wurde von meinen Mitschiilern
sogar zum Klassensprecher gewéahlt !

Nach der Lehre ermdglichte mir der Verlag Herder
ein mehrmonatiges Praktikum in Deutschland, wo
ich mich auf Werbung und Marktforschung spezi-
alisieren konnte.

Ich hatte immer Spal3 und Freude an dieser Tatig-
keit.

ABER:

Schau Dir den Menschen an!

Und sehe nicht, was er ist,

sondern das, was aus thm noch werden kann!

Mit diesem Grundprinzip der Pidagogik trat wie-
der Frau Dkfm.Bargil in mein Leben und dréang-
te mich, nicht stehen zu bleiben, weiterzumachen.
Und das war gut.

Ich trat in die damalige ,,ArbeiterMittelSchule*
ein.
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Fast genau an meinem 25. Geburtstag konnte ich
nach viereinhalb Jahren nebenberuflichem Abend-
studium die Matura ,,mit Auszeichnung* ablegen.
Meine Damen und Herren, géonnen Sie mir bitte
die Freude, aber das war wirklich die Leistung in
meinen Leben, auf die ich stolz bin.

Nicht stehen bleiben, weiter: ein Studium der Be-
triebswirtschaft.

Beruflicher Wechsel von den Biichern zum Bank-
geschaft:

Werbung, Marketing, Standortanalysen, Perso-
nalarbeit, Bildungsarbeit, Personalentwicklung ...

Gesellschaftliches Engagement als Mitglied des
Betriebsrates, in der gewerkschaftlichen Bil-
dungsarbeit, und: worauf ich besonders stolz
war: als BehindertenVertrauensmann nach dem
BehindertenEinstellungsGesetz in unserem Bank-
betrieb.

Meine Arbeitsinhalte haben mir immer groBen
Spal3 gemacht (und ich war, glaube ich, auch eine
recht anerkannte Fachkraft.)

Meine sehr geehrten Damen und Herren,

das alles ging einher mit allen Zeichen und Lasten
unserer Krankheit.

GestoBen werden von unsichtbarer Hand beim Ar-
beiten, gerade wenn man es am wenigsten braucht,
beim Feiern, wenn man zum Wohle das volle Glas
hebt.

Gezwungen werden von einer unsichtbaren Faust,
die dir den Kopf irgendwohin dreht, wenn du das
Haupt frei erheben willst.

Gewlirgt werden, von unsichtbaren Gegnern,
wenn du mit klarer, angenehmer Stimme iiberzeu-
gen, schmeicheln, dich mitteilen willst. Aber, was
soll es.

Meine sehr geehrten Damen und Herren, erst im
Dezember 1994 erfuhr ich durch die Diagnose hier
im Hause (im AKH Wien), durch welches Land
ich gereist war, durch welches Land ich da auch
gestofBBen, gedreht und gewiirgt worden bin. Ich
war im Land der Dystonie.

Meine sehr geehrten Damen und Herren,

jeder von uns hier steht sein Leben lang, ja, jeden
Tag vor zwei Fragen:

WOVON soll ich leben?

WOFUR soll ich leben?
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Zur ersten Frage: WOVON soll ich leben:

Beruf, Einkommen, Fortkommen, berufliche Ent-
wicklung.

Wie Sie aus meinem Reisebericht ersehen haben,
geht es in einem Leben mit Behinderung beim per-
sonlichen Fortkommen oft auch darum, sehr ge-
nau zu unterscheiden:

Sind wir behindert?

oder Werden wir behindert?

oder aber auch manchmal:

Behindern wir uns oft gar selbst?

Nun: WOFUR sollen wir leben?

Hier geht es fiir jeden einzelnen um nicht mehr
und nicht weniger als um unseren hochstperson-
lichen Lebenssinn, um unser hochstpersonliches
Lebensgliick.

Jeder von uns muss das fiir sich auch hochstper-
sonlich beantworten.

Meine Damen und Herren,

ich mochte Sie sozusagen aufgrund meiner reichen

Lebensreise-Erfahrungen aus dem Land der Dys-

tonie hier eindringlich vor einem MAN warnen:

Ich warne Sie vor diesem MAN mit dem einen

H»N“ !

Dieses MAN wiegelt uns Gliicksschablonen vor:

wenn MAN ein schones Auto héitte, dann ...

wenn MAN ein Haus in xy hitte, dann ...

wenn MAN eine Frau hitte, einen Partner jajaja ...

und fiir uns besonders verhdngnisvoll:

wenn MAN gesund wire, ja dann ...

Meiner Erfahrung nach ist das Gliick:
Leidensfahig und lustfihig sein zu konnen,
seinen eigenen Weg bewusst zu suchen,
seinen eigenen Weg bewusst zu gehen.

Mit oder ohne Auto, mit oder ohne Hauser, mit

oder ohne Partner,

mit oder ohne Dystonie ...

Es geht darum: ... ein erfiilltes, intensives, selbst-

verantwortetes Leben zu fiihren®.

Dieser Satz trifft den Kern.

Wissen Sie, woher ich den habe?

Den habe ich aus einem Filmbericht iiber ein spe-

zielles tschechisches Gymnasium in Prag.

An dem junge blinde Menschen studieren.

Die Frau Mag. Schlamp und ich beschiftigen uns
auch mit Ubersetzen englischer und amerikani-
scher Literatur iiber Dystonie und fiir Dystoniker.
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Aus einer Broschiire fiir Kinder mit Dystonie
mochte ich uns einige Gebote zum Umgehen mit
unserer Behinderung ans Herz legen.

Und diese ,,Gebote” sind, das versichere ich Th-
nen, auch fir Unbehinderte sehr niitzlich.

Da heif3t es:

Entschuldige dich nicht dauernd dafiir, was du
nicht kannst!

Sei aber stolz auf das, was du kannst!

Suche Freunde! Halte zu deiner Familie!

Und: Lerne, gut zuzuhéren!

Lerne, zu vergeben! Lerne, zu vergessen!

Und - vor allem: Liebe mehr!

Meine sehr geehrten Damen und Herren,

Sie kennen das chinesische Sprichwort, ,,Auch
die lingste Reise beginnt mit dem ersten Schritt®.
Aber wir miissen es erginzen: Die Reise und auch
unsere Lebensreise endet mit dem letzten Schritt,
mit dem Tod.

PrePress Digitaldruck Bogenoffsetdruck
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Wir gratulieren der Dystonie Selbsthilfe-Gruppe zu ihrem Jubildum
und freuen uns auf weitere gemeinsame Jahre!

Rollenoffsetdruck

Viele Dichter und Philosophen haben sich mit dem
Verhiltnis von Leben und Tod beschaftigt.
Und jeder Mensch tut das.

Ein MenschenLEBEN, ach es ist so wenig!

Ein MenschenSCHICKSAL, ach es ist so viel!,
sagte Grillparzer

Der Psychotherapeut Viktor Frankl — sein Leben,
sein Zeugnisgeben, sein Werk, das personliche Er-
leben einiger seiner Vortrage haben mir personlich
viel Lebenskraft und Lebensmut gegeben — Viktor
Frankl, sieht in der Endlichkeit des Lebens auch
das Sinnstiftende des Lebens, das, was unser Le-
ben einmalig und einzigartig macht.

Meine Damen und Herren,

unser Leben ist endlich!

Ich fordere Sie dazu auf, jeden Tag aufs Neue, da-
raus den Schluss zu ziehen:

Leben wir endlich! DANKE

,» Hoffnung ist nicht dasselbe wie die Freude dariiber, dass sich die Dinge gut entwickeln.
Holffnung ist vielmehr die Fihigkeit, fiir das Gelingen einer Sache zu arbeiten.
Hoffimung ist auch nicht dasselbe wie Optimismus.
Hoffung ist nicht die Uberzeugung, dass etwas gut ausgeht,
sondern die Gewissheit, dass etwas Sinn hat — egal, wie es ausgeht.
Diese Hoffiung alleine ist es, die uns Kraft gibt zu leben und immer wieder Neues zu wagen,
selbst unter Bedingungen, die uns vollkommen hoffnungslos erscheinen.
Das Leben ist viel zu kostbar, als dass wir es entwerten diirften, indem wir es leer und hohl,
ohne Sinn, ohne Liebe und letztlich ohne Hoffiung verstreichen lassen.

Viclay Havel

Gerne schliefie ich mich dieser Hoffnung an! — Richard Schierl

m
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Liste der Forderer... ...

Wir danken nachstehend angefiithrten Damen und Herren sowie
Institutionen und Firmen fiir ihre Forderungen und Spenden!
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Gesundhelt Osterreich

® 3 BUNDESMIMISTER LS
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OAR Helmut PESCHEL, Kas- .« Allergan
sier der ODG seit Griindung
e i

BERGER
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Benefiz-Reisen

F.Eckmann
O Kriuter

Berger Elisabeth Hiusler Anna Kriuter Ottilie

Berger Martha Hebenstreit Prima. Dr. | Langheinz Mag.phil.

Brameshuber Siegfried Heriburga Anita

Brandstatter MMag. Heil Erwin Lemberger Wilfried
Gunter Herler Elisabeth Lohr Susanne

Dubsek Karl Hitzinger Herbert Mayr Aloisia

Friedl Theresia Kleinbichler Barbara Mosinz Sigrid

Funder Herta Kobinger Rosa Mott Dkfm. Dr. Peter

Graf Herta Koschkar-Moser Doris ' Neumiiller Richard

Jahresbeitrag:

36, -

ermadfigter Jahresbeitrag
12,— € bei Vorlage einer
ORF/GIS-Gebiihren- oder
Rezeptgebiihrenbefreiung
auf Ihren Namen.

DANKE fir lhre ver-
lassliche und treue
Einzahlung und
Unterstitzung.

Beitrags- und Spendenkonto
der ODG:

Kto.-Nr.: 401 75708 003
bei Volksbank Wien BLZ:
43000

IBAN:
AT064300040175708003
BIC: VBWIATWI1

Landeskliniken-Hold "c:m

S GRS, LR TR

Peter Mag. Alexander

Richter Rosa

Riepl Eveline

Schmélz Margarete

Steinberger Maria

Sturm Anneliese u.
Giinther

Tauscher Michael

Trojan Ingrid

Vollnhofer Notburga

IBAN: AT06 4300 0401 7570 8003

Bitte um rechtzeitige Einzahlung Ihres Mitgliedsbeitrags 2016!
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Bitte ausfiillen, ausschneiden und in verschlossenem Kuvert an die Osterreichische Dystonie

Gesellschaft einsenden.

An die Osterreichische Dystonie Gesellschaft

Obere Augartenstrafie 26-28, 1020 Wien

BEITRITTSERKLARUNG

Hiermit erklire ich meine Mitgliedschaft in der Osterreichischen Dystonie Gesellschaft. Der
Jahresbeitrag betrigt € 36,—, erméBigter Jahresbeitrag € 12,— bei Vorlage einer ORF/GIS-Ge-

biihren- oder Rezeptgebiihrenbefreiung auf Thren Namen. Der Jahresbeitrag ist bei Eintritt und
in der Folge jeweils am Jahresanfang fillig. Bitte um Uberweisung bzw. Abbuchung von Threm :

Konto an die Volksbank Wien AG, IBAN: AT06430004y0175708003, BIC: VBWIATW1

Name:

Adresse:

Patient: [ ja (Art von Dystonie) ........c..c..c.....

In Behandlung bei: *) ..oovveviniieiininiinnnen.

O JA, ICH mochte als forderndes Mitglied die Arbeit der ODG unterstiitzen und trete bei, ohne

an einer Dystonie zu leiden.

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

Information: Was ist Dystonie?

DYSTONIE ist eine schwere chronische
neurologische Bewegungsstorung. Durch
unwillkiirliche Verspannungen der Muskeln
kommt es zu krampthaften Bewegungen,
Zuckungen oder abnormen Haltungen — ,,die
Bewegungen machen sich selbstdndig. Ho-
here Hirnfunktionen wie Wahrnehmen, Er-
kennen, Empfinden, Gedéchtnis etc. sind bei
Dystonie nicht gestort.

DYSTONIE hat viele Gesichter, je nachdem
ob nur ein Kdrperteil, eine Korperregion oder
der gesamte Korper von den Krampfen, dem
Tremor und den Schmerzen betroffen werden.
Haufige Formen: ,,Schiefthals™ / Torticollis
spasmodicus; ,,Lidkrampf* / Blepharospasmus;
L.Schreibkrampf™; ,.Gesichtskrampf* / Meige
Syndrom; ,,Stimmkrampf* / laryngeale Dysto-
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nie; bei einer ,,generalisierten Dystonie* sind so
zahlreiche Muskeln des Korpers betroffen, dass
dies zum Leben im Rollstuhl fithren kann.
DYSTONIE ist (derzeit noch) unheilbar und
— je nach Schweregrad — das Leben beein-
trachtigend und stigmatisierend. DYSTONIE
kann in jedem Alter ausbrechen und ,,jede/-n
jederzeit” treffen. Dystonie ist eine eher sel-
tene Krankheit (1-2 Félle auf 1.000 Einwoh-
ner). Die derzeit wirksamste Therapie sind
Botulinumtoxin-Injektionen zur Linderung
der Spannungen und Krampfe in die betroffe-
nen Muskeln und in sehr schweren Fillen die
Tiefe Hirnstimulation. Diese Behandlungen
erfordern sehr spezialisierte und erfahrene
ArztInnen sowie ein sehr vertrauensvolles
Verhiltnis von Patientlnnen und ArztInnen.

Datum und Unterschrift

IMPRESSUM:

Herausgeber: Verein ,,Osterreichische Dys-
tonie Gesellschaft (ODG)*

ZVR-Zahl: 935252438

1020 Wien, Obere Augartenstrafle 26-28,
Tel.+Fax: +43-1-334 26 49

e-mail: dystonie@aon.at, www.dystonie.at

Ehrenschutz:
Dkfm. Ferdinand Lacina BM a.D.

Vorstand:
Prof. h.c. Mag. Richard Schierl, Prasident

Dipl.psych. Astrologin Christa E. Hafen-
scher, Griinderin und Ehrenprésidentin

OAR Helmut Peschel, Kassier

Prim. Univ.-Prof. Dr. Peter Schnider,
Mitglied des Vorstandes

Rechnungspriifung:
Ingrid Schermann, Fritz Kasal

Wissenschaftlicher Beirat:

Univ.-Prof.Dr. Eduard Auff, Wien
Univ.-Prof. Dr. Francois Alesch, Wien

OA Dr. Ingrid Fuchs Wien

Univ.-Prof. Dr. Jorg Miiller, Berlin
Univ.-Prof. Dr. Werner Poewe, Innsbruck
Univ.-Prof. Dr. Claus Pototschnig, Innsbruck
Univ.-Prof. Dr. Jorg Wissel, Berlin

Erscheinungsweise: Mindestens zwei Mal
im Jahr

Verantwortliche Schriftleitung:

Prof. Mag. Richard Schierl,

1040 Wien, Danhausergasse 10/12
Layout, Grafik, Druck: Druckerei Berger,
1050 Wien, Siebenbrunneng. 21

Grundlegende Richtung It. § 25 Medienge-
setz: Informationen iiber alle Aspekte der
neurologischen Bewegungsstorung DYS-
TONIE sowie iiber Aktivitéiten des Vereines
Osterreichische Dystonie Gesellschaft.
Artikel iiber Medikamente und Behand-
lungen sind als Information, nicht als Emp-
fehlung zu werten — bitte die Anwendung
immer mit dem behandelnden Arzt abspre-
chen.

Laut § 2 der ODG-Statuten erfolgt unse-
re Arbeit unter Wahrung der politischen,
konfessionellen und wirtschaftlichen Un-
abhéngigkeit. Nur den von Dystonie be-
troffenen Menschen verpflichtet!

Die namentlich gezeichneten Artikel drii-
cken die Ansicht der VerfasserInnen aus.
Die ODG respektiert die Freiheit des Wor-
tes und die Vielfalt von Meinungen. Wir
bitten auch unsere Mitglieder und Freun-
de, dies zu tun.
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Information — Kontakt — Rat und Hilfe

KARNTEN

Derzeit in Kirnten keine SHG.

An der Griindung einer SHG inte-
ressierte Damen und Herren bitten
wir um Meldung; Tel.: 01 /33 42 649
(ODG-Biiro) oder

E-Mail: dystonie@aon.at
richard.schierl@chello.at

NIEDEROSTERREICH:

Selbsthilfegruppe

NO-Siid / Wechselgebiet
Leitung und Auskunft:

Elisabeth FUCHS

Tel.: 02629 /2347 (19 — 22h)
E-Mail: fuchs.warth@netway.at
und Notburga VOLLNHOFER
0664 / 470 44 04

OBEROSTERREICH

Selbsthilfegruppe LINZ

im Kasperkeller, Spittelwiese 1,

jeden 1. Dienstag im Monat um

17 Uhr (auBer Janner, Juli und August).
Leitung und Auskunft:

Franz Weidlinger

Tel.: 0680 / 134 20 59 E-Mail:
franz.weidlinger@gmx.at

Selbsthilfegruppe STEYR

1m Cafe WERNDL.
Zwischenbriicken 3.

Genaue Termine bitte telefonisch
erfragen.

Leitung und Auskunft:

Herta Pointner

Tel.: 0752 /70 282

SALZBURG

Selbsthilfegruppe in SALZBURG
im Besprechungsraum Klinik Wehrle-
Diakonissen, Standort Aigen, Guggen-
bichlerstrale 20, jeweils von
15.30-17.30 Uhr, im Besprechungs-
raum. Nachste Gruppentreffen:
(ausnahmsweise im Besprechungs-
raum im Untergeschoss der Klinik)
29. Janner 2016,
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29. April 2016

Im Mai 2016 auf Wunsch Gruppentref-
fen im KH Schwarzach

Juni 2016 — Ausflug

30. September 2016 (15:30-17:30 Uhr)
Leitung und Auskunft:

Gabriele Huber: Tel: 06246 / 72 544
Sabine Emeder: Tel: 0650 / 47 09 644

i selbsthitfe

STEIERMARK

Selbsthilfegruppe

GRAZ — Umgebung

Treffen alle 2 Monate (auBBer im Au-
gust), jeweils am 4. Freitag im Gasthaus
Kirchenwirt ,,Das Spari‘“ ab 15 Uhr
8141 Unterpremstétten,
Raiffeisenstral3e 13

Nachste Treffen: 26.02.2016;
27.04.2016; 24.06.2016; 28.10.2016;
August und Dezember fallen aus.
Leitung und Auskuntt:

Renate Wurzinger

Tel.: 0664 / 385 89 70 (ab 18.00 Uhr)
E-Mail: renatewurzinger@gmx.at

TIROL

Derzeit in Tirol keine SHG.

An der Griindung einer SHG inte-
ressierte Damen und Herren bitten
wir um Meldung; Tel.: 01 /33 42 649
(ODG-Biiro) oder

E-Mail: dystonie@aon.at
richard.schierl@chello.at

SELBSTHILFEGRUPPE OSTTIROL:
Lienz im Aufbau

Auskunft bei Selbsthilfe Osttirol:
Chrisine Rennhofer-Moritz

(Mo — Fr von 9:00 bis 12:00 Uhr)

Tel: +43(4852)606-290

Mobil: +43(0)66438 56 606

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

wic@

FIEE HH S T

Stalt+Wien

Wirk il phfarn

WIEN

Nachmittags-Selbstthilfegruppe
Wien Treffen jeden 1. Donnerstag im
Monat, ab 14 bis ca. 16 Uhr.
Treffpunkt: Cafe Augarten, Rau-
scherstr. 16, 1020 Wien, erreichbar
mit Linie 5.

Leitung: Elisabeth KOLBL
Auskunft: 01/33 42 649 (ODG-Biiro)

Abend-Selbsthilfegruppe Treff-
punkt: ab 17.30 Uhr
Nachbarschaftszentrum Leopoldstadt,
1020 Wien,

Vorgartenstralle 145 — 157/1

Leitung und Auskunft:

Mag. Sylvia Weissenberger-Vonwald,
Tel.: 0664 / 73 45 32 54

E-Mail:
sylvia.weisssenberger@aon.at

Individuelle Beratung im Biiro der
OSTERREICHISCHEN DYSTO-
NIE GESELLSCHAFT

A-1020 Wien, Obere Augartenstrafie
2628, Stiege 3, 1. Stock. Wir freuen
uns jederzeit — gegebenenfalls auch
in den Abendstunden — iiber [hren
Besuch und ein Gesprach mit [hnen,
bitten aber um Thre vorherige Anmel-
dung.

Tel.: 01/ 33 42 649 (ODG-Biiro)

E-Mail: dystonie@aon.at
richard.schierl@chello.at
christa.hafenscher@aon.at

Schon jetzt wollen wir uns dafiir
entschuldigen, dass es bei uns man-
ches Mal etwas dauern kann.
Die Arbeitsmenge, die Erwartun-
gen, die herangetragenen Proble-
me... — das alles ist enorm viel!
Die Mittel aber sehr beschriinkt:
finanziell nur Mitgliedsbeitrige
und Spenden, arbeitsméifig nur
freiwilliger, ehrenamtlicher, also:
unbezahlter Einsatz von Idealisten.
Fiir jede Hilfe und Unterstiitzung
sind wir daher dankbar!
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,Ich habe die Osterreichische Dystonie Gesellschaft deshalb
Und denk immer daran: Du bist nicht allein! gegrindet, damit andere Menschen, die von Dystonie getrof-
Osterreichische Dystonie Gesellschaft fen werden, nicht genau so hilflos, machtlos, ahnungslos und
www.dystonie.at ratlos dastehen, wie ich dagestanden bin.”
Christa E. Hafenscher
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