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Osterreichische Dystonie Gesellschaft

Ja, lange hat es gebraucht, bis wir die-
ses Heft vorlegen konnten. Nicht das
Inhaltliche, nicht das Technische, son-
dern das Finanzielle war das Schwie-
rigste. Nun — spit aber doch - ist es
aber gelungen und wir hoffen: die
Miihe hat sich gelohnt. Und wir dan-
ken den institutionellen Forderern
(Firmen und o6ffentlichen Stellen), die
diesmal wirklich im letzten Moment
eingesprungen sind. Das Erscheinen
von zwei Ausgaben des DYSTONIE-
Rundblicks fiir 2013 erscheint jetzt
gesichert, wenn die gegebenen Zusa-
gen eingehalten werden.

Diesmal nicht von einem Arzt er-
klart, sondern ,die Patientinnen
und Patienten kommen zum Wort*!
Erwartungen, Erfahrungen, Ent-
tduschungen und Hoffnungen, die
sich bei einer meist lebensbegleiten-
den Behandlung ergeben.

Da andert sich viel und Grundsitz-
liches. Hier erhalten Sie kompetent
einen Uberblick. Fiir viele von Dys-
tonie betroffene Menschen ein wich-
tiges und lebenspraktisches Thema.

Hier geht es um ganz, ganz schwere,
ganz komplizierte Krankheiten, die
immer mit Dystonien und meist be-
reits in der frithen Kindheit auftre-
ten— die Forschung ist da noch sehr
auf der Suche. Gott sei Dank sind
diese Formen sehr selten — ,,nur® 1
— 3 Betroffene pro Million (,,norma-
le* Dystonie 1 — 2 pro 1.000).

Das wiren in Osterreich ca. 10 — 30
NBIA-Fille (= Neurodegeneration
with Brain Iron Accumulation). In
Deutschland hat sich eine internati-
onal arbeitende Selbst-Hilfe-Gruppe
,Hoffnungsbaum® gebildet. Leiterin
ist Frau Angelika Klucken, Mutter
eines betroffenen Kindes. Wir sind —
wie auch die Deutsche Dystonie Ge-
sellschaft — mit Frau Klucken jetzt in
guter, freundschaftlicher Verbindung,
wobei es uns auch um die Betreuung
osterreichischer Kinder geht. Dia-
gnose, Behandlung, Forschung etc.
sind bei so seltenen Krankheiten, bei
so seltenen Dystonien ja liberhaupt
nur international méglich. Die ODG
hat auch da eine Verantwortung!

., Vernetzung™ heifit das moderne
Zauberwort. ,,Durchs Reden kom-
men die Leut zsamm!“, lautet die
gute, alte Osterreichische Weisheit.
Durch die immer weitergehende

Spezialisierung, was auch Ausei-
nanderentwickeln von Wissen be-
deutet, und anderen nicht immer
patientenniitzlichen Entwicklungen
— die Rechte will oft gar nicht mehr
wissen, was die Linke tut. So kommt
es zu oft nutzlosen oder nicht sehr
effizienten Behandlungen. Sehr en-
gagierte Menschen verschiedener
medizinischer Berufe haben dar-
um 2006 in Hamburg ein — stetig
wachsendes — Netzwerk gebildet,
wo durch Zusammenwirken, durch
Kommunikation und gegenseitige
Information aller Behandelnden —
arztliche und nicht-arztliche - der
Therapienutzen bei neurologischen
Bewegungsstorungen fiir die Patien-
tinnen und Patienten optimiert wer-
den soll. Ein Konzept und Modell,
das Nachahmung verdient.

Bei einem guten Gesprach spricht

nicht nur Mund zu Mund, son-

dern auch Herz zu Herz. Wie das

geht, lesen Sie bitte in dem Artikel
(Seite 17).

Natiirlich finden Sie die fiir viele
bereits lieb gewordenen Kolumnen
und weitere
Artikel von Frau Hafenscher, Niitz-
liches und Informatives, Leserbriefe
sowie den Bericht zur Lage, zu den
Aktivititen und Ereignissen, nicht zu
vergessen auch die Liste aller unserer
Forderer bzw. Spender.
Wir laden auch alle unsere Leserin-
nen und Leser unseres DYSTONIE-
Rundbriefes ein: schreiben auch Sie
etwas! Arbeiten Sie mit!

Eine angenehme, interessante Lek-
tliire und noch einen schonen Som-
mer winscht herzlich

Ihr/Dein Richard Schierl



Dr. Andreas Loh

Die Behandlung der

Dystonie

Die Patientinnen und Patienten kommen zu Wort

Wir danken der Deuschen Dystonie Gesellschaft fiir die freundliche Uberlassung des Beitrages.

Die Erscheinungsformen der Dys-
tonie sind sehr unterschiedlich. Die
Erkrankung kann sich in verschie-
denen Korperregionen in je unter-
schiedlicher Intensitdt zeigen. Von
daher sind die Auswirkungen der
Erkrankung vergleichsweise breit
gefichert. Es gibt Beschwerden auf
der korperlichen Ebene, Schmer-
zen, Muskelkrampfe, aber auch
Beeintridchtigungen der Korper-
funktionen, sowie Auswirkungen
auf die Befindlichkeit. Patienten
berichten von Angsten vor dem zu-
kiinftigen Verlauf der Erkrankung
und vor Berufsunfihigkeit. Dies
kann so weit gehen, dass Patienten
als Reaktion auf die Erkrankung
oder auf diese Angste unter depres-
siven Stimmungen leiden und teil-
weise auch schwere Befindlichkeits-
storungen erleben.

Manche Patienten vermeiden den
Kontakt zu anderen Menschen
oder flihlen sich wiahrend des Zu-
sammenseins mit Anderen belastet.
Von daher muss die Dystonie als
eine Krankheit bezeichnet werden,
von der nicht nur die jeweilige Kor-
perregion betroffen ist, sondern in
aller Regel der ganze Mensch mit
entsprechenden psychischen, sozia-
len und emotionalen Folgen fiir die
Lebensqualitdt der Betroffenen.

Dr. phil. Andreas Loh

Lehrtatigkeit an der Universitat Frei-
burg (Medizinische Psychologie) an
der Hamburg University of Applied
Sciences (Gesundheits- und Sozialma-
nagement, Pflegemanagement) und an
der Fachhochschule Nordwestschweiz
(Sonderpadagogik und Psychologie).

So unterschiedlich die Erkrankung
sich auch zeigen kann, was viele
Patienten gemeinsam erleben ist die
Notwendigkeit einer langfristigen
Behandlung mit Botulinumtoxin
mit regelmaBigen wiederkehrenden
Terminen beim behandelnden Arzt.
Gerade weil der ganze Mensch mit
seinen Sorgen und Noéten betroffen
ist, stellt sich fiir die behandelnden
Arztinnen und Arzte in der langfris-
tigen Betreuung der Patientinnen
und Patienten auch die Aufgabe,
dieser Vielfalt der Beeintrdachtigun-
gen oder Beschwerden gerecht zu

werden. Dem sind im klinischen
Alltag aufgrund der knapp verfiig-
baren Zeit Grenzen gesetzt, so dass
unterschiedliche Interessen der Be-
teiligten oft aufeinander treffen.

Die wichtigsten Akteure in diesem
Geschehen stehen in einer lebhaften
Dreiecksbeziehung. Es sind dies die
Patienten, die Arzte und das Me-
dikament. Patienten haben ebenso
wie Arzte Erwartungen an die Be-
handlung, haben frithere Erfahrun-
gen gemacht und vermutlich auch
dementsprechende  Einstellungen
entwickelt. Diese Einstellungen be-
einflussen das Zusammenspiel der
Akteure, was insbesondere in einem
langfristigen  Behandlungsprozess
eine entscheidende Bedeutung hat.

Ihre Therapieerwartungen verin-
dern sich im Verlauf der Erkran-
kung. Und in Abhéngigkeit von ih-
ren Erfahrungen erleben sie Angste
und Stimmungen, die wiederum
Riickwirkungen auf ihr Verhalten
haben.
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Bisher liegen vergleichsweise wenige
Informationen aus Studien vor, die
dariiber Auskunft geben konnten,
welche Erwartungen Patientinnen
und Patienten an die Behandlung
mit Botulinumtoxin haben, welche
konkreten Erfahrungen sie mit der
Behandlung machen, wie sich die
Erwartungen an die Behandlung im
Verlauf der Zeit &ndern und welche
Sorgen oder Angste die Behandel-
ten erleben.

Um hieriiber mehr zu erfahren wur-
den Patientinnen und Patienten mit
Dystonie-Erkrankungen im Rahmen
einer online-Studie zu ihren subjek-
tiven Erwartungen, zu ihren Erfah-
rungen und zu ihrer Befindlichkeit
im Zusammenhang mit der Dystonie
befragt. Dankenswerterweise konn-
ten dabei Patientinnen und Patienten,
die sich in einer Selbsthilfegruppe in
Deutschland angeschlossen haben
und dadurch in der Adressdatei der
Deutschen Dystonie Gesellschaft ver-
fligbar sind, um ihre Bereitschaft zu
dieser Studie angefragt werden. Insge-
samt haben 183 Patientinnen und Pa-
tienten den online-Fragebogen bun-
desweit beantwortet. Die Auswertung
der Studie ist noch im Gang und eine
Veroffentlichung wird aktuell erar-
beitet. Hier sollen nur die wichtigsten
Erkenntnisse aus dieser Studie vorab
kurz zusammengefasst werden.

Der Leidensdruck durch die Erkran-
kung ist vergleichsweise hoch. Viele
Patienten berichten von ganz erheb-
lichen Beschwerden und Beeintrich-
tigungen in unterschiedlichen Berei-
chen, die ihre Lebensqualitdt sehr
wesentlich belasten. Die Beeintrich-
tigungen durch die Erkrankung sind
nicht nur auf der korperlichen Ebene
zu finden, sondern zeigen sich auch
in teilweise erheblichen Beschwer-
den auf der psychischen Ebene in
Form von Angsten und depressiven

Verstimmungen sowie auf der Ver-
haltensebene in Form von sozialem
Riickzug. Mit der Behandlung mit
Botulinumtoxin sind die Befragten
mehrheitlich zufrieden. Dennoch be-
stehen auch nach dem Einsetzen der
Wirkung des Medikamentes teilwei-
se noch deutliche Einschrankungen
in den unterschiedlichen Beschwer-
debereichen.

Parallel zur Patientenbefragung wur-
de eine Arztebefragung durchge-
filhrt. Die befragten Arztinnen und
Arzte nahmen bei den von ihnen
behandelten Patienten ebenfalls an,
dass sic mit der Behandlung zufrie-
den waren. Auffallend war im Ver-
gleich der subjektiven Beschwerden
der Patienten mit der von den Arzten
angenommenen Beschwerden der
Patienten jedoch, dass letztere gerin-
ger waren.

Trotz der insgesamt hohen Zufrie-
denheit der Patienten mit der Be-
handlung und trotz der in klinischen
Studien gut belegten Wirksamkeit
der Behandlung mit Botulinumtoxin
haben einige Patienten Vorbehalte
gegeniiber dieser evidenzbasier-
ten (wissenschaftlich belegten) und
vergleichsweise gut vertraglichen
Behandlung. Die Hintergriinde die-
ser Vorbehalte sind nicht nur durch
subjektive Erfahrungen begriindet,
sondern auch durch FEinstellungen,
die durch die objektiven Gegeben-
heiten nicht erklart werden kénnen
und letztlich dazu fihren, dass eine
Behandlung nicht in Anspruch ge-
nommen wird. Beispielsweise macht
es einer betrichtlichen Anzahl von

Patienten zumindest zu Beginn der
Therapie Sorgen, dass Botulinumto-
xin auch als ein Nervengift bezeich-
net werden kann.

Ein ebenso nicht zu unterschitzen-
der Anteil der Patientinnen und Pati-
enten glaubt nicht an die ausreichen-
de Wirksamkeit der Behandlung, hat
Angste vor der Behandlung und hat
Schwierigkeiten damit, dass das Er-
gebnis der Behandlung nicht immer
gleichbleibend ist. Die Therapieer-
wartungen verdndern sich mit der
Zeit und aufgrund von phasenweise
weniger zufriedenstellenden Behand-
lungsergebnissen werden negative
Erwartungen generalisiert und fiir
die Zukunft entwickelt. Patienten
haben Angst, dass die Behandlung
irgendwann moglicherweise einmal
nicht mehr wirken konnte und neh-
men deshalb bereits jetzt in negati-
ver Vorausschau keine Behandlung
mehr in Anspruch. Dadurch werden
Behandlungseffekte, die eigentlich
moglich waren, nicht mehr verfolgt.
Patienten berichten dariiber, dass
es ithnen schwer fdllt zur nichsten
Behandlung zu kommen. Ein un-
zureichendes Inanspruchnahme-
Verhalten fithrt dann letztlich zu
unbehandelten Beschwerden mit den
entsprechend unverdnderten Einbu-
Ben der Lebensqualitit.

Kursiv gesetzte Zitate aus der Pati-
entenbefragung verdeutlichen dies:



Hinzu kommt, dass ein grof3er An-
teil der befragten Patientinnen und
Patienten iiber Angste vor der zu-
kiinftigen Entwicklung der Dysto-
nie berichten und durch die Ausei-
nandersetzung mit der Erkrankung
und Behandlung unter depressi-
ven Stimmungen leiden. Auf der
einen Seite ist hier zu bedenken,
dass dngstliches und depressiv be-
stimmtes Empfinden in vielen Fél-
len zu Vermeidungsverhalten fiihrt.
Haufig ist es gerade nicht so, dass
Angst zu konstruktivem Gesund-
heitsverhalten fiuhrt, sondern dass
medizinische Behandlungen aus
angstlicher Stimmung heraus nicht
in Anspruch genommen werden,
zumindest wenn sich die Moglich-
keit gibt, dies tiberhaupt vermeiden
zu konnen.

Auch die von depressiven Stimmun-
gen beeinflusste Haltung hat eine
Riickwirkung auf das Gesundheits-
verhalten. Es ist geradezu Ausdruck
der depressiven Stimmung, die Zu-
kunft — und letztlich damit auch die
Behandlungsaussichten — negativer
wahrzunehmen, als sie moglicher-
weise tatsdchlich sind. Patienten
sehen eher das halb leere statt dem
halb vollen Glas und nehmen des-
halb evidenzbasierte Behandlungen
gar nicht mehr in Anspruch, obwohl
sie davon profitieren kdnnten. Diese
Verhaltensweisen im Zusammen-
hang mit Angsten und depressiven
Stimmungen sind aus der Sicht der
Patienten nachvollziehbar und nur
allzu verstdndlich und sollten umso
mehr auch Gegenstand der arztli-
chen Betreuung sein.

Diese Vorginge bei den Patientinnen
und Patienten sollte den behandeln-
den Arztinnen und Arzten im Detail
bekannt sein. Dass dies aber oft gar
nicht so sein kann, liegt verstindli-
cherweise daran, dass die Arztliche
Meinungs- und Erfahrungsbildung
natiirlich in erster Linie durch diejeni-
gen Patienten geprigt wird, die weiter
zu ihnen kommen und die Behand-
lungstermine wahrnehmen. Dieje-
nigen Patienten, die nicht mehr zur
Behandlung kommen, werden den
Arzten iiber ihre Beweggriinde dazu
nicht mehr berichten konnen. Aus
diesen Griinden sind Patientenstudi-
en wie die hier vorliegende so wichtig.

Bei der Behandlung der Dystonie
ist es von Anfang an sehr entschei-
dend, die subjektiven Einstellungen
des Patienten zur Erkrankung und
zur Behandlung aktiv anzusprechen.
Die Gedanken des Patienten, dessen
Angste, Sorgen und Stimmungen
sind letztlich ebenso wichtig, wie die
moglichst optimale Applikations-
technik und die klinischen Heilungs-
prozesse. Nur wenn Patientenorien-
tierung in diesem Sinne umgesetzt
wird, konnen die drei Akteure des
Geschehens, die Arzte, die Patienten
und das Medikament in moglichst
konstruktiver Zusammenarbeit ihre
jeweiligen Aufgaben erfiillen. Bei
der Betreuung der Patienten sollten
die subjektiven Belastungen beriick-
sichtigt und die Therapieerwartun-
gen auf der Basis des realistisch zu
Erwartenden besprochen werden,
so dass im Sinne eines umfassenden
psychosozialen Betreuungskonzeptes
die Behandlungseffekte bei Dystonie
auch langfristig gesichert werden.

Dies sind die entscheidenden
Schlussfolgerungen, die sich aus
der online-Befragung der Patienten
ergeben. Daraus ergeben sich wie-
derum Anhaltspunkte fiir einige
MafBnahmen zur Verbesserung der
Betreuung von Patientinnen und
Patienten mit Dystonie. Die Zeit,
dic zum Arzt-Patienten-Gespriach
zur Verfligung steht, ist auch in der
Zukunft knapp bemessen. Denk-
bar sind allerdings Strategien, die
dazu verhelfen, die knappe Zeit
effektiver zu nutzen. Es kann nicht
um eine Ausweitung des Arzt-Pa-
tienten-Gespriaches gehen, auch
wenn dies noch so wiinschenswert
ware, sondern eher um eine Opti-
mierung der Inhalte und der Quali-
tiat der Kommunikation. Hier kon-
nen Fortbildungskonzepte niitzlich
sein, die auf den Ergebnissen einer
Patientenbefragung  konsequent
aufbauen.

Auch Informationskampagnen sind
niitzlich, um zentrale Schwach-
punkte in einem Versorgungsange-
bot aufzuzeigen und gegebenenfalls
Fehlannahmen zu thematisieren.
Mit der Unterstiitzung dieser MaB-
nahmen konnen mehr Patienten ef-
fektiver behandelt werden. Alleine
der Nachweis, dass eine Behand-
lung vergleichsweise sicher, wirk-
sam und vertriglich ist, fiihrt nicht
dazu, dass diese Behandlung auch
ithrem Potenzial entsprechend in
Anspruch genommen wird.
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Wir danken dem Osterreichischen Zivilinvalidenverband fiir die freundliche Uberlassung des Beitrags.

Von der ,,IJP/BUP neu“ betroffen
sind unselbstindig erwerbstétige
Personen, die ab dem 1.1.1964 gebo-
ren sind und somit am 1.1.2014 jiin-
ger als 50 Jahre alt sind. Landwirte,
Selbstindige und Beamte sind von
den neuen Bestimmungen generell
ausgenommen.

Wird eine voriibergehende Invalidi-
tat/Berufsunfihigkeit in der Dauer
von zumindest sechs Monaten fest-
gestellt, erhalten diese Personen ab
2014 anstatt einer befristeten IP/
BUP cine Krankenbehandlung und
Rehabilitationsgeld von der Gebiets-
krankenkasse und/oder medizinische
Rehabilitation von der Pensionsver-
sicherung. Auch ungelernte Arbeiter
und Angestellte ohne Berufsschutz
sollen in Zukunft Anspruch auf me-
dizinische  RehabilitationsmafBnah-
men haben, wenn sie ihren Beruf aus
gesundheitlichen Griinden vorldufig
nicht ausiiben kénnen.

Beispiel: Eine Krebserkrankung, die
in zwei Jahren ausgeheilt sein wird:
Ab 2014 bekommt man in diesem
Fall Rehabilitationsgeld im An-
schluss an das Krankengeld. Darauf-
hin wird es eine sofortige Wiederein-
gliederung in den Arbeitsmarkt oder
eine Umschulung geben.

Das Rehabilitationsgeld entspricht
einem verlingerten Krankengeld
und wird 12x jahrlich ausbezahlt.

Dr. Birgit Bittner

Die Hohe des Rehabilitationsgeldes
entspricht dem Ausmal des erhoh-
ten Krankengeldes. Dieses macht in
der Regel 60 Prozent des Letztbe-
zuges aus. Das Rehabilitationsgeld
liegt damit durchschnittlich bei 1.404
Euro monatlich, jedenfalls aber in
der Hohe der Ausgleichszulage.

Koénnen Menschen ihren erlernten
Beruf krankheitsbedingt nicht mehr
ausiiben, erhalten sie in Zukunft eine
Umschulung vom AMS-Arbeits-
marktservice. Wihrend dieser Zeit
bekommen die Umschulungsteilneh-
mer vom AMS Umschulungsgeld
in der Hohe des Arbeitslosengeldes
plus 25 Prozent, jedenfalls aber in der
Hohe des Existenzminimums.

Die berufliche Umschulung wird
vom AMS gemeinsam mit der be-
troffenen Person ausgesucht. Bei
der Auswahl der beruflichen MaB-

nahmen der Rehabilitation werden
die Beschiftigungschancen bertick-
sichtigt. Die berufliche Umschulung
muss zumutbar sein. Das bedeutet:
Die Umschulung auf einen bestimm-
ten Beruf muss den physischen/ psy-
chischen Eignungen und Neigun-
gen sowie dem Gesundheitszustand
entsprechen. Aullerdem besteht das
Recht auf eine Umschulung auf bis-
herigem Ausbildungsniveau (Qualifi-
kationsschutz!).

Die berufliche Wiedereingliederung
in den Arbeitsmarkt muss nicht nur
zumutbar sondern auch zweckma-
Big sein. So ist eine Umschulung, die
mehr kostet als Nutzen bringt, nicht
zweckmafig, z.B. scheidet die Um-
schulung eines 61-jahrigen Tischlers
auf den Beruf des Biirokaufmanns
aufgrund des Alters aus.

Im Zuge der IP-Reform soll eine
einheitliche Begutachtungsstelle bei
der Pensionsversicherungsanstalt
eingerichtet werden. Auch fiir den
Bereich der Sozialversicherungsan-
stalt der gewerblichen Wirtschaft
und der Sozialversicherungsan-
stalt der Bauern soll es jeweils eine
einheitliche = Begutachtungsstelle
geben. Im Kompetenzzentrum Be-
gutachtung sollen medizinische
aber auch berufskundliche Gut-
achten (mit Hilfe des AMS) erstellt
werden.

Liegt dauernde Invaliditdt/Berufsun-
fahigkeit vor oder ist eine berufliche
Umschulung nicht zweckméaBig und/
oder nicht zumutbar, wird es weiter-
hin eine unbefristete IP/BUP geben.



vonNeurodegenerationmit
EisenspeicherungimGehirn

Von Heike Jaskolka und Angelika Klucken

Die Ursachen fiir Dystonien sind
vielfaltig. Zu den seltenen, aber
schwerwiegenden  Erkrankungen,
die mit iiberwiegend schweren For-
men von Dystonie einhergehen,
zahlt NBIA. NBIA, frither Haller-
vorden-Spatz-Syndrom, steht fiir
»Neurodegeneration with Brain
Iron Accumulation® (Neurodege-
neration mit Eisenspeicherung im
Gehirn). Dabei handelt es sich um
eine Gruppe erblich bedingter neu-
rodegenerativer Krankheiten. Die
Frithformen beginnen iiberwiegend
im Kindesalter, Spatformen im Ju-
gend- und jungen Erwachsenenal-
ter. NBIA verlauft fortschreitend,
brlbum Essen Kiucken, Dutmas-Daniel
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flihrt zu schwersten Behinderungen,
vielen Schmerzen und einer verkiirz-
ten Lebenserwartung. Bislang gibt
es noch keine ursichlichen, sondern
nur unzureichende symptomatische
Therapien, die den Krankheitsver-
lauf nicht aufhalten kénnen.

Gemeinsames Merkmal bei NBIA
sind abnorme Fisenablagerungen
in den Basalganglien, insbesonde-
re im Globus pallidus. In Verbin-
dung damit und infolge fehlerhaf-
ter Stoffwechselvorgidnge kommt
es zum Verlust von Nervenzellen
im Gehirn. Die NBIA-Diagnose
erfolgt auf der Basis von Anamne-
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se und klinischer Untersuchung in
Verbindung mit MRT und mole-
kulargenetischer Diagnostik. In der
Regel sind die Eisenablagerungen in
T2-gewichteten MRT-Aufnahmen
erkennbar. Fiir mit NBIA unerfah-
rene Mediziner kann die Diagnose-
stellung aber eine Herausforderung
sein. In Zweifelsfallen sollten Spe-
zialisten des internationalen NBIA-
Netzwerks TIRCON hinzugezogen
werden (siehe unten).

mit
Mutationen im Gen PANK2, die
zu einer Enzymfehlfunktion fiih-
ren. PKAN ist die mit ca. 50 % aller
NBIA-Betroffenen haufigste Form
von NBIA. Charakteristisch ist das
sog. ,, Tigerauge* (siche Foto). Klas-
sische PKAN beginnt im ersten Le-
bensjahrzehnt und nimmt oft sehr
rasch einen schweren Verlauf. Aty-
pische PKAN beginnt ab dem zwei-
ten Lebensjahrzehnt und kann sich
langsamer entwickeln. Der Uber-
gang zwischen beiden Verlaufstypen
ist flieBend. Zu Beginn konnen bei
PKAN  Entwicklungsverzégerun-
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gen, Verhaltensauffilligkeiten sowie
fein- und grobmotorische Stérungen
auftreten. Hinzu kommen Gleichge-
wichts- und Koordinationsprobleme
und Sprechstérungen. Im weiteren
Verkauf entwickeln die Betroffenen
starke Dystonien, meist begleitet von
Spastik, Chorea und weiteren Sym-
ptomen, darunter ggfs. auch Retini-
tis pigmentosa. Charakteristisch fiir
PKAN sind oft eine generalisierte
Torsionsdystonie sowie Dystonie im
Kiefer- und Halsbereich.

wird durch Mutationen
im Gen Cl9orfl12 verursacht. Die
Krankheit beginnt mit durchschnitt-
lich 9-10 Jahren. Anfangssymptome
sind haufig Sprech- und Gangsto-
rungen sowie auch feinmotorische
Storungen. Die neurologische Sym-
ptomatik wird dann bestimmt von
fortschreitender Spastik und extra-
pyramidalen Bewegungsstorungen
- darunter Mund- und Kieferdys-
tonie und generalisierte Dystonie
- sowie Parkinsonismus (langsame
Bewegungen, Zittern, Steifheit).
Eine Schiadigung des Sehnervs, mo-
torische axonale Neuropathie mit
Lahmungen sowiec ADHS-dhnliches
Verhalten, Depressionen und Stim-
mungsschwankungen sind héaufige
Begleitsymptome.

ist nach dem
verantwortlichen Gen PLA2G6
benannt. Bei der schon im 2. Le-

bensjahr auftretenden INAD (In-
fantile Neuroaxonale Dystrophie)
spielen cerebellire Atrophie, Mus-
kelschwiache, Krampfanfille und
Optikusatrophie eine groBere Rolle
als Dystonie. PLA2G6 verursacht
aber auch eine Form des Dystonie-
Parkinsonismus mit Ausbruch im
Erwachsenenalter, starker Dystonie
und neuropsychiatrischen Verdnde-
rungen. Eisenablagerungen konnen
fehlen. PLAN sollte bei Dystonie-
Parkinsonismus trotzdem in Be-
tracht gezogen werden.

wird durch de novo (=
neu entstandene) Mutationen im
X-Chromosom des Gens WDR45
verursacht. Nach allgemeinen
motorischen und geistigen Ent-
wicklungsverzogerungen in frither
Kindheit kommt es im jungen Er-
wachsenenalter dann zu einer rasch
fortschreitenden Neurodegenerati-
on mit Parkinsonismus, Dystonie
und Demenz.

geht auf eine Mutation im FA2H
Gen zuriick. FAHN beginnt im
Kindesalter ~mit Beindystonie,
Schwiche und Stiirzen. Daneben

kénnen Schiadigungen der Sehner-
ven, des Kleinhirns und Veradnde-
rungen in der weillen Gehirnmasse
zusitzlich zu dem hohen Eisenan-
teil im Gehirn auftreten.

flihrt
neben den hohen Eisenablagerun-
gen im Gehirn und der Dystonie zu
Haarausfall, Diabetes, Horverlust,
Unterfunktion der Keimdriisen
und geistiger Behinderung. Ursa-
che ist das defekte Gen C2orf37.

wird durch
Mutationen im Gen ATP13A2 aus-
gelost. Zu einem erhohten Eisenge-
halt im Gehirn kommt es nur bei
einem Teil der Patienten. Weitere
Symptome sind Parkinsonismus,
Demenz, abnorme Augenbewegun-
gen und unfreiwilliges Zucken von
Gesichts- und Fingermuskeln.

bricht im Er-
wachsenenalter aus und verursacht,
riickgehend auf das mutierte Gen
CP, neurologische Stérungen, Dia-
betes und eine Netzhautdegenerati-
on. Auflergewohnlich ist, dass sich
Eisen nicht nur im Gehirn sondern
auch in den Organen, einschlieBlich
der Leber, ansammelt.

weist NBIA-
untypische MRTs auf. Sie dhnelt der
Huntington-Krankheit und wird
durch eine Mutation im FTL-Gen
verursacht.

NBIA ist der Oberbegriff fiir eine Gruppe unheilbarer neurologischer Er-
krankungen, die oft im Kindes- oder Jugendalter beginnen. Kennzeichnend
tiir alle Formen von NBIA ist eine abnorme Eisenspeicherung in Teilen des

Gehirns, die zu den Basalganglien gehoren.

NBIA ist die Abkiirzung fiir Neurodegeneration with Brain Iron Accumulati-
on (engl.), also einer Neurodegeneration mit Eisenspeicherung im Gehirn.

NBIA war frither auch als ,Hallervorden-Spatz-Syndrom’ (HSS) bekannt.
www.hoffnungsbaum.de



umfasst alle
Formen von NBIA, deren geneti-
sche Ursache bisher noch nicht be-
kannt ist. Dementsprechend kon-
nen Krankheitsbeginn, Verlauf und
Symptome variieren.

Mit einer Haufigkeit von 1-3 Betrof-
fenen auf 1 Million Menschen ist
NBIA extrem selten. In Deutsch-
land leben mindestens 50 Betroffe-
ne. Da jedoch eine Dunkelziffer an-
zunchmen ist, konnten auch einige
Dystonie-Betroffene zu den NBIA-
Patienten zdhlen. Bei diagnostischen
Unklarheiten sollten Sie sich daher
an die Anlaufstelle der NBIA-Spe-
zialambulanz in Miinchen wenden:

Institut fiir Humangenetik des Klini-

kums rechts der Isar der TU Miinchen:

Frau Dr. Monika Hartig

Ismaninger Str. 22

81675 Miinchen

Tel.: 089 4140-6383

E-Mail: monika.hartig@,
humangenetik.med. tum. de

Der OZIV (Osterreichischer Zivil-
Invalidenverband) und das Bun-
dessozialamt machen es moglich:
Mit OZIV SUPPORT gibt es ein
kostenloses Coachingprogramm fiir
Menschen mit Korper-/Sinnesbehin-
derungen oder chronischen Erkran-
kungen bei Problemen am Arbeits-
markt. Unter Coaching versteht man
die professionelle Beratung und Be-
gleitung einer Person, mit speziellen
(Coaching-) Methoden. Die Coaches
von OZIV SUPPORT verfiigen iiber

Hoffnungsbaum eV

Rat und Unterstiitzung finden Patienten auch beim deutschen
NBIA-Selbsthilfeverein
Verein zur Forderung der Erforschung und Behandlung von NBIA
Hardenberger Str. 73, 42549 Velbert, Tel.: 02051-68075
E-Mail: info@hoffnungsbaum.de, www.hoffnungsbaum.de

Hauptanliegen von Hoffnungsbaum e.V. ist die Verbesserung von Di-
agnostik und Therapiemoglichkeiten sowie die Sicherstellung und der
Ausbau einer angemessenen spezialfachiarztlichen medizinischen sowie
psychosozialen Versorgung der NBIA-Patienten. Infolgedessen gehort
die Forschungsforderung zu den wichtigsten Vereinsaktivititen. Der
Verein bietet dariiber hinaus Betroffenenberatung, organisiert Famili-
enkonferenzen, informiert und vernetzt Familien, Arzte und Forscher
und kooperiert mit internationalen NBIA-Partnerorganisationen sowie
Dachverbénden fiir Seltene Erkrankungen. Seit 2011 ist Hoffnungs-
baum e.V. Partner im EU-geforderten NBIA-Forschungsprojekt
TIRCON (Treat Iron-Related Childhood-Onset Neurodegeneration).

Medlronic

Infos im Internet und Online-Anmel-
dung zum Coaching:

eine fundierte Coachingausbildung
und sind meist selbst von einer Be-
hinderung betroffen. ,,Wir erarbeiten
mit unserer Klientel Strategien, wie
sie sich am Arbeitsmarkt behaupten
kann: z.B. bei der Suche nach einem
neuen Job, beim Eintritt ins Berufsle-
ben oder beim Erhalt eines gefahrde-
ten Arbeitsplatzes.“- beschreiben die
SUPPORT Coaches ihre Arbeit. Ein
GroBteil der Klientinnen und Klien-
ten hat nach dem Coaching grof3e-
ren Erfolg in der Arbeitswelt.

Gefordert vom

£ p.
A
ja

BUNDESSOZIALAMT
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InterdisziplindrerArbeits-

kreis

Dr. Fereshte Adib Saberi

Klinik fiir Neurologie, Asklepios Klinik Nord Heidberg
Praxis flir Neurologie und Psychiatrie Dr. Hake, Hamburg

Bewegungsstorungen gehdren zu
den héufigsten neurologischen Er-
krankungen. Neben Dystonien
zahlen Parkinson-Syndrome, Tre-
mor, spastische Syndrome, Chorea
und Tics, aber auch psychogene Be-
wegungsstorungen zu dieser Grup-
pe von Krankheitsbildern. Da die
meisten Bewegungsstorungen auf
degenerativen Prozessen beruhen,
nimmt die Zahl der Betroffenen
durch die zunehmende Uberalterung
der Bevolkerung deutlich zu. Da-
mit gehdren Bewegungsstorungen
heute zu den wichtigsten Themen
der Neurologie.

Dennoch ist die offentliche wie
auch die éarztliche Wahrnehmung
einiger der Bewegungsstorungen,
wie zum Beispiel der Dystonie,
vollkommen unzureichend. Da Pa-
tienten mit Bewegungsstorungen
meist alter sind, durch langjahrige
Krankheitsverlaufe in ihrem sozia-
len Status reduziert sind und damit
nicht im Licht der Offentlichkeit
stehen und dariiber hinaus hdufig
multimorbid sind, ist ihr Potential
zur Wahrnehmung ihrer eigenen
Interessen reduziert.

Von wenigen Ausnahmen abge-
sehen, gilt fiir alle Bewegungssto-
rungen, dass es sich um chronische

Frau Dr. med. Fereshte Adib Saberi

ist Fachdrztin fur Neurologie und
Psychiatrie und gehért zu den ersten
Anwendern der Botulinum Toxin-
Therapie in Deutschland. Seit 1990 hat
sie inferdisziplindre Therapieangebote
fur Patienten mit Bewegungsstdrungen
entwickelt. Sie ist in der Klinik for
Neurologie, Asklepios Klinik Nord
Heidberg und in nervendrzilicher
Praxis beschaftigt. Daneben unterstitzt
sie seit Jahren national und internatio-
nal Selbsthilfegruppen fir Patienten mit
Bewegungsstrungen.

Erkrankungen handelt, fiir die es
keine kausalen Therapien gibt. Vie-
le Bewegungsstorungen sind dari-
ber hinaus in ihrem Verlauf sogar
progredient. Damit fithren Bewe-
gungsstorungen zu bleibenden Be-
hinderungen. In der Tat diirfte ein
Grofteil der Behinderungen in
Deutschland auf Bewegungssto-

rungen zuriickzufithren sein. Wen-
det man die kiirzlich eingefiihrte
Definition der World Health Orga-
nisation (WHO) an, nach der sich
der Grad einer Behinderung nach
der Schwere der Behinderung und
ihrer Dauer bemisst, so fithren Be-
wegungsstorungen bei den Betrof-
fenen zu erheblichen Krankheits-
belastungen (burden of disease).

Im Einzelnen scheint bei den Par-
kinson-Syndromen die Betreu-
ungssituation noch am besten zu
sein. Hier finden sich ausreichend
Neurologen, die wenigstens eine
unmittelbare medikamentose Be-
handlung fachgerecht durchfiithren
konnen. Auch die Dunkelziffer un-
diagnostizierter Patienten scheint
gering. Geeignete und fachgerechte
nichtirztliche Therapien kommen
jedoch wenig zum FEinsatz. Beson-
ders beim Auftreten von Sekun-
diarkomplikationen wie orthopé-
dischen Problemen, Demenz und
Pflegebediirftigkeit, ist die Versor-
gungssituation ebenfalls problema-
tisch. Erhebliche Probleme gibt es
bei der Versorgung von Patienten
mit Dystonie. Hier ist hdufig das
medizinische Wissen schon allein
beziiglich der Diagnosestellung,
aber auch beziiglich der Therapie-
optionen unzureichend. Speziali-



sierte Behandlungszentren sind nur
vereinzelt verfiigbar. Die Dunkel-
ziffer undiagnostizierter Patienten
ist erschreckend. Eine Rehabilita-
tion findet nur in Ausnahmeféllen
statt. Bei Spastik findet sich hdufig
ein therapeutischer Nihilismus, da
viele Patienten Komorbidititen
aufweisen. Gerade hier ist jedoch
therapeutischer Nihilismus nicht
gerechtfertigt und kann im weite-
ren Verlauf zu irreversiblen Kom-
plikationen mit Verschlechterung
der Lebensqualitit der Betroffenen
und zu steigenden Kosten fiir die
Gesellschaft fithren.

So unbefriedigend die tatséichliche
Behandlungssituation von Patien-
ten mit Bewegungsstorungen ist,
so sehr haben sich im letzten Jahr-
zehnt die Behandlungsmoglichkei-
ten verbessert. Insbesondere durch
das Aufkommen der Botulinum
Toxin-Therapie, der Tiefen Hirnsti-
mulation, der Apomorphin-Pum-
pentherapie, der Duodopa-Pum-
pentherapie und der Intrathekalen
Baclofen-Pumpentherapie,  aber
auch durch die Fortentwicklung der
oralen Parkinsontherapien konnten
erheblich Fortschritte erzielt wer-
den. Da alle diese Therapien nur
selten allein zu einer befriedigenden
Besserung der Beschwerden der Pa-
tienten flihren, wird sehr hiufig ein
Therapie-Mix erforderlich. Dieser
Therapie-Mix erfordert eine enge
Kooperation verschiedener arztli-
cher Disziplinen. Haufig wird auch
eine zusitzliche Behandlung durch
nicht-drztliche Therapeuten, wie
beispielsweise Physiotherapeuten,
Ergotherapeuten und Logopédden
notwendig. Damit ergibt sich gera-
de bei der Behandlung von Bewe-
gungsstorungen die Notwendigkeit
zu einer engen Verzahnung von arzt-
lichen und nicht-arztlichen Thera-
peuten in einem multidisziplindren

Team, um mit den Patienten und
ihren Angehorigen die Therapiezie-
le festzulegen und zu verfolgen.
Die rasche Zunahme der Kennt-
nisse iiber die Therapieoptionen
bei Bewegungsstorungen, die nicht
selten in einem deutlichen Missver-
héltnis zu dem facheriibergreifen-
den Wissensstand der drztlichen
und nicht-drztlichen Therapeuten
steht, und die zunehmende Spezia-
lisierung miissen durch einen inten-
sivierten  Informationsaustausch
aufgefangen werden. Gerade im
ambulanten Bereich scheinen die
Kenntnisse der aktuellen evidenz-
basierten  Behandlungsoptionen
wenig Anwendung zu finden. Dar-
iiber hinaus ist es notwendig, dass
alle Therapeuten von Bewegungs-
storungen als geschlossene Gruppe
berufspolitisch und gesundheits-
politisch den aktuellen, negativen
Entwicklungen im Gesundheitssys-
tem entgegenwirken.

Zur Forderung dieser Ziele wurde
im Oktober 2006 der Interdiszipli-
niire Arbeitskreis Bewegungsstorun-
gen (IAB) in Hamburg gegriindet.
In der Zwischenzeit wurde das
IAB-Konzept an weiteren Standor-
ten in Deutschland tibernommen.

IAB ist eine offene Plattform, die
Kommunikation, Information und
Offentlichkeit fiir alle Aspekte von
Bewegungsstorungen schaffen will.
Kommunikation soll die Zusam-
menarbeit der unterschiedlichen
arztlichen und nicht-drztlichen
Therapeuten bei der Untersuchung
und Behandlung der Bewegungs-
storungen verbessern. Information
soll das Wissen der Therapeuten
iiber Bewegungsstorungen und ihre
Behandlung verbessern und Of-
fentlichkeit soll die Wahrnehmung
von Bewegungsstorungen durch
die Offentlichkeit aber auch durch

bislang noch nicht informierten
Therapeuten verbessern.

IAB gliedert sich in verschiedene
Bereiche. Basis sind dic Regional-
zentren. Sie fithren regelméBig Tref-
fen fiir Gesundheitsakteure durch.
Dabei werden jeweils Themen auf-
bereitet, die sich mit Diagnose und
Therapie von Bewegungsstorungen
beschéftigen, die aber auch Fallstu-
dien betreffen und die Erarbeitung
von Messinstrumenten zur Thera-
pieevaluierung einschlieBen. Auch
Vertreter von Patientenselbsthil-
fegruppen werden eingeladen und
stellten ihre Arbeit vor. Aber auch
tagesaktuelle Probleme werden in
diesem Rahmen besprochen. IAB-
Hamburg hat in der Zwischenzeit
IAB-Kind Nord gegriindet, eine
Arbeitsgruppe, die sich speziell mit
Bewegungsstorungen bei Kindern
beschiftigt und die Probleme ih-
rer Versorgung beim Ubergang ins
Erwachsenenalter verringern soll.
IAB-Hannover, 2011 initiiert in
Zusammenarbeit mit dem Bereich
Bewegungsstorungen der Medizi-
nischen Hochschule Hannover, hat
zusétzlich die Fachgruppe Parkin-
son-Assistenz gegriindet, die sich
speziell an Mitarbeiter in Parkinson-
Schwerpunktpraxen und in Parkin-
son-Schwerpunktambulanzen rich-
tet. Daneben hat TAB-Hannover
einen Video Club ins Leben gerufen,
der sich vierteljahrlich trifft und bei
dem eingeladene Experten aus dem
In- und Ausland Schwerpunktthe-
men mit instruktivem Videomate-
rial vorstellen. IAB-Niimbrecht seit
2012 ist das erste Regionalzentrum
im Westen Deutschlands.

Die Veranstaltungssparte von IAB
organisiert und unterstiitzt zusatz-
liche freie Veranstaltungen. Dabei
handelt es sich meist um drztliche
und interdisziplinidre Veranstaltun-
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gen im Bereich Bewegungsstorun-
gen, aber auch die der Patienten-
gruppen. So war IAB wesentlicher
Sponsor des vor kurzem durchge-
fithrten Second International Con-
gress on Treatment of Dystonia in
Hannover, bei dem mehr als 600
Teilnehmer aus iiber 40 Landern
zusammengekommen sind.

In der Publikationssparte wer-
den Materialen entwickelt, her-
gestellt und vertrieben, die die
Untersuchung und Therapie von
Bewegungsstorungen verbessern.
Hauptprodukte sind im Moment
ein Patienten-Kalender zur Ver-
besserung von Botulinum Toxin-
Therapien bei Dystonien, ein
Uberleitbogen zur Optimierung
der Kommunikation beim Patien-
ten-Transfer und ein Kommuni-
kationskalender zur Verbesserung
der Botulinum Toxin-Therapie
von Spastikpatienten. Die meis-
ten dieser Materialien sind auch
in englischen und teilweise auch in
spanischen Versionen erhéltlich.
Zuséatzlich produziert IAB unter
dem Label Heiligendamm Video
Productions DVDs von Vortri-
gen von weltweiten Experten zu
verschiedenen Themen aus dem
Bereich Bewegungsstorungen. Im

Moment befindet sich ein Buch-
projekt in Arbeit, bei dem es sich
um eine deutsche Ubersetzung ei-
nes hochangesehen franzosischen
Lehrbuchs iiber Physiotherapie
bei Dystonie handelt, fiir das sich
kein deutscher Verleger gefunden
hatte.

Die Internetplattform

stellt den Kommunikationskno-
tenpunkt dar. Hier befindet sich
eine Datenbank der Mitglieder mit
ihren Namen, Schwerpunkten und
Kontaktdaten, die von den Mitglie-
dern untereinander, aber auch von
Patienten und anderen Institutio-
nen von auflen angewahlt werden
kann und die Suche nach geeigne-
ten Therapeuten, aber auch die in-
terne Kommunikation erleichtern
soll. Der Veranstaltungskalender
zeigt alle Veranstaltungen von IAB
und der IAB-Mitglieder. Links zei-
gen interessante externe Websites.
Der Stellenmarkt ist fiir alle IAB-
Mitglieder kostenlos zuganglich.
Alle TAB-Mitglieder konnen ihre
Veroffentlichungen und Projekte
kostenlos iiber die IAB-Website ins
Netz stellen. Informationen tiber
wichtige Themen aus Medizinrecht

unterstlitzen Patienten und ihre
Angehorigen bei der Vertretung ih-
rer Rechte und Antragsstellungen.
Ein hochkarétiger multiprofessi-
oneller Wissenschaftlicher Beirat,
der im Moment aus 11 Personen
besteht, beriat IAB in allen wich-
tigen Fragen. Dabei handelt es
sich nicht nur um international
renommierte Spezialisten fiir Be-
wegungsstorungen, sondern auch
um nichtirztliche Therapeuten,
um Reha-Spezialisten, Juristen,
Betriebswirtschaftler und Patienten
mit besonderer Erfahrung in der
Selbsthilfearbeit.

IAB, zunichst eine offene Gruppe
unterschiedlicher drztlicher und
nicht-drztlicher Therapeuten mit
einem gemeinsamen Interesse fiir
Bewegungsstorungen, ist es in der
Zwischenzeit gelungen, nicht nur
die Qualitit der Kommunikation
zwischen den verschiedenen The-
rapeuten zu verbessern, sondern
auch eine neuen Form der Zusam-
menarbeit zwischen den Akteuren
im Bereich der Bewegungsstorun-
gen zu schaffen, um so die Behand-
lung und Betreuung von Patienten
mit Bewegungsstorungen zu ver-
bessern.

,» 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.
Holffnung 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 Hoffnung 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 Hoffnung verstreichen lassen.
Vaclav Havel



Dipl.psych. Astrologin

Christa E. Hafenscher,
Griinderin und Ehrenprésidentin
christa.hafenscher @aon.at

Ich habe eine ganz liebe Freundin.
Eine gescheite, sehr hiibsche Frau.
Optisch ein bisschen wie Christia-
ne Horbiger, nur noch schoner und
vor allem jiinger. Seit ich mein Ge-
schift nicht mehr habe hoéren wir
nur alle paar Jahre wieder vonein-
ander. Leider wohnen wir sehr weit
auseinander. Das tut aber unserer
Zuneigung keinen Abbruch.

Als ich in meiner Einsamkeit und
Trauer dieser meiner Freundin ein
E-Mail schickte und schrieb, was
alles passierte und dass ich jetzt
mit all meiner Leere und Trauer
nicht umgehen kann, schrieb sie
mir folgendes Gedicht von Charlie
Chaplin:

Als ich mich selbst zu lieben begann,
habe ich verstanden,
dass ich immer und bei jeder Gelegenheit
zur richtigen Zeit am richtigen Ort bin
und, dass alles was geschieht richtig ist.
Von da an konnte ich ruhig sein.
Heute weiss ich: das nennt man Vertraven
Als ich mich selbst zu lieben begann,
konnte ich erkennen,
dass emotionaler Schmerz und Leid

nur Warnungen fiir mich sind, gegen meine eigene Wahrheit zu leben.

Heute weiss ich: das nennt man authentisch Sein.
Als ich mich selbst zu lieben begann,
habe ich aufgehort, mich nach einem anderen Leben zu sehnen
und konnte sehen, dass alles um mich herum
eine Aufforderung zum Wachstum war.
Heute weiss ich: das nennt man Reife.
Als ich mich selbst zu lieben begann,
habe ich aufgehort, mich meiner Zeit zu berauben,

und ich habe aufgehort, weiter grandiose Projekte fiir die Zulunft zu entwerfen.

Heute mache ich nur, was mir Spass und Freude macht,
was mein Herz zum Lachen bringt,
auf meine eigene Art und Weise und in meinem Tempo.

Heute weiss ich: das nennt man Ehrlichkeit.
Als ich mich selbst zu lieben begann,
habe ich mich von allem befreit, was nicht gesund fiir mich war,
von Speisen, von Menschen, Dingen, Situationen und vor allem
von allem was mich wieder himunterzog, weg von mir selbst.
Anfangs nannte ich das gesunden Egoismus,

heute weiss ich: das ist Selbstliebe.
Als ich mich selbst zu lieben begann,

habe ich aufgehdrt, immer recht haben zu wollen.

So habe ich mich weniger geirrt.

Heute habe ich erkannt: das nennt man Demut.

Als ich mich selbst zu lieben begann,
habe ich mich geweigert, weiter in der Vergangenheit zu leben
und mich um meine Zukunft zu sorgen.
Jetzt lebe ich nur noch in diesem Augenblick, wo alles stattfindet.
So lebe ich nun jeden Tag und
heute weiss ich: das ist Bewusstheit.
Als ich mich selbst zu lieben begann,
da erkannte ich, dass mich mein Denken armselig und krank machen kann.
Als ich jedoch meine Herzenskrifte aufforderte,
bekam mein Verstand einen wichtigen Partner.
Heute weiss ich: das ist Herzensweisheit.

Fortsetzung ndichste Seite
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Wir brauchen uns nicht weiter vor
Auseinandersetzungen, Konflikten
und Problemen mit uns selbst und
auch mit anderen zu fiirchten.
Denn sogar Sterne knallen aufein-
ander und es entstehen neue Welten.
Heute weiss ich: dass ist LEBEN!
Mehr dazu ist eigentlich nicht zu sa-
gen.

Ich bemiihe mich téglich diese Er-
kenntnis, die der von so vielen ge-
schitzte Charlie Chaplin schon vor
Jahrzehnten hatte, umzusetzen.

Es ist nicht leicht, wenn man in sei-
nem ganzen Dasein immer nur das
Wohl der anderen im Auge hatte.

Aber diese einfachen Sitze sind so
weise und so wahr. Warum eigentlich
sind wir zu uns selbst so wenig lieb?
Was wollen wir damit erreichen?
Wollen wir damit etwas erreichen?
‘Warum ist es so schwer von Situati-
onen, Menschen oder Dingen, auch
wenn sie einem nicht guttun, einfach
loszulassen? Wieso konnen das die
wenigsten von uns? Ist es tatsachlich
eine Tugend, nur die anderen aber
sich selbst nicht zu lieben?

Doch wir kénnen es drehen und wen-
den wie wir wollen an unserem Tod
kommen wir nicht vorbei und auch
nicht am Tod derer, die wir lieben.

Nehmen sie ein papierenes Mass-
band mit 100 cm.

Reissen sie die Anzahl ihres Alters
von den Centimetern einfach weg ...

Ist es da nicht wirklich héchst an der
Zeit sich selbst zu lieben?
In diesem Sinne fordere ich sie auf:
leben sie und lieben sie. Vor allem
sich selbst.

Thre ChristaE. Hafenscher
Solange der Geist nicht absolut frei
ist von Angst, bringt jede Form des
Handelns noch mehr Ubel, noch
mehr Elend und Verwirrung. (Jiddu
Krishnamurti)

Zu Threm Gebrauch liegen einem Teil dieser Ausgabe
und

bei. Wir hoffen, dass Sie damit Werkzeuge zur Hand

haben, die Thnen helfen, die Disorder Dystonie zu

beobachten, mit ihr besser umzugehen, Daten fiir das

Arztgesprich zu sammeln und auch das Leben mit

Dystonie leichter zu bewaltigen.

Vor dem Arztgesprich iiberlege ich:

1) Was ist der Zweck meines Arztbesuches?

2) Was ist das Ziel meines Arztbesuches?

3) Was muss ich mitnehmen: z.B. Anfallsaufzeichnun-
gen, Befunde, div. Unterlagen
Was hat sich seit dem letzten Mal veriindert:

1) Schmerzaufzeichnungen (Kopfschmerzen, Riicken-
schmerzen etc.)

2) Wann ist es besser, wann schlechter?
Wie wirksam war das Medikament oder die Injektion?

1) Welche Nebenwirkungen hatte ich?

2) Welche Bewegungen dnderten sich?

3) Habe ich trotzdem Schmerzen? Schwindel? Gedéacht-
nisliicken? usw.

4) Brauche ich ein neues Rezept?

5) Darf ich andere Medikamente dazu nehmen?

6) Gibt es Wechselwirkungen mit dem Medikament,
welches ich nehme?

Uber Ihre Erfahrungsberichte dazu per Brief
oder E-Mail sind wir dankbar.

Osterreichische Dystonie Gesellschaft,
Obere AugartenstralBe 26 — 28

1020 Wien

dystonie@aon.at

Welche Auswirkungen haben die Medikamente bei
Schwangerschaft?

Wie ist momentan mein Befinden?

Habe ich Chancen auf eine Besserung?

Personliches ansprechen:

1) meine Angste

2) meine Befiirchtungen

3) wo erhalte ich Informationen zum Nachlesen?
4) Gibt es eine Selbsthilfegruppe?

Néchster Termin?

Zusammengestellt von Christa Hafenscher



Wir trauern um

Frau Theodora Kaltenbrunner
,Dorli” *8.2.1922 127.10.2012

Als wir Frau Kaltenbrunner zur letzten Ruhe begleiteten, wurde auch ein
Stiick Geschichte unserer Dystonie-Selbsthilfe-Gemeinschaft begraben.
Die Mutter von Frau Hafenscher, unserer Griinderin und Ehrenprisi-
dentin, lernte ich als eine sehr riistige Pensionistin kennen. Sie half fleiBig
in der Kiiche des ,,Drescherl“-Beisels auf der Ottakringer Hauptstral3e.
Dort fanden, solange es im Besitz von Frau Hafenscher bestand, auch
die Selbst-Hilfe-Gruppen-Versammlungen der Osterreichischen Dystonie
Gesellschaft statt, Vorstandsbesprechungen und auch Biiroarbeiten wur-
den dort erledigt. Ich ging auch gerne ,,nur so* hin, etwas essen. Immer
kam es zu einem Tratscherl mit ,,der Mutter”, mit Frau Kaltenbrunner.
Soweit ich mich erinnere, war sie immer guter Dinge, ausgeglichen und
heiter.
Bei besonderen Anlissen der ODG war sie oft mit dabei; immer schon
angezogen, immer mit Wiirde, immer eine Dame. Im Berufsleben war sie
Postbeamtin gewesen. Sie hat viele Reisen in die ganze Welt unternom-
Ein bisschen mehr Liebe und weniger Hass men und sich dadurch offenbar einen weiten Horizont von dieser Welt
erworben.
In den letzten Jahren freilich wurde sie dem Alter gemal3 von verschiede-
nen Leiden und Krankheiten geplagt. Es kamen Spitalsaufenthalte und
Statt so viel Unrast ein bisschen mehr Ruh. Operationen und schlieflich die Pflege-Bediirftigkeit. In dieser Zeit hat
Frau Hafenscher ihre Mutter aufopfernd betreut. Die Bindung Mutter
— Tochter war immer sehr stark. Gemeinsame Arbeit im eigenen Gast-
Statt Angst und Hemmung ein bisschen mehr Mut - gewerbe-Betrieb und Hilfe bei der Griindung und dem Aufbau unserer
Und Kraft zum Handeln - das wire gut. ODG: Das schweil’t zusammen.
Einige Wochen vor dem Tod von Frau Kaltenbrunner konnte ich sie noch
im Spital besuchen. Ich erlebte sie so wie vor Jahren: immer mit Wiirde,
In Tritbsal und Dunkel ein bisschen mehr Licht. ~ immer eine Dame.

Beim Begribnis las Frau Hafenscher unter Trianen ein Gedicht von Peter
Rosegger vor. Im Nachlass von Frau Kaltenbrunner hat es sich - offenbar
vor Zeiten aus einer Zeitung ausgeschnitten - gefunden. Es moge hier zum
Nicht erst auf Grébern - da bliihn sie zu spit. Andenken sowie als Mahnung und Verméchtnis angefiihrt werden.

Ein bisschen mehr Friede und weniger Streit.

Ein bisschen mehr Giite und weniger Neid.

Ein bisschen mehr Wahrheit - das wére was.

Statt immer nur Ich ein bisschen mehr Du.

Kein quélend Verlangen, ein bisschen Verzicht

Und viel mehr Blumen, solange es geht

Frau Theodora —,,Dorli“ — Kaltenbrunner moge in Frieden ruhen.
Unser tiefes Mitgefiihl gilt der Tochter, Frau Hafenscher.
Richard Schierl

Vor kurzem erfuhren wir vom Tod unseres langjahrigen Mitgliedes

Herrn Dieter WAI.THER aus Klagenfurt

Herrn WALTHER kannten wir als einen heiteren und treuen Menschen. So lie er es sich nicht nehmen,
fast jedes Jahr von Kérnten extra zu unserer Weihnachtsfeier zu kommen. Wenn er gelegentlich in Wien
war, meldete er sich meistens, wenn es ging, traf man dann einander zu einem freundschaftlichen Plausch.
Wir trauern um ihn und werden ihm ein freundliches und ehrendes Angedenken erhalten.
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" WUSSTEN SIE

SCHON

B ...dass Forscher jetzt schon so-
weit sind Korperteile zu ziichten?
Gewebeforscher Anthony Atala
von der Wake Forest University
im US- Bundesstaat North Ca-
rolina kann bereits menschliche
Finger, Herzklappen, Harnroh-
ren oder Ohren heranziichten.

(Kopp exclusiv 3/13)

B .....dass man im Stadtverkehr auf
den ersten 4 Kilometern bis zu 30

() Liter Benzin pro 100 km mehr
braucht als sonst und auf Auto-
bahnen bei 100 km/h statt 130
km/ bis zu 2 (!) Liter Benzin spart?
(Kronenzeitung 23.2.2013)

B ....chronisch Kranke von der Re-
zeptgebiihr befreit sind, wenn ihr
Einkommen als Alleinstehende
hochstens 963,27 Euro und als
Ehepaar hochstens 1.444,27 mo-
natlich nicht iibersteigt?

(www.kobv.at)

m ...dass in den USA mehr Men-
schen an den Folgen einer nicht
heilbaren Infektion sterben als
an AIDS?

.....dass allein in der Schweiz
jahrlich rund 1.000 Spitalspati-
enten so schwer an einer Infekti-
on erkranken dass 80 davon tod-
lich enden?

...dass 100.000 Tonnen (!!) Anti-
biotika mit einem Marktwert von
rund 12 Milliarden Euro jéhrlich
weltweit hergestellt werden?

...dass das Wort Antibiotika
wortlich  {ibersetzt ,,GEGEN
DAS LEBEN* heisst?

(RELAX Magazin 2011)

....dass in den USA (2 Studi-
en) jahrlich zumindest 44.000
mitunter bis zu 98.000 Men-
schen in Krankenhdusern als
Folge von vermeidbaren Me-
dikamentenfehlern sterben?
Zusatzlich zum Verlust von
Menschenleben fordern die ver-
meidbaren Medikamentenfehler
noch einen weiterenTribut.

Kostenschétzungen zufolge (ein-
schliesslich der Aufgaben fiir
Zusatzaufwendungen infolge der

Fehler, Einkommens- und Pro-
duktivitdtsverluste sowie Behin-
derungen) belaufen sich jahrlich
auf 17 bis 29 Billionen (!!!!) US
Dollar in allen Krankenhdusern
der USA.

(Qualitas 6/03)

Als Abschluss zu all den erschre-
ckenden Meldungen zitiere ich aus
dem Kurier GUITAR:

Absturzgefahr:

Ich setze mich lieber in ein Flugzeug,
als in ein Spital zu gehen, sagt Nor-
bert Pateisky — und der ist von Beruf
nicht Pilot sondern Experte fiir Pati-
entensicherheit an der MedUni.

In der Tat ist das Spital die wesent-
lich gefihrlichere Ortlichkeit. Jede
zehnte Behandlung ist falsch, schét-
zen Fachleute. Mehr als 4 Millionen
(!) Menschen werden jedes Jahr in
der EU mit Spitalskeimen infiziert.
37.000 sterben daran.

Zusammengestellt von
Christa Hafenscher:

Wahrheit hat nichts zu tun mit der Zahl der Leute,

die von 1hr liberzeugt sind.
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Du bist nicht allein!

Miteinander reden

Ein gutes Gesprach bringt Menschen zusammen, ermoglicht Verstandi-
gung und baut eine Briicke von Herz zu Herz. Ist es Gliickssache, ob ein
Gesprich gelingt? Ja und nein. Ein guter Dialog ist lernbar, der Dialog-
prozessbegleiter hilft dabei.

Von Barbara Pachl-Eberhart

Wie viele Gespriache haben Sie heute
schon gefiihrt? Wie viele dieser Ge-
sprache haben Sie bereichert oder
gar beriihrt? Kaum etwas macht uns
gliicklicher als eine herzliche Begeg-
nung mit einem anderen Menschen.
Und doch laufen die meisten Alltags-
dialoge so automatisch ab, als wiirde
in unserem Mund ein Tonband lau-
fen. Das ist im Alltag nicht weiter
schlimm. Immerhin gelingt es so,
das Notige reibungslos zu erledigen.
Dazu haben wir gelernt, schnell und
effizient zu kommunizieren.

Doch wie sieht es aus, wenn es um
Wesentliches geht — um Themen,
die uns herausfordern, um Konflikte
oder gemeinsame Entscheidungspro-
zesse? Hier fiihren gerade diese auto-
matisierten Gesprachsmuster haufig
zu Problemen und schicken uns Run-
de um Runde in immer gleiche Rede-
schleifen.

Wie schon wire es, wirklich mitein-
ander zu denken statt aufeinander
einzureden. Kann das funktionieren?
Ja! Wie? Indem man sich das nimmt,
was kaum mehr vorhanden zu sein
scheint: Zeit.

Zeit, in der man zusammenkommt
und einander auf Augenhohe trifft,

Das Lacheln,

Barbara Pachl-Eberhart, Autorin und
Dialogprozessbegleiterin, begleitet ge-
meinsam mit Ulrich Reinthaller Gruppen
beim Aufbau einer Dialogkultur. Auch
Einsteigerseminare zu diesem Thema
werden laufend angeboten. Mehr unter
www.barbara-pachl-eberhart.at

in einem Kreis, der niemanden em-
porhebt und niemanden in die zwei-
te Reihe versetz