»Myoklonus-Dystonie®“-Tag in Frankfurt am Main im

Hotel Mainhaus

Im Jahr 2020 fand das zweite Treffen der ,Myoklonus-Dystonie“-Gruppe am 5. Juli in
Frankfurt am Main statt. Die Veranstaltung war trotz unserer derzeitigen Pandemielage
recht gut besucht. Unsere Gruppe wurde durch ein Vorwort von Herrn Volker Kreiss,
ehemaliger 1. Vorsitzender von Dystonie-und-Du e.V., begruf3t. Anschliel3end
Ubernahm die Gruppenleitung, Frau Ulrike Halsch, das Wort und begrifite alle recht

herzlich.

Besonders geehrt wurde die ,Myoklonus-Dystonie“-Gruppe durch unseren Schweizer
Gast Herrn Hans-Peter Itschner, worauf wir sehr stolz waren, ihn begrif3en zu dtrfen.
Unsere Referenten Frau Zeynep Cetin aus Hamburg und Herr Michael Deane aus
Frankfurt a. M. berichteten als Betroffene und Angehorige uber die Erkrankung
»,Myoklonus-Dystonie®.

Weiterhin freute sich die Gruppe uber die Referenten Frau Dr. Anne Weil3bach aus
Libeck und Herr Dr. Jun-Suk Kang, Neurologe aus Frankfurt, die den Tag mit
wissenschaftlich fundierten Vortragen bereichert haben. Mit einer kurzen Gliederung
des Tagesablaufs und einem kleinen Ruckblick bis zur Griindung im Jahr 2019 in
Berlin, damals unterstiitzt von der Referentin Frau Dr. Doreen Gruber, von der

Parkinsonklinik Beelitz, haben wir das Programm gestartet.

Zunachst hat die Gruppe in der Leitung Zuwachs bekommen. Zeynep Cetin wurde an
dieser Veranstaltung zu unserer stellvertretenden Gruppenleitung gewahlt. Sie mochte
die Gruppe in den wichtigen Bereichen fur Dystoniker mit Migrationshintergrund
unterstitzen und somit die Liicke fur Patienten im turkischsprachigen Raum schlief3en.
Ihre Vorstellung ist schriftlich festgehalten und kann bei Bedarf Uber unsere Gruppe
angefordert werden. In der ,Myoklonus-Dystonie“-Veranstaltung am 5. Juli sprach sie
Uber ihren langen Leidensweg bis hin zur Diagnose. Selbstverstandlich ist der Bericht

auch in turkischer Sprache vorhanden.



Michael Deane, geburtiger Englander, berichtete einfihlsam tber seine Gedanken als
Angehdriger. Er berichtete von seinen Gedankengangen, dass vielleicht seine
Nachkommen Trager des Gens ,Myoklonus-Dystonie“ sein kdénnten und wie er
reagieren wurde, wenn diese Erkrankung in seiner Familie zum Tragen kame. Die
Fragen ,Wie gehe ich damit um?“ und ,Was bedeutet das fur mich oder andere?“ hat
der junge Anwalt den Zuhdrern sehr einfilhlsam nahe gebracht. Eines steht fir ihn
jedoch fest: Er fuhlt sich in der ,Myoklonus-Dystonie“-Gruppe sehr wohl und
angenommen. Es ist flr ihn sehr wichtig, dass er einen Ansprechpartner in Form einer

Gruppe hat, damit er mit seinen Fragen oder Befirchtungen nie allein ist.

Frau Dr. Anne WeilRbach aus Lubeck war es leider nicht gelungen, an diesem Tag
personlich bei uns zu sein, jedoch war es kurzfristig mit der modernen Technik mdglich,
ihren Vortrag mit ihr live zu geniel3en und in Echtzeit miteinander zu kommunizieren.
Spezielle Fragen konnten somit einfach und schnell beantwortet werden. Sie
berichtete Uber die sehr seltene Form von Dystonie und erklarte uns ausfuhrlich, wie
die Vererbung ablauft und wer mit hoher Wahrscheinlichkeit daran erkranken kann.
Beispielsweise sei die Wahrscheinlichkeit, Trager der Mutation zu sein, erstaunlich

gering. Sei man jedoch Trager, kbnne die Dystonie stark ausgepragt sein.

Leider wissen noch zu wenige Kliniken und Arzte tiber diese ungewohnliche Form der
Erkrankung Bescheid, sodass diese Erkrankung noch seltener diagnostiziert wird.
Bedauerlicherweise gibt es nur einzelne Arzte, die sich fir diese seltene Form der
Erkrankung einsetzen. Frau Dr. Anne WeiRRbach ist eine der wenigen Arzte, die sich
spezialisiert hat und in diesem Gebiet einige Forschungen vorantreibt. Man merkt,
dass es sie begeistert, sich fur seltene Erkrankungen einzusetzen. Sie erklarte uns,
wie es in der Familie zur Erkrankung ,Myoklonus-Dystonie“ kommen kann und warum
es so ist. Dieses hat sie mit bildlichen Darstellungen verdeutlicht und somit ihre
Erklarung vereinfacht. Zum Beispiel muss ein Gen-Trager nicht zwangslaufig an

,Myoklonus-Dystonie“ erkranken, wenn er die Vererbung von der Mutter hat.

Weiterhin berichtete sie Giber Forschungsergebnisse der letzten Jahre in Bezug auf die
genetischen Formen und in welchen Gebieten diese vermehrt auftreten. Die
Symptome kénnen vielfaltig sein und werden mit Medikamenten sowie des operativen

Eingriffs ,Tiefe Hirnstimulation“ (THS) sehr gut bis mafdig behandelt. Zusatztherapien



konnen Botulinumtoxin und Physiotherapie wie Entspannungstraining -
Kdrperwahrnehmungstraining - Koordinationstraining und EMG Biofeedbacktraining

sein.

Uberdies berichtete Frau Dr. WeiRbach uber die Blinkreflexkonditionierung. Dabei hat
sie darauf hingewiesen, dass in einer Studie Patienten unter sehr geringfligigem
Alkohol verandert reagierten bzw. sich die Konditionierung normalisierte. Die
Ursachenforschung geht in die Richtung der gestorten Zusammenarbeit einzelner
Hirnsysteme. Neuromodulationsverfahren wie die ,Transkranielle Magnetstimulation®
(TMS) bieten heute in der Forschung enorme Mdoglichkeiten und erweitern damit die
Therapieansatze und das menschliche Wissen. Der Vortrag wurde mit einer Frage-

Antwort-Runde aus dem Publikum beendet.

Die Gruppe verabschiedete sich von Frau Dr. Weil3bach und ging gemeinsam in die
wohlverdiente Mittagspause. Die Gesprache wurden bei einem Mittagsmend nach
Wabhl fortgefuihrt. AnschlieRend konnten wir bereits den nachsten Referenten, Herr Dr.
Jun-Suk Kang aus Frankfurt a. M. begruf3en.

Herr Dr. Kang war positiv Uberrascht, dass die Veranstaltung trotz der COVID-19
Pandemie so gut besucht war. Er ist sehr gerne bereit, unsere Selbsthilfegruppen zu
unterstutzen und fur uns préasent zu sein. Er war sehr lange an der Universitat Frankfurt
a. M. und im Arbeitskreis fir Bewegungsstérungen tatig, bis er seine Privatpraxis
eroffnet hat. Inzwischen kdnnen sich auch Kassenpatienten in seiner Praxis mit
Botulinumtoxin und anderen Therapien versorgen lassen. Die Patienten kommen aus

Umkreisen von mehr als 100 km angereist, um von ihm therapiert zu werden.

Unsere Gruppe hat sich speziell fir das Thema Schreibkrampf und dabei die
Moglichkeiten und Grenzen der Therapie interessiert. Herr Dr. Kang berichtete tber
fokale aufgabenspezifische Dystonieformen (Schreibkrampf), Gber aktionsinduzierte
Dystonie und Uber den Beschaftigungskrampf und Graphospasmus. Er benannte
Behandlungsmadglichkeiten der fokalen aufgabenspezifischen Dystonie mit Toxin A
und stellte das Botulinumtoxin A als wirksam und sicher dar, sofern sie durch Arzte mit
spezifischer Kompetenz in vorgegebener Behandlungsform durchgefuhrt wird. Diese

Behandlungsform hat er uns in Form eines Videos mit allen Schwierigkeiten



aufgezeigt. Jedoch gibt es auch hier Grenzen. Zudem haben wir erfahren, dass diese
Behandlung nicht fur alle Formen der Dystonie eine absolut sichere
Therapiemoglichkeit darstellt. Allerdings besteht eine grol3e Chance, unangenehme

Symptome zum Teil zu lindern.

Nach dem Vortrag gab es Zuwachs von einem Patienten, der sich flr unsere

Gruppenarbeit sehr interessiert hat, wortiber wir uns sehr gefreut haben.

Wir danken allen Referenten, dem ehemaligen 1. Vorsitzenden, den Angehdérigen,
dem Mainhaus Hotel und zuletzt unseren Gruppenmitgliedern, die sich an einem
Sonntag mit Fachvortragen fortgebildet und den Austausch gesucht haben. Vor allem
danken wir den Gruppenmitgliedern, die sich nicht mit Falschaussagen aus dem
Internet beirren liel3en. Es war ein toller Tag.

Ulrike Halsch
Berlin, Oktober 2020

Vorstellung Zeynep

Liebe Mitglieder der ,Myoklonus-Dystonie“-Gruppe. Ich freue mich, dass ich mich an

dieser Stelle bei Euch vorstellen und meine Erfahrungen mit Euch teilen darf.

Mein Name ist Zeynep Cetin und ich bin 32 Jahre alt. Ich bin in der Turkei auf die Welt
gekommen, aber aufgewachsen bin ich in Deutschland — und zwar in Hamburg. Ich

bin die Alteste von fiinf Kindern, meine Geschwister sind kerngesund.

Zu meinem Krankheitsverlauf mochte ich Folgendes berichten:

Bis zu meiner Schulzeit war ich auch gesund, zumindest sind keine Auffalligkeiten bei
mir aufgetreten. Als ich 11 Jahre alt war, wurde jedoch das Schreiben immer
anstrengender und ich musste meine Hand auf dem Schreibtisch abstltzen, damit ich
Uberhaupt schreiben konnte. Mit 15 Jahren kam ich dann in die Neurologie ins UKE

in Hamburg, wo ich endlich eine Diagnose bekam und zwar ,Dystonie mit assoziierten



Myoklonen®. In der Neurologie wurde ich 5 Jahre lang medikamentds behandelt,

allerdings ohne Erfolg.

Nach dem Abitur habe ich angefangen Betriebswirtschaftslehre zu studieren. Jedoch
konnte ich kaum mehr schreiben, so dass ich in die Neurochirurgie Uberwiesen wurde.
Mein Neurochirurg, Herr Dr. Wolfgang Hamel, hat mich Uber die Operation THS
beraten und mich anschliel3end zum nachsten ,Patienten — Café” im UKE eingeladen.
Dort habe ich mich mit operierten Patienten ausgetauscht und mich relativ schnell fur

den operativen Eingriff entschieden.

Die erste Operation erfolgte im Marz 2009, da war ich 20 Jahre alt, und ich wurde nur
linksseitig im Thalamus stimuliert. Nach dem Eingriff ging es mir die erste Zeit relativ
gut, das Schreiben am Laptop war méglich, der rechte Arm hatte nicht mehr so stark
gewackelt. Jedoch wurde mein Studium immer belastender und ich musste immer
mehr schreiben und leisten. Dieser permanente Leistungsdruck hat dazu gefuhrt, dass
der gute Effekt vom Eingriff nachgelassen hat und meine Symptome sich
verschlechtert haben. Zudem habe ich in der rechten Hand eine Spastik bekommen,
d.h. meine rechte Hand hat stéandig nach hinten gezogen, tberdies hat mein Kopf auch
angefangen leicht nach hinten zu ziehen. Ich hatte eine permanente Anspannung im
Korper und habe mich ungern in die Offentlichkeit begeben. Essen und Trinken wurden
immer schwieriger, sogar im Gesicht bekam ich eine Dystonie. Das bedeutet, dass

meine Gesichtszlige beim Kauen verzogen waren.

Meine Neurologen und mein Neurochirurg haben mir einen zweiten Eingriff
vorgeschlagen. Dieses Mal sollte der Eingriff im ,Pallidum® (GPI) stattfinden. Ich habe
mir anfangs schwer mit der Entscheidung getan, aber mich dann doch flir einen
zweiten Eingriff entschieden. Die zweite Operation fand im Méarz 2010 statt, also ein

Jahr spater, und war ein grof3er Erfolg.

Die Spastik in meiner rechten Hand war weg, ich konnte sowohl mit der rechten Hand
als auch mit der linken Hand schreiben, was sich meine Neurologen und mein
Neurochirurg bis heute nicht erklaren kdnnen. Essen und Trinken war noch nie so
einfach. Das Schreiben am Laptop lief wunderbar. In der zweiten Operation wurde ich

beidseits stimuliert.



Seit dem zweiten Eingriff hat sich meine Lebensqualitéat erheblich verbessert. Ich habe
einen wiederaufladbaren Schrittmacher implantiert bekommen und habe diesen bis

heute noch drin. Die Lebensdauer des Schrittmachers wurde bis 2024 verlangert.

Mein Studium habe ich mit Uberdurchschnittichem Erfolg abgeschlossen und

anschlielend ein weiterfiihrendes Studium in Ingenieurwissenschaften absolviert.
Im UKE werde ich heute mit Botox therapiert und gehe regelmafdig zur Ergo- und

Physiotherapie.

Zeynep Cetin
Hamburg, November 2020

Vorstellung auf Turkisch

Saygi deger "Miyoklonus Distoni" grubu dyeleri,

Kendimi burada sizlere tanitabildigim ve buglne kadar yaptigim deneyimlerimi sizlerle

paylasabildigim igin cok mutluyum.

Adim Zeynep Cetin, 1988 Kayseri dogumluyum, Almanya’nin Hamburg kentinde bes

cocuklu bir ailenin en buyuk kizi olarak buyudum.

Hastaligimin seyri hakkinda su bilgileri sizlerle paylasmak istiyorum:

ilk okulun sonuna kadar gayet saglikli bir gocuktum, en azindan hastaligima dair
herhangi bir semptom gérinmuiyordu. Ancak 11 yasindan sonra yazmak ¢ok zor
gelmeye baslamisti, misal yazarken elimi masanin Uzerine bastirarak anca

yazabiliyordum.



15 yasina girdikten sonra Hamburg Universite hastanesi noroloji bolimune

yonlendirildim ve sonunda bir teshis konulabildi:

“Miyoklonus Distoni”

Néroloji Bolimi'nde 5 yil cesitli ilaclarla tedavi goérdiim lakin pozitif bir sonug

alamadim.

Liseden mezun olduktan sonra Hamburg Universitesi isletme bélimiinde lisans egitimi
almaya basladim. Ancak yazmakta ¢ok daha fazla zorlaniyordum. Netice itibari ile
norologlarim beni Hamburg Universite hastanesinin beyin cerrahi bdliumune
yonlendirdiler. Beyin cerrahim Dr. Wolfgang Hamel bana “Derin Beyin Stimulasyonu”
(beyin pili) ameliyati hakkinda bilgi verdi ve beni bu ameliyatla ilgili Hamburg Universite
hastanesinin dizenledigi bir programa davet etti. Bu programda daha ©6nce bu
ameliyati gecgirmis hastalarla fikir aligverisinde bulundum ve nispeten hizl bir sekilde

ameliyat olmaya karar verdim.

ilk ameliyatim 2009 yilinin Mart ayinda gerceklesti, heniiz 20 yasindaydim.
Ameliyattan sonra kendimi iyi hissettim, dizlstl bilgisayarda yazabiliyordum ve saga
kolum ¢ok sallanmiyordu. Ancak universitede galismalarim gittikge artiyor ve boylelikle
ilk ameliyatin pozitif etkisi zaman ilerledikge azaliyordu. Bu durum o kadar ileriye gitti
ki saga elim arkaya cekmeye basladi. Kafamda arkaya dogru ¢ekiyordu ve yemek
icmek cok zorlasmisti benim icin. En kétusd yuzimde dahi semptomlar ¢ikmaya
baslamisti. Artik insan igine gikmaya ¢ok utaniyor ve mecbur kalmadigim muddetce

sokaga ¢cikmamayi tercih ediyordum.

Doktorlarim bu durumuma en az benim kadar Uzuluyorlardi ve bundan dolayl bana
ikinci bir ameliyati tavsiye ettiler. Bu sefer beynimin bagka bolumunu ameliyat etmek
istediler. ikinci ameliyata kararimi hemen vermedim lakin denemekten baska bir garem

yoktu. 2010 yilinin Mart ayinda ikinci kez ameliyat oldum, yani tam bir yil sonra.

Ameliyattan sonra gozlerimi acgtigimda saga elim artik arkaya dogru ¢ekmiyordu,
kafam sakindi saga elimle yiyip i¢cebiliyordum, ¢ayimi kahvemi karistirabiliyordum ve

hem sada hem de sol elimle yazabiliyordum. Doktorlarim dahi ¢ok sasirmiglardi bu



pozitif sonuca. Artik insan igine gikabiliyordum, hi¢ ¢cekinmeden vyiyip icebiliyordum.
Yuzumdeki o koti semptomlarin hepsi kaybolmustu. Yagam kalitem ¢ok ciddi anlamda

artmisti.

Beyin cerrahim beynime iki tane elektrot yerlestirdi ve bana yeniden sarj edilebilir beyin

pili takti. Bu beyin pili sol gégsimun iginde ve 2024 yilina kadar kalacak.
Bdylece universite egitimimi Ustin bagariyla tamamlayabildim.
Bugiin Hamburg Universitesi hastanesi noroloji bolimiinde botoks ile tedavi goriyor

ve bununla beraber diizenli olarak fizik tedavisine gidiyorum.

Zeynep Cetin
Hamburg, Kasim 2020



