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Liebe Mitglieder und Interessierte,

Ich freue mich, Ihnen die zwoblfte Broschure
prasentieren zu kénnen. In diesem Heft finden Sie eine
Zusammenfassung unserer Jahrestagung sowie
interessante Berichte Uber unsere Besuche bei der
Dachorganisation und verschiedenen
Mitgliedsorganisationen. Im Jahr 2024 wird unsere
Jahrestagung am 24.08. in Wiesbaden stattfinden. Das
Mercure Hotel ist in der engeren Auswahl, aber es wird
definitiv ein Hotel in der Nahe des Hauptbahnhofs
Wiesbaden sein. Fur das s Myoklonus-Dystonie-Treffen
sowie das THS-Treffen sind die Planungen noch nicht
abgeschlossen.

Im Jahr 2023 haben wir dank der GroBzugigkeit von
Enterprise neben unserer Hauptférderung der GKV auf
Bundesebene auch groBzigige Spenden erhalten.
Dadurch konnten wir eine THS-Veranstaltung und ein
Myoklonus-Dystonie-Treffen fur Betroffene und
Angehdrige organisieren. Die THS-Veranstaltung wurde
zusatzlich von Sponsoren wie Abbott und Scientific
unterstutzt. Wir méchten uns bei unseren finanziellen
Unterstutzern sowie bei den ehrenamtlichen
Betroffenen und ihren Angehérigen und Arzten fir ihr
Engagement und ihre Zusammenarbeit bedanken.

Ich winsche allen eine besinnliche Vorweihnachtszeit
und ein gesundes und erfolgreiches neues Jahr 2024. Wir
hoffen, dass Sie diese Broschlre mit Freude lesen.

Herzliche GriBe
lhre
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Unser Vorstandsmitglied Alexander Murawski
ist am 17.07.2023 nach langer Krankheit zur
Ruhe gekehrt. Er hat sein Amt trotz Krankheit
noch im Jahr 2020 angenommen und war
seitdem ein eifriger Schatzmeister in unserem
Verein Dystonie und Du e.V., dem wir Uber die
Zeit unsere Finanzen anvertraut haben und
nicht enttauscht wurden.

Seine Geschicke haben uns in schwierigem
Fahrwasser geholfen, die Ubersicht zu
behalten. Sein Engagement war selbstlos und
von groBer Fachkenntnis gepragt. Er
vollbrachte es mit Leidenschaft und Hingabe.
Herr Murawski war ein geschatztes Mitglied
unseres Vereins und hat sich stets mit
groBem Engagement und Herzblut far die
Belange des DYD eingesetzt. Wir werden ihn
als verlasslichen und engagierten Mitstreiter
in Erinnerung behalten und seine Arbeit in
unserem Verein wird uns stets als Vorbild
dienen.

Dafur sagen wir vielmals Danke!

Abschied

Sein Tod hinterlasst eine groBe Lucke in
unserem Verein und wir werden ihn sehr
vermissen. Doch wir sind dankbar fur die
Zeit, die wir mit ihm verbringen durften und
werden uns immer an seine positive und
mitreiBende Art erinnern. Wir trauern im
Namen aller Mitglieder des Vereins DYD um
Herrn Alexander Murawski

und sprechen den Angehdrigen, besonders
seiner Frau Gisela Murawski, unser
herzliches Beileid aus. Moge sie von den
vielen Erinnerungen an das gemeinsame
Miteinander in den Stunden der Trauer und
des Abschieds getragen werden.

Unser Team
Dystonie-und-Du e. V.
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Termine 2024

Unsere nachste Jahrestagung findet in

Wiesbaden
statt.
23 -25. August 2024

DYSTONIE
18.01, 21.03., 16.05, 18.07. 19.09,
21.11. jeweils um
19:00 Uhr
Anmeldung bei
dennis.riehle@dysd.de

Bei der Anmeldung erhalten Sie alle
Anweisungen und einen Zugang
jeden 3 Donnerstag im ungeraden
Monat finden Treffen statt!

Unser Team hat Zuwachs bekommen:

Wir mochten Sie informieren, dass Elke Roth
wieder Teil unseres Teams bei Dystonie-und-
Du e.V. ist. Elke stand dem Verein seit seiner
Grundung 2017 als Grundungsmitglied und
Schatzmeisterin zur Verflugung, musste jedoch
aus privaten Grinden im Jahr 2019
zurlcktreten. Nun freut sie sich, dass sich die
persdénlichen  Umstande zum  Positiven
gewendet haben und sie wieder bei uns ist. Elke
ubernimmt gerne das Amt der Schatzmeisterin
und fillt somit eine wichtige Lucke Dbei
Dystonie und du e.V. aus. Sollten Sie weitere
Fragen haben, kénnen Sie sich gerne an uns
wenden.
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Besuch bei unseren Kollegen und Freunden -
Jahrestagung in der Schweiz in Aarau Die
Schweizerische Dystonie-Gesellschaft fuhrte
im FrUhjahr 2023 ihre Jahrestagung im
Kantonsspital in Aarau durch. Nachdem wir
endlich angekommen waren und den Zielort
erreicht hatten, checkten wir im Hotel ein und
ruhten uns ein wenig aus. Aufgrund eines
Bahnstreiks mussten wir einen zusatzlichen
Tag in unsere Reise einplanen und konnten
diesen gut mit internen Vereinsarbeiten
fullen und die Stadt Aarau erkunden. Die
Veranstaltung fand dann am Ubernachsten
Tag statt und war gut besucht. Sie bot den
Teilnehmern die Maoglichkeit, sich Uber die
neuesten Entwicklungen in der Dystonie-
forschung auszutauschen. Neben Vortragen
von renommierten Neurologen wurden auch
Fragen von Patienten beantwortet. Wir haben
uns sehr Uber die tolle und flrsorgliche

Betreuung durch  die  Schweizerische
Dystonie-Gesellschaft =~ wahrend  unseres
Aufenthalts in der Schweiz gefreut. Die
Tagung=wze oller Erfolg und wir sind

len Informationen un
L trologmne Dr.
r Michaela Sieger-

den
Valerie Zumsteg
Tender. In d
Homepage

iy

Schweizerischen Dystonie-Gesellschaft finden
kédnnen, sind alle Fragen und Antworten aus
der Fragestunde ausfuhrlich dokumentiert. Es
lohnt sich definitiv, einen Blick auf die

Homepage zu werfen. Homepagelink:
https://www.dystonie.ch Nach der
Jahrestagung und Mitgliederversammlung
haben wir mit dem Vorstand einen
gemeinsamen Museumsbesuch in  Aarau
unternommen, bei dem auch ein Foto mit
Claudia Schmidt (2. Vorsitzende der SDG),
Erhard Matzener (SDG), Jutta & Hans-Jorg
Rohrbach (DYD Gruppe Hannover) und Ulrike
Halsch (DYD) entstanden ist. Am Abend
wurden wir drei Mitglieder der SDG und die
Gaste der DDG aus Deutschland zu einem
gemeinsamen abendlichen MenU von der SDG
eingeladen. An dieser Stelle méchten wir uns
herzlich bei der Schweizerischen Dystonie-
Gesellschaft und besonders bei Hanspeter
ltschner bedanken. Wir freuen uns bereits auf
die nachste Tagung.

Ulrlke Halsph ! ~
_. ‘h



https://www.dystonie.ch/

Von Dressler tiber Miingersdorf bis zum Uniklinikum Charité ein professioneller Info Tag

Die Jahrestagung der DYD fand in diesem
Jahr in Berlin statt. Nachdem die zahlreichen
Teilnehmer die Platze fullten, begann das
Programm mit einer BegraBung und Eréffnung
durch die Vorsitzende Ulrike Halsch. Sie
stellte unter anderem die neue
Schatzmeisterin Elke Roth vor.

DYD Schirmherr MdB Michael Roth wurdigte
in seiner GruBbotschaft den ehrenamtlichen
Einsatz der Aktiven von DYD. Das vollstandige
Video befindet sich auf unserer Homepage
www.dysd.de. Fur seine ermutigenden Worte
bekam er viel Applaus.

Danach Ubergab DYD das Wort an Kathrin
Finke, die den gesamten Ablauf der
Veranstaltung moderierte. Kathrin F. stellte
das Programm vor, inklusive der einzelnen
Vortrage, und leitete eine bewegende
Gedenkminute  fur den  verstorbenen
Alexander Murawski ein, der zuvor das Amt
des Schatzmeisters inne hatte.

Im weiteren Verlauf sahen die Teilnehmer ein
berthrendes NDR-Video uber den
sechsjahrigen Lukas, der an zerebraler Parese
leidet und auf einen Rollstuhl angewiesen ist.
Die DYD Vereinigung entschied sich dazu,
einen Beitrag zu leisten und startete eine
Tombola mit Fachblchern zum Thema
Dystonie, um Spenden fur Lukas zu sammeln,
dem mit einer kostspieligen Operation in den
USA geholfen werden soll. Der Erlés aus der
Tombola sollte dem kleinen Lukas, der in der
Nahe von Hamburg lebt, zugutekommen.

AnschlieBend hielt Professor Dirk Dressler
vom WB (Wissenschaftlicher Beirat) eine

eine Ansprache. Er reflektierte Uber die
letzten funf Jahre. Weiterhin freut sich Uber
den Zuwachs des WB’s durch Frau Dr. Anne
WeiBbach, eine angesehene europaische
Wissenschaftlerin  und Neurologin aus
LUbeck. Der Vorstand wird in den nachsten
Wochen die Ernennung vornehmen.

Weitere Vortrage folgten, darunter von Frau
Dr. Martina Mungersdorf, Facharztin fur
Neurologie aus Berlin, die Uuber den
aktuellen Stand der Netzwerkerkrankung
Dystonie und zuklnftige Mdglichkeiten der
Behandlung berichtete.

Oberarztin Dr. Patricia Krause von der
Charite Mitte beeindruckte mit
Informationen Uber verschiedene Dystonie-
Formen und deren erfolgreiche Behandlung
durch Neuromodulation, sprich
Tiefenhirnstimulation. Es wurde auch auf die
Entwicklung des Wissens von fruher bis
heute hingewiesen, insbesondere auf die
Moglichkeit, Ergebnisse  mithilfe von
Elektrostimulation besser einzugrenzen und

vorherzusagen.

Frau Dr. Fereshte Adib, Arztin fur
Nervenheilkunde und Gruanderin von IAB
(Interdisziplinarer Arbeitskreis fur
Bewegungsstorungen) eroffnete  ihren
Vortrag uber die verschiedene

Vernetzungsmoglichkeiten fir Dystonie-
Patienten mit einer interaktiven Einleitung,
indem sie einige Fragen an die Patienten
stellte.

Im Anschluss daran folgte eine besondere
Uberraschung, als eine nachtragliche
Geburtstagszeremonie fur Prof. D. Dressler

Dystonie-und-Du e. V. Seite 06


http://www.dysd.de/

abgehalten wurde, der kulrzlich seinen 65
Geburtstag gefeiert hatte.

Nach einer gemeinsamen Mittagspause
berichtete Frau Dr. Martina Mungersdorf
uber das spannende Thema der
Selbstwahrnehmung. Sie erklarte, wie
Selbstwahrnehmung entsteht und welche
Faktoren dazu beitragen, insbesondere die
zentrale Rolle der Angst als Hauptkern bei
der Entstehung der Selbstwahrnehmung.
Dabei wurde auch die Unterscheidung
zwischen Selbstwahrnehmung und
Fremdwahrnehmung hervorgehoben. Betont
wurde, wie wichtig die Tiefensensibilitat fur

die Bewegungswahrnehmung ist,
einschlieBlich des Lagesinns und des
Kraftsinns der Muskeln, die durch die

verschiedenen Rezeptoren zurtckgemeldet
werden.

Ein Novum bot der Auftritt von Prof. Dr. Dirk
Dressler von der Medizinischen Hochschule
Hannover. In diesem Jahr entschied er sich
dafur, statt eines Vortrags eine Fragen-
Antwort-Runde abzuhalten. Die gestellten
Fragen waren vielfaltig und betrafen
verschiedene Aspekte der Therapie bei
Dystonie. Dabei wurde auch der Einsatz von
Hilfsmitteln zu Erleichterung und
Bewaltigung der Bewegungserkrankungen

diskutiert, wie beispielsweise der
Torticolllistrainer, der nicht alle
gewlnschten Erfolge erzielt hatte, aber

dennoch in bestimmten Bereichen der
Physiotherapie noch Anwendung findet.

Im letzten Vortrag sprach  Kerstin
Obermoser, eine aus TV und Rundfunk

bekannte Ernahrungsberaterin, Uber die
Bedeutung einer bewussten und gesunden
Ernahrung.

Sie betonte die Wichtigkeit regionaler

Lebensmittel und Wildkrauter. Sie empfahl
Gemuse Rohkost und Obst jeden Tag frisch auf
auf den Teller zu bringen, um eine gesunde
und leistungsfahige Ernahrung zu unterstitzen
und wies auch auf die Bedeutung von Omega 3
- Fettsauren und Vitamin D fir eine gesunde
Ernahrung hin.

AbschlieBend bedankte sich Ulrike Halsch im
Namen des Vereins fur alle die bei der
Organisation der Veranstaltung mithalfen - bei
der Moderation Kathrin Finke, der Technik und
Videoausfihrungen den beiden Uwe Ahten
und Tilmann Tuckardt, fur den Empfang bei
Gisela Murawski und Zeynep Cetin, dem
Abbauteam Heike Ahten und Birgit Lobes,
sowie den Gruppenleitern Jutta & Hans-Jorg
Rohrbach, Dennis Riehle und dem Hotel-Team
Titanic Chaussee.

Besonders groBe Anerkennung wurde den
hochkaratigen  Professoren und  Arzten
ausgesprochen, die hervorragende Vortrage
mit fundiertem Wissen Ubermittelten.

Ein herzlicher Dank geht auch an die
Sponsoren Abbott und Boston Scientific, dem
groBzugigen Spender Enterprise, der
Sachspende von Merz und dem Hauptforderer
nach § 20 h SGB Vv GKV-
Gemeinschaftsférderung der Selbsthilfe auf
Bundesebene.

Die nachste Jahrestagung wird in der
hessischen Landeshauptstadt Wiesbaden in
der Zeit vom 23.08. — 25.08. 2024 stattfinden.
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....... Der Ertrag von der Tombola Uber 300
Euro geht an den sechsjahrigen Lukas
Ortmann mit seiner Mutter Wiebke, die
gemeinsam in der Nahe von Hamburg leben.

Ulrike Halsch

Ve Hﬂ*ﬁ_{lﬂ'@iﬂd_‘!
:3im mendl Hid

Dystonie-und-Du e. V. Seite 08




Myokion

Myoklonus-Dystonie Tagung

Myoklonus-Dystonie-Tagung: Gemeinsamer
Austausch zwischen Seltenheit und Motivation

Die Myoklonus-Dystonie-Tagung begann
punktlich um 10:00 Uhr mit einer herzlichen
BegriBung von Ulrike Halsch. Betroffene,
Interessierte und Angehorige waren bereits am
Freitag angereist und hatten am Abend zuvor
die Gelegenheit genutzt, sich in entspannter
Atmosphare kennenzulernen und
auszutauschen. Der Austausch war lebhaft und
kommunikativ, wa ive S ung far
den Tag schuf.

Nach  einer .
Programmablaufs durc
erste Vortrag von Wolfgang,
der ub eine Erfa
sprach.
und au
Interess
wurde. |

nahnung  des

begann der
m Referenten,
it Meditation
ut vorbereitet
schnell groBes
den geweckt
wir uns, im

Anschluss Ubung  zur
Meditation du bung fuhrte zu
einer tiefen E ogar den
Beginn des M und vom

Personal dara
war jed ei

die Ubung ein groBer Erfolg war und positive
Wirkung zeigte.

Nach dem Mittagessen stellten wir noch eine
interessante Studie von Frau Dr. Weil3bach
aus Lubeck vor, die sich mit der Thematik der
Myoklonus-Dystonie beschaftigt. Im
Anschluss begannen der Ruckblick und
Austausch unter den Teilnehmenden, bei
dem Erfahrungen, Fragen und Anregungen
ausgetauscht wurden. Die Atmosphare war
von Offenheit und Verstandnis gepragt, was
zu einer fruchtbaren Diskussion fuhrte.

Zum  Abschluss der Tagung wurden
Zukunftsplane fur weitere Veranstaltungen
besprochen und der Abschied fiel allen
schwer, da die Stimmung wahrend des
gesamten Tages herausragend gewesen war.
Leider war es aus zeitlichen Grinden nicht

moglich, einen_arztlichen Referenten aus
Berlin fu Tag zu gewinnen. Dennoch
war e 1, eine Atmosphéare des
gege Q { __ ‘ustauschs und der
gegen € !ﬂﬂ\- stltzung zu schaffen, die
fir G enden von  groBer

Bedeut

Ulrike




Ernahrungsworkshop Jahrestagung

Kerstin Obermoser arbeitet als
ganzheitlicher Erndhrungscoach in Berlin
und steht mit Iss bewusst flur einen

ganzheitlichen Ansatz. Es ist nicht nur die
Erndhrung, die unsere Gesundheit
beeinflusst, sondern auch das Thema Stress
und Bewegung spielen eine wichtige Rolle,
um ganzheitlich gesund zu sein. Diese drei
Saulen der Gesundheit beeinflussen sich
gegenseitig.

Wenn wir nicht die richtigen Lebensmittel
und ausreichend Nahrstoffe zu uns nehmen,
fehlt uns oft die Energie unseren Alltag zu
meistern und uns zu bewegen. RegelmaBige
Bewegung starkt unser Herz- Kreislauf-
System, unser Immunsystem, unsere
Ausdauer und kraftigt unsere Muskeln. Auch
kénnen wir Uber die koérperliche Bewegung
und Entspannungstechniken Stress abbauen.
Wenn wir viel Stress haben, bendtigt unser
Kérper noch mehr Nahrstoffe und Bewegung,
um seine Reserven aufzufullen. Aufgrund des
Zeitmangels passiert oft das Gegenteil: wir
greifen auf schnell verfugbare, oft stark
verarbeitete = Lebensmittel mit  wenig
Nahrstoffen zurick und befeuern dadurch
einen Negativkreislauf. Wir habennoch
weniger  Energie,Stresshormone  werden
nicht abgebaut, es fehlt der Ausgleich,
unsereseelische Gesundheit beginnt zu
leidenund wir beginnendiesen Umstand mit
emotionalem Essenauszugleichen. Wenn wir
nicht ausreichend gut schlafen und wir am
nachsten Tag mude und erschopft sind,
greifen wir oft unbewusst zu fettreichen und
suBen Lebensmitteln, die uns schnelle
Energie und Wohlbefinden auf allen Ebenen
versprechen.

Wir sehen also, dass sich Ernahrung nicht

losgeloést, sondern nur im Gesamtbild
betrachten lasst. Es geht somit darum, WAS
wir essen, WIE wir essen und WARUM wir
essen.

Einen besonderen Fokus in der taglichen
Ernahrung legt die Expertin auf frische,
biologische, saisonale, regionale und nicht
verarbeitete Produkte. Auch die Lagerung
und Verarbeitung - speziell von Obst und
GemuUse spielen hierbei eine wichtige Rolle,
um eine moglichst groBe Nahrstoffdichte zu
erreichen. Wahre Superfoods sind in ihren
Augen Wildkrauter, Sprossen, Microgreens
sowie fermentierte Lebensmittel fur unser
Darmmikrobiom. Den groBten Anteil einer
Mahlzeit  sollte GemuUse  ausmachen,
zusammen mit einer guten EiweiBquelle
(mindestens 50 % aus pflanzlichen
EiweiBquellen wie Hulsenfrichten, Nussen,
Pseudogetreide und Co), gesunden Fetten
und komplexen Kohlenhydraten wie z.B.
Vollkornprodukten. Besonderswichtig ist fur
sie die tagliche Versorgung mit Vitamin D und

Omega 3 Fettsauren in Form von
Eicosapentaensaure (EPA) und
Docosahexaensaure (DHA). Ausreichend

gutes Wasser und ungesuBte (Krauter)-tees
stellen die Basis der FlUssigkeitsversorgung
da. Wenn wir zu verarbeiteten Lebensmitteln
und SuBem greifen, dann empfiehlt es sich
immer die Zutatenliste zu lesen. Gerade fur
Zucker  gibt es viele verschiedene
Bezeichnungen. Gerne werden auch mehrere
unterschiedliche Zuckerarten verwendet, um
den Verbraucher / die Verbraucherin zu
tauschen, da mehrere kleine Teile somit
weiter hinten in der Zutatenliste erscheinen
und man denkt, dass der Zuckeranteil gering
ist. Kein Fan ist sie von SuBstoffen und
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Ernahrungscoaching mil Berstin Obermoser

SUBungsmitteln. Hier lieber auf Trockenobst,
Obst, wenig verarbeitete

SUBungsvarianten wie getrocknete und
vermahlene Datteln etc. zurlickzugreifen und
ganz wichtig: ohne Reue bewusst nach dem
80:20 Prinzip (80% gesunde Ernahrung, 20%
Ausnahmen) genieBen.

WIE wir essen ist ebenfalls ausschlaggebend
in den Augen der Expertin. Essen wir in Ruhe
am Tisch, oder lauft nebenbei der Fernseher,
oder arbeiten wir sogar, wahrend wir essen?
Unser Gehirn ist somit mit anderen Dingen
beschaftigt und wir nehmen die Mahlzeit
nicht wirklich als Mahlzeit wahr, wir essen
schneller und somit mehr, als wir bendtigen
(das Sattigungsgefuhl setzt erst nach 15-20
min ein), kauen noch weniger als im Normal-
fall und unsere Verdauung ist starker
belastet. Ein weiterer sehr wichtiger Aspekt
ist, WARUM essen wir? Essen wir wirklich, weil
wir Hunger haben, oder weil wir Appetit
aben? Es vielleicht gerade Mittagszeit ist,
ns das Essen angeboten wird,-oder weil wir
Ins fur einen harten Tag belohnen wollen?
nbewusst erlerntes Essv_eth\alten aus
nserer Kindheit darf in F_r__ageﬁg'_g_ﬁ_sg_ellt und
angepasst werden. Je  bewussten wir unser

N

Leben gestalten, desto bewusster und
gesunder ist unser Essverhalten und unsere
Essentscheidungen, da wir Essen nicht als
emotionale coping Strategie nutzen. Wichtig
sind regelmaBige Essenspausen und

Nahrungskarenzen einzulegen, damit unser
Blutzuckerspiegel sinken und unser System die
Nahrung in Ruhe ,verarbeiten“ kann. Gerade
langere Essenspausen geben unserem Korper
die notwendige Zeit, um sein eigenes
Recyclingsystem einzuschalten und sich selbst
zu reinigen.

Da wir im taglichen Leben vielen Giften
ausgesetzt sind ist eine regelmaBige
Entlastung bzw. Entgiftung genauso wichtig,
wie die Aufnahme der Gifte im taglichen Leben
in allen Bereichen zu reduzieren (Kosmetik,
Farbstoffe, Zusatzstoffe, Chemikalien im
Haushalt, @ Wasser, Abgase, Baustoffe,
Herbizide, Fungizide etc.).

Wir dirfen wieder ler
uhs und unseren Koérper ;
unsere innere Stimme 2zl
eigentlich wissen wir ganz ger
Koérper guttut — wir haben nu
zu héren. |

.



Adam Kalinowski und DDays

Adam Kalinowski - In Gedenken
Wahrend der Generalversammlung der

Dystonia-Europe  Mitglieder und  des
Vorstandes am  Freitag wurde eine
Schweigeminute for den karzlich
verstorbenen Prasidenten von Dystonia

Europe, Adam Kalinowski, abgehalten. Adam
war seit 2017 Mitglied des Vorstands und hat
sich seit 2006 in Patientenorganisationen

engagiert. Gerade wahrend der Corona-
Pandemie hat Adam es durch sein
technisches Know-How  geschafft, die

Aktivitaten von Dystonia Europe am Laufen
zu halten. Sein letztes Projekt, 5 kurze Filme
Uber Dystonie, werden derzeit veréffentlicht.
Adams Humor, Kreativitat, unbandige Energie
und Willensstarke werden uns allen fehlen.

Wie kénnen wir jungere Menschen fir
Patientenorganisationen begeistern?

Ein Problem, Uber das viele
Patientenorganisationen in Europa berichten,
ist der Mangel an Nachwuchs in den
Gruppen. So berichtete John Bergent,
Vorsitzender der norwegischen Dystonie-
Gruppe, dass viele junge Menschen nur ein
Mal zu einem Treffen kommen und dann
nicht mehr wiederkehren. Auch die anderen
Gruppen klagten dartuber. Wie wir junge
Menschen erreichen und in den Gruppen

halten kdénnen, wurde am Freitag diskutiert.
Einige  Losungsvorschlage waren  z.B.
Aktivitaten in den Gruppen zu planen, die
auch juangere Patient*innen ansprechen und
mehr Werbung Uber die sozialen Medien,
aber auch in Arztpraxen zu machen.

Ein spannendes neues Projekt: Das
Fitnessstudio fir gesunde und neurologisch
erkrankte Menschen

Catalina Crainic, Vorstandsmitglied von
Dystonia Europe aus Rumanien, stellte ihr
Herzensprojekt vor: Ein Fitnessstudio mit
dem Namen ,MC Gym Motion“, in dem sich
gesunde und neurologisch  erkrankte
Menschen begegnen und miteinander
trainieren kénnen. Es gibt maBgeschneiderte
Angebote fur Dystonie-Betroffene und auch
fur Kinder.

Zukuinftige Projekte von Dystonia Europe
Der Vorstand von Dystonia Europe stellte
auch weitere zukinftige Projekte vor. So
sollen die 5 Filme ber Dystonie in
Alltagssituationen, u.a. erstellt von Adam
Kalinowski, finalisiert und auf allen Kanalen
veroffentlicht werden. Die Filme sind sehr
ergreifend und vermitteln auch Menschen
ohne Dystonie, was es heif3t, sich dem Alltag
mit dieser Erkrankung zu stellen. AuBerdem
werden neue Episoden des Podcasts ,The
Positive  Twist“  veroffentlicht, leider
weiterhin nur auf Englisch. Die Folgen werden
u.a. auf der Website von Dystonia Europe und
Spotify zu finden sein. AuBerdem werden
weitere Infografiken erarbeitet, die dann
gezielt in sozialen Netzwerken verbreitet
werden sollen, um in der Gesellschaft noch
mehr Uber Dystonie aufzuklaren.
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Dystonia Europe feiert 30-jahriges Bestehen
Die Organisation wurde am 18. Juni 1993 als

Vereinigung nationaler Dystonie-
Patientengruppen in  Spoleto, Italien,
gegriundet. Der Name lautete ,European
Dystonia  Federation (EDF)“. Die 10
Grundungsmitglieder waren: Deutschland,
GroBbritannien, Spanien, Schweden,

Norwegen, Frankreich, Italien, Kroatien, die
Niederlande und Danemark.

Die Hauptziele waren und sind Betroffene
miteinander zu verbinden, in der Gesellschaft
noch mehr Uber Dystonie aufzuklaren und die
Forschung anzuregen, wirksamere
Behandlungen und letztendlich ein Heilmittel
zu finden.

Prof. Bronwen Ackerman, Universitait
Sydney: Therapieansatze fur

aufgabenspezifische Dystonien

Prof. Ackermann sprach Uber eine besondere
Form der Physiotherapie fur fokale Dystonie.
Dabei arbeitet sie gemeinsam mit Prof. Dr.
Eckert Altenmduller daran herauszufinden,
welche Faktoren eine fokale Dystonie
auslésen kdénnen. Unter anderem nannte sie
wahrend ihres Vortrags genetische Faktoren,
eine Ubernutzung des dystonen Bereichs (vor
allem bei Musikern) oder psychologische
Faktoren (Stress, Angst, Perfektionismus,
Trauma) als maégliche Ausldser. In ihrer Arbeit
geht es nun darum, die dystonen Bereiche
um Zu trainieren, z.B. durch
Bewegungstherapie, sensorisches Training,
Training mit einem Widerstand sowie
Biofeedback. lhr Ansatz zielt darauf ab,
Musikerdystonie um zu trainieren, indem erst
ohne das Instrument Hande und/oder Lippen
trainiert werden. Erst zu einem spateren
Zeitpunkt wird das Instrument mit in die
Therapie aufgenommen.

Dr. Kathryn Peall, Universitat Cardiff:
Nicht-motorische Anteile an Dystonie

Dr. Peall sprach in ihrem Vortrag dber die
Symptome, die Dystonie-Betroffene beklagen,
die nicht motorischer Natur sind. Darunter
zahlen psychiatrische Symptome,
Schlafstérungen, Schmerzen und kognitive

Veranderung (v.a. beim Planen und
Organisieren). Sie nutzte als Quelle eine
Bevolkerungsbefragung im Vereinigten

Kénigreich (Biobank UK). Unter den Befragten
waren 1300 Dystonie-Betroffene. Schmerzen
und psychiatrische Probleme wurden hier als
vorrangige non-motorische Probleme der
Dystonie-Patient*innen angegeben, es wurde
aber auch deutlich, dass es je nach Dystonie-
Art unterschiedlich starke Auspragungen der
Symptome gibt, wobei gerade Schmerzen
natlrlich schwer zu messen sind, da sie sehr
subjektiv wahrgenommen werden. Laut Dr.
Peall haben vor allem Dystonie-Betroffene mit
Tremor mehr non-motorische Symptome wie
Angste.

Doch wie kann den Patient*innen bestméglich
geholfen werden? Dr. Peall betonte die gute
Wirksamkeit von kognitiver
Verhaltenstherapie, vor allem gegen Angste
und Depressionen. 6 Monate nach einer
Verhaltenstherapie ginge es den meisten
Patient*innen deutlich besser als ohne
Therapie. Besonders Menschen mit zervikaler

Dystonie sollten auf ihre Schlafhygiene
achten, da sie im Schnitt mehr Schlaf
benodtigen als Menschen mit anderen
Dystonie-Formen. Das Problem im

Allgemeinen sei ihrer Meinung nach, dass es
keinen klaren Behandlungsweg fur Menschen
mit Dystonie gebe - daran arbeitet Dr. Peall
nun mit ihrem Team in Cardiff. Dr. Peall
berichtete zum Bsp. darUber, dass es in weiten
Teilen Europas ein Problem ist, Termine mit
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Arzten zu bekommen, die Botox injizieren. In
Wales gibt es daflr speziell ausgebildete

Krankenschwestern, die das  Spritzen
ubernehmen. Interessant war der
Zusammenhang zwischen Angsten und
Dystonie, den Dr. Peall wahrend ihres
Vortrags beleuchtet hat. So legen ihre

Forschungsergebnisse die Vermutung nahe,
dass Angst und ihre Symptome in
Patient*innen bereits vor dem Auftreten der
ersten motorischen dystonischen Symptome
vorhanden waren. Angstlésende
Medikamente koénnen die motorischem
Symptome von Dystonien verschlimmern,

sollten bei starken Leidensdruck aber
trotzdem eingesetzt werden.
Dr. Shameer Rafee, St. Vincents

Universitatskrankenhaus: Ein Update zur
Dystonie-Forschung in St. Vincents

Dr. Rafee und sein Team am St. Vincents
Universitatskrankenhaus  fokussieren ihre
Arbeit auf zervikale Dystonie. Dr. Rafee
erklarte, dass bis in die 1970er Jahre Dystonie
als psychiatrische Erkrankung eingestuft
wurde. In Irland sind momentan 592
Menschen gemeldet, die an Dystonie erkrankt
sind. Da die Symptome stark variieren sind
wahrscheinlich aber viele Menschen miss-
oder nicht diagnostiziert. Dystonie wirkt sich
primar auf die Muskeln, das Gehirn und das
Ruckenmark aus. Am  St.  Vincents
Universitatskrankenhaus liegt das Durch-
schnittsalter von behandelten Patient*innen
mit Dystonie bei 61,5 Jahren. Besonders
Patient*innen, so Dr. Rafee, die bereits vor
der Dystonie-Diagnose unter Angsten oder
Depressionen litten, erkranken in jungeren
Jahren an Dystonie. Wahrend der Erkrankung
sind Angste und Depressionen

meist gleichbleibend stark ausgepragt, sie
werden nicht besser, aber auch nicht
schlimmer. In einer Untersuchung des St.
Vincents  Krankenhauses haben die
Wissenschaftler*innen herausgefunden,
dass es unter Dystonie-Patient*innen zu
leichten Veranderungen der ,sozialen
Erkennung“ kommt. Das bedeutet, dass
diese Patient*innen mehr Schwierigkeiten
dabei hatten, in Gesichtern anderer
Menschen die Emotion Angst zu erkennen.
Was genau das fur die weitere Forschung

bedeutet, ist im Moment noch unklar. Auch
Dr. Rafee betonte die Wichtigkeit von
angstlésenden Medikamenten, da Angst
einen groBen Einfluss auf die Auspragung
dystoner Symptome habe.

Prof. Anthony E. Lang, University of
Toronto: Diagnose und Klassifizierung von
Dystonie

Dr. Lang erklarte genauer die
verschiedenen Formen von Dystonien. So
unterscheidet die Wissenschaft unter
anderem zwischen primarer und
sekundarer Dystonie, Aktions-spezifischer
Dystonie, Dystonie in Ruhelage und der
sogenannten ,Overflow-Dystonie“, also
einer Form der Dystonie, die sich auf bisher
unbeteiligte Muskelgruppen auswirkt. Das
Besondere an Dystonie ist, so Prof. Lang,
dass es sogenannte sensorische Tricks gibt
(z.B. mit dem Finger an das Kinn fassen bei
zervikaler Dystonie) sowie dem Effekt, dass
die Dystonie sich in manchen Fallen in
Bewegung verbessert. Dabei kénnen die
motorischen Symptome der Dystonien
unterschiedlich sein: Von spastikartigen
Verkrampfungen z.B. im Bereich des
Torsos, Uber Bewegungsstorungen, raschen
Muskel-kontraktionen und damit
myoklonischen Zuckungen bis hin zu einem
relativ gleichbleibenden Tremor. Genau
diese Unterschiedlichkeit der Symptome
macht es oft so schwierig, eine Dystonie zu
diagnostizieren.

Julia Kiihne
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Spaziergang mit der Selbsthilfe
Gruppen Organisation KISS in Lubeck

Am 14 September rief die Selbsthilfe Gruppen
Organisation KISS zum Spaziergang auf.

Dieser Spaziergang diente dazu, die neuen
Broschuren mit Uber 160 Selbsthilfe Gruppen
an verschiedenen Stellen zu verteilen. An
diesem  Spaziergang  hatten sich 50
Teilnehmer/in melden kdnnen. Gisela Murawski
und Corinna Wagner von der Dystonie-und-Du
Verein in Lubeck nahmen an diesen
Spaziergang teil. Gisela stellte Corinna direkt
als Stellvertretende Gruppenleitung bei der
Dystonie Gruppe in Lubeck vor. Unser
Treffpunkt war der e-punkt, eine ehrenamtliche
Agentur, die Menschen an unterschiedlichen
Vereinen vermittelt. Empfangen wurden wir mit
Kaffee, Tee und Snacks anschlieBend wurden
Fotos fUr die Social Media Kanale gemacht.
Jeder konnte ein T-Shirt mit dem Aufdruck von
KISS behalten. Gemeinsam begann unsere
Runde am Trave Ufer, gemutlich und
ausgelassen gingen wir auf die Station des
Verwaltungsamts am Muhlentor drauf zu. Mit
dem  Wetter hatten wir mit einem
spatsommerlichen Sonnentag viel Spal3 an dem
Spaziergang.

- - :
Selbsthilfegruppen in u
K155

Am Verwaltungsamt Muhlentor wurden
Broschulren von der neuen KISS Auflage
ubergeben. Mitarbeiter vom stadtischen
Gesundheitsamt haben uns mit Wasser
empfangen. Zeit zum geselligen Austausch
gab es auch da. Eine neue Selbstgruppen
Initiative fur Frauen die psychische Gewalt
erlebt haben, wurde vorgestellt und einzelne
Flyer Uberreicht. Da es bei Gewalt, sei es
psychisch, kérperlich oder sexuell noch kein
Angebot als Selbstgruppe gibt, wurde dies
sehr begruBt. Nach dem Fotoshooting gingen
wir weiter zur KISS Stabstelle.

Angekommen bei KISS wurden wir mit Kaffee
und Kuchen willkommen geheiBen und bei
netter Kaffeerunde konnte ein weiterer
informativer Austausch stattfinden. Gegen
18 Uhr verabschiedeten wir uns von allen
Beteiligten.

Corinna Wagner, Lubeck
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Selbsthilfeorganisation
e.V." prasentierte sich auf Informationstag
am Uniklinikum Bonn

"Dystonie-und-Du

"Das Einstehen der Patienten fureinander ist
die tragende Saule von Zuversicht und
Krankheitsbewaltigung!"

Mit groBer Resonanz wurde am 2.
Informationstag  fur  Patientinnen  und
Patienten im Universitatsklinikum Bonn am
Samstag, 28. Oktober 2023 die Vorstellung
des Vereins Dystonie-und-Du e.V. (DYD)
aufgenommen. Das Symposium wurde von
Priv.-Doz. Dr. med. Pawel Tacik, Oberarzt der
Klinik far Neurodegenerative Erkrankungen
und Gerontopsychiatrie am Univer-
sitatsklinikum  Bonn organisiert.  Gleich
mehrere Mitglieder vertraten die
Selbsthilfeorganisation vor Ort und
referierten Uber die Frage, was Betroffene
nach einer Diagnose der Bewegungsstérung
tun koénnen. Vorsitzende Ulrike Halsch und
Mitpatient Wolfgang prasentierten das
unterstutzende Netzwerk von
Gleichgesinnten, welches es sich seit jeher zur
Aufgabe gemacht hat, einander in
gegenseitiger Freundschaft zu unterstitzen,
sich  gemeinsam auf Veranstaltungen
auszutauschen, Anstrengungen flUr eine
bessere  Versorgung zu unternehmen,
Forschungsergebnisse zu teilen und in der
Offentlichkeit prasent zu sein.

Denn nur so ist eine Entstigmatisierung und
Aufklarung Uber die fur den AuBenstehenden
oftmals befremdlich anmutende Symptomatik
der Muskelspasmen maglich, die fur den

Patienten einen groBen Leidensdruck,
Schmerzen und soziale Beeintrachtigungen
mit sich bringen. Gerade istes deshalb so
wichtig, nach der Nachricht Uber das eigene
Betroffensein ein Netz zu finden, das Halt gibt
und fir den Geist der Selbsthilfe steht.

Dies wurde in Bonn deutlich: Der gesamte
Veranstaltungstag war durch seine qualitativ
hochwertigen Vortrage und eine groB3e
Zuhorerschaft von Erfolg und Mehrwert
getragen. "Es ist gut, dass neben den
fachlichen Inputs auch die Stimmen der
Erkrankten  gehért  wurden", so die
Vorsitzende. DYD fokussierte

sich vor allem auf das Darlegen seiner
Arbeitsweise und der vielen Angebote, die der
Verein fur Betroffene bietet: Unter anderem
gehoren dazu wiederkehrende Workshops -
beispielsweise zu den Themen Meditation,
Ernahrung und Bewegung -, der Austausch mit
Arzten und Therapeuten, eine Psychosoziale
Mailberatung, Pressearbeit, Hausbesuche,
Telefonate, Einzelgesprache, die
Bereitstellung von Informationsmaterial,
Videomeetings, Edukation in der Gesellschaft
oder Ausfluge.

Unter dem Motto "Gemeinsam statt einsam"
engagiert sich der Selbsthilfeverband unter
der Schirmherrschaft des Bundestags-
abgeordneten Michael Roth (SPD) auch immer
wieder bei eigenen
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Tagungen - wie zuletzt in Berlin. Die
ehrenamtlich Tatigen sind Uberzeugt von ihrer
Arbeit, haben aber

gleichzeitig auch einen Appell an die Politik
gerichtet: Es braucht nicht nur weitere
Forschung auf der Suche nach den vielfaltigen
Ursachen der Dystonie, den Maglichkeiten der
Diagnostik und Behandlung

sowie eine breitflachig kundige Arzteschaft,
die die Betreuung der Patienten leisten kann.
Viel eher ist es auch ein Anliegen des Vereins,
sich fur weniger Burokratie auszusprechen,
damit dem eigentlichen

Zweck mehr Aufmerksamkeit zukommen kann.

Mit der Anwesenheit auf dem
Informationstag in Bonn hat DYD neuerlich
seine Bereitschaft zur Mitwirkung am
Gesundheitswesen bekundet. Ulrike Halsch
blickt entsprechend zufrieden darauf zurtck:

"Es gab viele Augenblicke
Begegnung und des
flreinander - und vor allem
auch der Wauardigung flir unser Tun. Das
ermutigt zum Weitermachen und gibt Kraft,
auch mit der eigenen Betroffenheit besser
klarzukommen!".

der guten
Verstandnisses

Dennis Riehle
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Vortrag 2. Info Tag Bonn

Bericht Vortrag Bonn Blepahrospasmus - Blepharo = Augenlid -

Spasmus = Verkrampfung

Frau Prof. Dr. Wabbels informierte in ihrem
Vortrag Uber das Thema Blepharospasmus,
eine Erkrankung, die durch eine Verkrampfung
der Augenlider gekennzeichnet ist. Sie
behandelt betroffene Patienten in Bonn und
ist die Nachfolgerin von Prof. Dr.
Roggenkamper, der das Botulinum Toxin nach
Bonn, Deutschland, gebracht hat.

Seit dem 3. April 1985 wurden in Bonn Uber
3000 Patienten mit Blepharospasmus
behandelt. Dabei spielt die Dosierung des
Botulinum Toxins eine entscheidende Rolle. In
groBBen Dosen kann es gefahrlich sein, aber in
kleinen Mengen gezielt angewandt, ist es eine
perfekte Therapieoption. Neben Botox gibt es
auch die Medikamente Dysport und Xeomin,
die zur Behandlung eingesetzt werden.

Etwa zwei Drittel der behandelten Patienten
leiden an einem Blepharospasmus, wahrend
ein Viertel einen Hemispasmus facialis hat,
bei dem es zu einseitigen Krampfen im
Gesicht kommt, die vom Gesichtsnerv
verursacht werden. Die restlichen 10% der
Patienten haben andere Grunde fur ihre
Augenlidverkrampfungen, wie zum Beispiel
Schielen oder andere Einschrankungen.

Die Patienten mit Blepharospasmus haben
Schwierigkeiten, die Offnung und den Schluss
ihrer Augenlider selbst zu steuern. Das Gehirn
bringt die Augen durcheinander und plotzlich
schlieBen sich die Augen, obwohl der Patient
das gar nicht mochte. Dies kann im Alltag
lastig, aber auch sehr gefahrlich sein, zum
Beispiel beim Uberqueren einer StraBe oder
wahrend eines wichtigen Gesprachs. Die
Diagnosestellung der Erkrankung ist nicht

einfach, und viele Betroffene haben eine
lange Odyssee hinter sich. Oft beginnt es mit
einem leichten Blinzeln oder einem trockenen
Auge. Die Behandlung des Blepharospasmus
ist jedoch von groBer Bedeutung. Vor 30
Jahren wurden Patienten bereits mit einer
Ptosis-Brille versorgt, und es gab auch
kreative Losungen wie das Hochkleben der
Augenlider mit Klebestreifen. Diese
MaBnahmen helfen jedoch nur kurzzeitig.

Die Einfuhrung des Botulinum Toxins in den
80er Jahren war ein Durchbruch in der
Behandlung des Blepharospasmus. Das Toxin
wird um die Augen herum gespritzt und die
medizinischen Behandlungen werden von der
Krankenkasse bezahlt. Uber 30 Jahre hinweg
wurden in Bonn Studien durchgeflhrt, die
belegen, dass das Medikament auch nach so
langer Zeit immer noch wirksam ist. 96% der
Patienten sprechen positiv auf die Therapie
an. Die durchschnittliche Wirkungsdauer
betragt 10,6 Wochen, wobei die individuelle
Anpassung der Behandlung eine Rolle spielt.
Wenn die Wirkungsdauer kurzer ist, wird der
Patient haufiger behandelt. Wenn die gute
Phase 4 Monate oder langer anhalt, wird nach
vier Monaten erneut gespritzt.

Einmal richtig eingestellt, kann das
Medikament Uber viele Jahre wirken und
weist vergleichsweise geringe
Nebenwirkungen auf. Es kann jedoch zu
Blutergissen kommen oder ein Lid kann
etwas tiefer hangen, was in den meisten
Fallen nicht behandelt werden muss. Es ist
auch nicht erforderlich, Blutverdinner
abzusetzen.
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Alternativ oder in Kombination mit der
Botulinum-Therapie gibt es weitere
Behandlungsmethoden. Eine davon ist die
Verwendung von Ptosis-Bugeln, die fest oder
abnehmbar sind und nur fir kurze Zeit
verwendet werden.

Eine erganzende Methode ist die sogenannte
Fontan-Suspension, bei der eine Verbindung
zwischen der Stirnmuskulatur und den Augen
geschaffen wird. Etwa 30% der operierten
Patienten erfahren danach eine
Verbesserung.

Zur Entspannung und Erganzung der Therapie
kann auch eine Progressive
Muskelentspannung empfohlen werden.

AbschlieBend lasst sich sagen, dass das
Botulinum  Toxin eine wirksame und

vielversprechend Therapie ist.

Gisela Murawski

Vortrags

Botulus ist Wurst und Toxin ist Gift
= Wurstgift
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Treffen
Selbsthilfegruppe

Verein ernennt Dr.
Wissenschaftlichen Beirat

"Dystonie-und-Du"-

Anne WeiBbach in den

Die Selbsthilfegruppe des Vereins Dystonie-und-
Du e.V. in Libeck traf sich dieses Mal vor Ort zu
einer besonderen Zusammenkunft - und wurde
strahlend von Gruppenleiterin Gisela Murawski
empfangen. Umrahmt von einem Spaziergang
zwischen Trave und Wakenitz am Holstentor, kam
die Gruppe auch am LUbecker Marzipan vorbei.
Erstes Ziel war sodann die etwas weiter entfernte
Universitatsklinik. Aufgrund des Wintereinbruchs
waren die Mitglieder dankbar, trotz Frost, Schnee
und Eisglatte dort mit warmem Kaffee versorgt zu
werden - und sich in den geheizten Gruppenraum
zur Ernennung von Frau Dr. Anne WeiBbach in den
Wissenschaftlichen Beirat des Vereins
zurlckzuziehen. Dystonie-und-Du e.V. lernte sie
bereits 2019 bei "Dystonia Europe" im Rahmen der
"Dystonia Days" in London kennen. Dort erhielt sie
die Auszeichnung mit dem "David Marsden Award"
fur ihre hervorragende Forschungsarbeit zur
seltenen Erkrankung Myoklonus-Dystonie. Umso

mehr freuten sieh der Vorstand und die
Gruppenteilneh jetzt, dass die promovierte
Wissenschaf in die Reihen des

Expertengre
werden konn

Jes Vereins aufgenommen

sepragt von gegenseitiger
waren alle froh |

und mehr
2nten - auch Y 4
ilfe - zu erfahren?,
Halsch. Danach fai
:n Patientensund

di

- und |

des Teams der Lub 'pke
aber ihr F

mThe_' ¢ ﬁ

die

auf
Dystonie oder sogar deren Entstehung haben
kénnen. Es wurde nochmals deutlich, dass die

Zusatzerkrankungen  Auswirkungen

Dystonie nicht mit einer dystonen
Bewegungsstorung gleichzusetzen ist. Ebenso gab
es auch Themen wie die kognitive Therapie, wann
und wie sie wirksam sein kénnte. Auch der Aspekt,
wie man zwischen funktionellen neurologischen
Stérungen und der neurologischen Dystonie
unterscheidet - oder wie sie sich unterschiedlich
entwickeln.

Nach zwei Stunden angeregter Unterhaltung und
Input verabschiedete sich die Gruppe samt
Vorstand und Betroffenen - und man einigte sich
darauf, dass das Gruppentreffen kinftig von 16.00
Uhr auf 15.00 Uhr vorverlegt wird, damit stets ein
Vertreter aus dem Team der Klinik Libeck in den
ersten 30 Minuten dabei sein kann. Die Patienten
haben hierbei sodann die Mdoglichkeit, jeweils
Fragen von Fachleuten beantwortet zu bekommen
- und ein personlic 3ild von ihnen und ihrer
Arbeit zu men. Far die
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Ernennung Frau Dr.Anne WeiBBbach , Foto Gruppe Lubeck

Am 1. September fand in Hamburg ein Treffen
uber die Tiefenhirnstimulation  statt.
Veranstalter war das UKE Hamburg. Prof. Dr.
Wolfgang Hamel und PD Dr. Simone Zittel-
Dirks, beide vom UKE Hamburg, referierten.
Unterstutzt wurde das Vorhaben von Frau
Rohl, die die Vorarbeiten und das
organisatorische meisterte und sonst im
Vorzimmer von Prof. Dr. Hamel zu finden ist.

Unsere Gisela Murawski vom Vorstand und
unsere  Gruppenleiterin der Tiefenhirn-
stimulation Jutta Rohrbach, vertraten
unseren Verein Dystonie-und-Du e. V.

Vor Beginn der Veranstaltung wurde im Raum
ein Café mit leckerem Kuchen vorbereitet,
wahrend die Teilnehmer langsam den Raum
fullten. Frau Rohl und Frau Jutta Rohrbach
begriBten die ankommenden Teilnehmer und

stellten unsere Selbsthilfeorganisation
Dystonie und Du e. V. vor und stellte
Informationen zur Verflgung.

Das Hauptthema des Vortrags war die
Tiefenhirnstimulation bei der Erkrankung
Tremor und Dystonie. Der Referent Prof. Dr.
Wolfgang Hamel gab hochwertige
Informationen und Einblicke in die neuesten
Entwicklungen auf diesem Gebiet preis.
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Frau Dr. Zittel-Dirks gab Einblicke in den
Klinikalltag. Es werden insgesamt 50 - 70
Patienten in Hamburg operiert und ca 500
Patienten werden im Laufe des Jahres in
Hamburg nachversorgt. Aus Erfahrung wei3
er, dass es nicht immer nur positives zu
berichten gabe, sondern, wenn auch
vereinzelt Risiken wie beispielsweise eine
Gefahr von Gehirnblutungen wahrend der OP
auftreten koénnten. Die Risiken werden in
Hamburg von Patienten zu Patienten
individuell abgewagt. Auch wurde der
Wachzustand oder die Narkose wahrend der
OP bei der Erkrankung Dystonie eher fur die
OP unter Narkose empfohlen.

Weltweit gibt es etwa 500 Zentren, wobei
Deutschland etwa Uber 20 - 30 Zentren
verfugt. Genetik sei ein wertvoller Hinweis fur
die Operationen und sie verwies auch auf die
Stimm-Tox CD Studie. Gut zu wissen: Es gabe
unterschiedliche Formen des Tremors und
nicht alle sprechen auf die Therapie ,,THS® an.
Hier muss eine genaue Diagnostik gestellt
werden, denn auch Medikamente konnen
sehr gut helfen.

Es war beeindruckend zu sehen, dass einige
Patienten fUr unseren Verein gewonnen
werden konnten, die von den Vorteilen der
Tiefenhirnstimulation Uberzeugt waren oder
sich noch in der Entscheidungsphase
befanden.

Neben den Referenten/innen waren auch
Vertreter der Firmen Medtronic, Abbott,
Boston Scientific vor Ort, die ihre Produkte
und  Technologien im Bereich' der
Tiefenhirnstimulation prasentierten und das
Wohl Aller finanziell unterstitzen. Es war
interessant, sich mit ihnen auszutauschen
und mehr Uber die verschiedenen
Maglichkeiten der Therapie zu erfahren.
Insgesamt trafen 50 Betroffene vor Ort

aufeinander. Die Gesprache nach den
Vortragen ergaben reichliche Diskussionen.
Die Teilnehmer tauschten ihre Erfahrungen
aus und konnten offene Fragen klaren. Wenn
auch die ein oder andere knifflige Frage, nicht
eindeutig mit ja oder nein beantwortet
werden konnte, existieren fur solche Falle
klare Richtlinien, an die man sich als THS ler
halten sollte. Es war eine angenehme
Atmosphare, in der sich alle gut aufgehoben
fuhlten.

Am Ende des Treffens wurden die Teilnehmer
herzlich verabschiedet. Es war ein gelungener
Tag, an dem nicht nur wertvolle
Informationen vermittelt wurden, sondern
auch  neue Kontakte geknupft und
bestehende Beziehungen gestarkt wurden.
Wir sind dankbar fur die Méglichkeit, an solch
einer Veranstaltung teilzunehmen und freuen
uns auf weitere Treffen und
Austauschmaoglichkeiten in der Zukunft.

Ulrike Halsch
Die Informationen stammen von Gisela

Murawski
Das Bildmaterial von Jutta Rohrbach
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Einflihrung in die Pflegeversicherung

Die Pflegeversicherung in Deutschland ist
neben gesetzlicher Kranken-, Unfall-, Renten-
und

Arbeitslosenversicherung die funfte Saule
der Sozialversicherung. Sie ist
Pflichtversicherung

von gesetzlich und privat Kranken-
versicherten und sichert fur das Risiko ab,
pflegebedurftig zu werden. Seit 1995 ist die
Pflegeversicherung eigenstandiger Zweig der
Sozialversicherung, gilt aber nicht als eine
Vollversicherung. Sie wird in der Regel nur
auf Antrag gewahrt. Die Auszahlung von
Leistungen aus der Pflegeversicherung ist der
gesetzlichen Unfallversicherung und dem
»,Bundesversorgungsgesetz“ (BVG)
nachrangig

Nach § 14 SGB Xl ist pflegebedurftig,

wer sich aufgrund kérperlicher, kognitiver
oder psychischer Beeintrachtigungen nicht
ausreichend selbst helfen kann und die
Einschrankungen nicht eigens zu
kompensieren in der Lage erscheint. Zudem
muss die Person dauerhaft auf Unterstitzung
angewiesen sein, mindestens aber sechs
Monate. Es gilt Uberdies, dass sich der
Umfang der Bedurftigkeit eines zu
Pflegenden und damit die ihm zustehende
Unterstlitzung aus der Pflegeversicherung
maBgeblich an der  Einordnung in
Pflegegrade, die besonders die Bereiche
Mobilitat, geistige und kommunikative
Fertigkeiten, Verhalten und seelischer
Interaktion, Alltagskompetenz, soziale
Kontakte, Hygiene und Selbstversorgung
sowie Umgang mit krankheitsbedingten
Anforderungen beruUcksichtigen, orientiert.
Die Pflegeversicherung kennt eine
funfgradige Einklassifizierung, die von
Gutachtern - zumeist vom ,Medizinischen
Dienst” der Kranken- (Pflege-)kassen

Pflegeversicherung

- vorgenommen wird. In den erwahnten
Modulen finden entsprechende Bewertungen
daruber statt, wie viel Selbststandigkeit beim
Antragsteller noch vorhanden ist. Je groBer
der Hilfebedarf, umso mehr Punkte werden
vergeben, die in ihrer Gesamtheit dann zu
einem Pflegegrad fuhren. Pro Einheit kdnnen
von O (keine Beeintrachtigung) bis 4
(schwerste Beeintrachtigung) Punkte durch
ein standardisiertes Begutachtungssystem
verteilt werden. Jede Kategorie wird anteilig
an die Gesamtsumme der Punkte angerechnet.
So tragen die Mobilitat 10 Prozent, die
kognitiven oder psychischen Fertigkeiten
(héherer Punktewert) 15 Prozent, Bewaltigung
der krankheitsbedingten Herausforderungen
20 Prozent, die Selbstversorgung 40 Prozent
und die Gestaltung des Alltagslebens und der
sozialen Kontakte 15 Prozent bei. Bei gesamt
12,5 bis unter 27 Punkten wird Pflegegrad 1
mit einer geringen Einschrankung der
Selbststandigkeit oder der Fahigkeiten aus
oben genannten Aufzahlungen festgestellt.
Von 27 bis unter 47,5 Punkte wird Pflegegrad 2
(erhebliche Einschrankung) attestiert, bei 47,5
bis unter70 Punkte Pflegegrad 3
(schwere Einschrankung), bei 70 bis unter 90
Pflegegrad 4 (schwerste
Einschrankung) und bei 90 bis 100 Punkten
Pflegegrad 5
(schwerste Einschrankung mit besonderen
Anforderungen an die pflegerische
Versorgung). Bei der Berechnung sind die
krankheitsspezifisch bedingten MaBnahmen
und Verrichtungen der Pflege zu
berucksichtigen, auch wenn diese im
medizinischen und therapeutischen Sinne
nach SGB V von Bedeutung sind.

Handelt es sich beim Pflegebedurftigen um ein
Kind, so ist ein Vergleich mit altersentwickelt
gleichen Personen anzustellen.

Dennis Riehle
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Bericht Uber meine Reha: Meine Erkrankung
begann im Jahr 2014 in Bad Sooden Allendorf.
Plotzlich zog mein Kopf immer nach links. Erst
im Jahr 2017, nach drei Jahren, erhielt ich die

richtige Diagnose - zervikale Dystonie,
Rotatorischer Tortikollis nach links. Ab Mai
2017 erhielt ich Injektionen mit Dysport, und
dadurch kam es zu einer begrenzten Besserung.
Durch unsere Selbsthilfeorganisation
"Dystonie-und- Du" wurde mir die Rehaklinik
Hohe MeiBner in Bad Sooden Allendorf
empfohlen.

Im Herbst 22 beantragte mein Hausarzt eine
Rehabilitation bei meiner Krankenkasse. Nach
einer Ablehnung legte ich Widerspruch ein. Im
Februar 23 bekam ich schlieBlich eine
Genehmigung fur eine stationare Reha in der
Klinik Hoher MeiBner. Am 15.06.2023 war es
endlich soweit, ich hatte auch mein Mann als
Begleitpersonen angemeldet. Wir fuhren mit
dem PKW nach Bad Sooden Allendorf und
kamen nach 4 Stunden gut in der Klinik an. Wir
wurden dort sehr freundlich aufgenommen.
Nach meiner Eingangsuntersuchung bekamen
wir ein neu renoviertes Zimmer.

ei zerfikaler

Gleich am nachsten Tag begann die
Behandlung. Ich  hatte  t&glich  3-5
Anwendungen, was manchmal ganz schdén
anstrengend war, aber dazwischen gab es
auch Pausen zur Erholung. Ich bekam zwei-
bis dreimal pro Woche Krankengymnastik und
zur Lockerung der Muskulatur Massagen,
Interferenzstrom und  Fango-Packungen.
AuBerdem nahm ich an Behandlungsgruppen
teil, wie z.B. der Gleichgewichtsgruppe, der
Entspannungsgruppe nach Jacobsen, Aqua
Walking (bei einer

Wassertemperatur von 29°C) und ich ging
auch ein paar Mal zum Mototraining. Durch
die Behandlung wurden meine Beschwerden
gelindert. Die drei Wochen Reha haben mir
sehr gutgetan. Wir hatten einen sehr
angenehmen Aufenthalt in dieser Rehaklinik.

Zudem wurde mir die ambulante Fortfuhrung
der Physiotherapie empfohlen.

Herzliche GruBe
Brigitte Lawniczak
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Mitglied

Mitgliederversammlung vom 8. September 2023 in Berlin

Die Mitgliederversammlung begann nach dem Empfang und
wir zahlten insgesamt 15 Mitglieder sowie zwei Gaste.
Hauptthemen waren die Entlastung des Vorstands und des
Schatzmeisters sowie die Annahme einer vorgeschlagenen

Satzungsanderung. Herr Alexander Murawski der den
Schatzmeister-Posten inne hatte, ist leider am 17.07.23
verstorben. Die erste Vorsitzende erdffnete die Versammlung
mit der Vorstellung des Jahresberichts, der auch die Arbeit der
regionalen Gruppen umfasste. Eine detaillierte Kostenubersicht
und der Jahresabschluss 2022 wurden prasentiert, gefolgt von
einer offenen Diskussion und Abstimmung zu den
vorgeschlagenen Satzungsanderungen, die einstimmig
angenommen wurden. Einige Anderungen, wie beispielsweise,
dass die Gruppe Karlsruhe und Mannheim seit Anfang des
Jahres 22 nicht mehr von der Familie Kreiss besetzt sind,

wurde bekannt gegeben. Die Sitzung endete um 17:25 Uhr und
wurde von einem gemeinsamen Abendessen mit regem
Austausch abgerundet. Der Vorstand bedankte sich bei allen
aktiven Mitgliedern fur ihre Beteiligung an den Entscheidungen.
Das Protokoll kdnnen Sie im Mitgliederbereich

auf unserer Homepage einsehen.

Beste GrliBe
Ulrike Halsch

So hilft Dyst
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Wissenschaftlicher Beirat

PD Dr. med. Christian Blahak, Lahr

Univ.-Prof. Dr. med habil. Dr. h.c. Dirk Dressler, Hannover
Prof. Dr. med. Sergiu Groppa, Mainz

Prof. Dr. med. Wolfgang Hamel, Hamburg

Prof. Dr. med. Florian Heinen, Minchen

Prof. Dr. med. J. K. Krauss, Hannover

Prof. Dr. med. Andre Lee Hannover

PD Dr. med. Anne WeiBbach, Libeck

Prof. Dr. med. Werner Nickels
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Zum Endspurt des Advents:

Wie sollen wir denn nun empfangen?

Es gehdért zu den eher unbekannten
Adventsliedern, dabei gibt es doch eigentlich
die zentrale Frage mit Blick auf das
bevorstehende Weihnachtsfest wieder: "Wie
soll ich dich empfangen und wie begegne ich
dir'? Das von Paul Gerhardt geschriebene
Stiuck findet sich unter anderem im
Evangelischen Gesangbuch (EG 11) - und
passt fir mein Verstandnis gut zum Endspurt
des Advents. Es richtet den Fokus auf eine
wesentliche Auseinandersetzung fur
Christen: Wenn wir davon Uberzeugt sind,
dass in der Heiligen Nacht in Jesus Go
Mensch wurde und sich der Vater im Himmel
dadurch seinen Ebenbildern auf der Erde als
sein Sohn offenbarte, wie sollen wir uns dann
vorbereiten auf diesen Moment, in dem wir
mit der schoépferischen Ursprungskraft und
einer nur schwer greifbaren spirituellen Weite
konfrontiert werden?

Damit es uns in unserem Verstand zu
begreifen moéglich ist, kam Christus wie jeder
von uns zur Welt. In einer ganz Ublichen
Geburt, allerdings nicht dort, wo man es
normalerweise gewohnt war. Schlussendlich
mag es die Flgung gewesen sein, dass sich
die Schrift erfullte. Es kann aber auch
lediglich der Umstand gewesen sein, dass die
Herberge tatsachlich belegt war. Und so blieb
allein der Stall mit einer Krippe Ubrig. Da hae
man eigentlich die unfassbare GréBe von Go
erwartet, die uns erschlagt, doch es ist
stattdessen dieses kleine Geschopf, welches
uns anruhrt, starr vor Ehrfurcht erstarren
lasst. Es wirkt so klein und hilflos. Und doch
soll sich in ihm die Unendlichkeit zeigen?
Letztendlich bricht es der Allmachtige fir uns
auf dieses fassbare und doch so
zerbrechliche Baby herab, damit wir uns
gewahr werden kénnen, wie wir seine
Heiligkeit am Weihnachtstag empfangen
sollen.

N

Da geht es nicht darum, dass wir uns schick
kleiden oder edles Essen vorbereiten. Auch
wenn es die Heiligen drei Kénige sind, die mit
groBen Geschenken kamen: Zunachst waren
da die einfachen Hirten, die neben Maria und
Josef wachten. Und genau das ist die Antwort:
Wir nehmen Gott in Empfang, indem wir uns
nicht verbiegen und verandern. Sondern
indem wir authentisch sind. Indem wir beten
und bitten, dass gerade in diesen Tagen das
bisweilen unsichtbare Wirken des Herrn der
Welt Frieden und Verséhnung bringen maoge.
Wir haben es bitter nétig, dass wir uns fur
einen Moment aus diesem Alltagstrott von
Krieg und Krisen herausnehmen und uns
wieder auf das Elementare besinnen: Nicht
Pomp und Protz, nicht Macht und Gier, nicht
Wortgewalt und Lautstarke.  Sondern
Einfachheit und Bescheidenheit,
Brickenbauen und Handereichen, Stille und
Andacht. Dass wir wachen Auges nicht kleinen
Dinge Ubersehen und mit gespitzten Ohren
den Jubelgesang der Engelschore nicht
uberhoren.

Wir sollen Jesus in Empfang nehmen, indem
wir uns im Bewusstsein und in Achtsamkeit
fur einen Augenblick auf das Unspektakulare
fokussieren. Dankbarkeit zeigen fur
Selbstverstandliches, Zufriedenheit mit

0/"( é-@)

Gegebenem. Einmal nicht sehnsuchtig
Ausschau halten nach dem vermeintlich
Besseren. Offenherzigkeit praktizieren
gegenuber der in unserer Gesellschaft oftmals
fremd gewordenen Armseligkeit.
Schlussendlich  bereiten wir uns auf

Weihnachten vor, wenn wir uns vielleicht an
manche Erzahlung erinnern, was uns unsere
Eltern Uber uns berichtet haben. Als wir noch
nicht so abgeklart und vermeintlich souveran
waren, sondern kindlich naiv - und rundum
ehrlich.

Dennis Riehle
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Antrag auf Mitgliedschaft

Gemafs der Satzung, die ich hiermit als verbindlich anerkenne, beantrage ich die Mitgliedschaft in der Selbsthilfeorganisation
Dystonie-und-Du e.V.

Ab 20 als Vollmitglied O als Familienmitglied O

Name: Vorname:

StraRe/Nr.: PLZ/Ort: Geb.-

Dat.: E-Mail: Telefon:
Mobil:

Wir weisen gemafs §33 BDSG darauf hin, dass die obigen Daten zum Zweck der Mitgliederverwaltung und -betreuung in automatisierten Dateien
gespeichert, verarbeitet und genutzt werden. Ich bin mit der Erhebung, Verarbeitung und Nutzung dieser Daten einverstanden. Mir ist bekannt,
dass dem Aufnahme Antrag ohne dieses Einverstandnis nicht stattgegeben werden kann. Ich bin damit einverstanden, dass der Verein im
Zusammenhang mit dem Vereinszweck und Satzungsgeméafien Veranstaltungen personenbezogene Daten und Foto s von mir veréffentlicht (z.B.
Homepage, soziale Netzwerke, Newsletter, Vereinszeitung) und diese ggf. an Print- und andere Medien (ibermittelt. Dieses Einverstandnis betrifft
insbesondere Verdffentlichungen in Text und Bild. Berichte Uber Ereignisse, Vereinsveranstaltungen, Ehrungen und Jubilaen. Mir ist bekannt, dass
ich jederzeit der verdffentlichung von Einzelfoto's und personlichen Daten widersprechen kann. In diesem Fall wird die
Ubermittlung/Veroffentlichung unverziglich fiir die Zukunft eingestellt. Satzung und Beitragsordnung sind mir bekannt und ich erkenne Sie als
verbinlich an. Die Kiindigung ist méglich und muss dem Verein spatestens vier Wochen schriftlich zum Ende eines Kalenderjahres vorliegen.

Datum und Unterschrift:

(bei minderjahrigen Unterschrift vom Gesetzlichen Vertreter)
SEPA-Lastschriftmandat

Hiermit ermachtige ich die Selbsthilfeorganisation Dystonie und Du e.V. den Mitgliedsbeitrag von unten genanntem Konto per SEPA-
Lastschriftverfahren einzuziehen. Die Abbuchung erfolgt jahrlich zum 5. Februar des laufenden Jahres.

IBAN und BIC:

Kontoinhaber:

Datum und Unterschrift:

>

-- BITTE HIER ABTRENNEN -- -- BITTE HIER ABTRENNEN --

Anmerkung zur Anmeldung

Mitgliedsbeitrdge pro Jahr Einzelperson ab 18 Jahre 40,00€ Familie (Ehepaare/Lebensgemeinschaften) 65,00€
Antrag bei Familien fir ALLE Mitglieder ausfiillen

Kinder und Jugendliche sind Beitragsfrei, sofern ein Elternteil Mitglied ist. Nach Vollendung des 18. Lebensjahres ist rechtzeitig ein Antrag auf
Mitgliedschaft zu stellen.

Beitragszahlung

Der Mitgliedsbeitrag wird jahrlich bis zum 5. Februar des laufenden Jahres im SEPA-Lastschriftverfahren eingezogen. Der Beitrag kann vom
Vorstand auf begriindeten Antrag teilweise werden.

Kiindigung

Die Kundigung kann von beiden Seiten unter Einhaltung einer Kiindigungsfrist von vier Wochen schriftlich zum Ende eines Kalenderjahres an den
Vorstand erfolgen. Seitens des Vereins kann eine Kiindigung nur auf Grund eines Vorstandsbeschlusses erfolgen, der dem Mitglied per
Einschreiben oder Einwurfeinschreiben bekannt zu geben ist.

Selbsthilfeorganisation Dystonie

-und-Due. V.

Unter den Eichen 107, 12203 Berlin

Tel 030-843190 35 oder 0176 32 659 488

ulrike.halsch@dysd.de

info@dysd.de

Vereinssitz Karlsruhe

Vereinsregister-Nr.: 702046 Registergericht Mannheim

Bankverbindung: Sparkasse Kraichgau — IBAN: DE77 6635 0036 0007 1119 33 - BIC: BRUSDE66XXX


mailto:info@dysd.de
mailto:info@dysd.de

Baden Wurttemberg
Karlsruhe

Dennis Riehle
dennis.riehle@dysd.de
Tel.: +49 7531 955401

Rhein-Neckar
Ansprechpartner vor Ort:
Dennis Riehle

Schwetzingen

Gisela Murawski

mobil: : +49 179 79 45 412
Elke Roth

Heilbronn
info@dysd.de

Konstanz

Dennis Riehle
dennis.riehle@dysd.de
Te.: +497531 955401

Hamburg

Gisela Murawski
gisela.murawski@dysd.de
Tel.: +49 4531 668985
Stellvertretung:

Corinna Wagner

mobil: +49 1551 05 31 658

Schleswig Holstein

Lubeck
Gisela Murawski

Tel.: +49 4531 668985
gisela.murawski@dysd.de
Stellvertretung:

Corinna Wagner

mobil: +49 1551 05 31 658

Dresden

Sachsen

mobil: +49 1520 189 27 37
Uwe Ehrhard

Tel.: +49 351-3757355
uwe.ehrhard@dysd.de

DYD Selbsthilfegruppen und Service

Niedersachsen
Hannover

Jutta & Hans-Jorg
Rohrbach
jutta.rohrbach@dysd.de
siehe Kontaktdaten THS-
Gruppenleitung

Berlin

siehe Kontakt Ulrike
Halsch Fulda oder
Vorstand

Rheinland-Pfalz

Dahlem - Schmidtheim
Kerstin Bottcher
kerstin.boettcher@dysd.de
Tel.: +49 2447 911 085

Mainz
info@dysd.de

Hessen

Bad Hersfeld

Ulrike Halsch

mobil: +49 176 32659 488
info@dysd.de

Fulda

Ulrike Halsch Dystonie-
und-Du e. V. info.dysd.de
mobil: +49 176 32 659 488

Online-Guppe
dennis.riehle@dysd.de
Tel.: +49 7531 955 401

Email- Beratungs-Service:

Dennis Riehle
Ernahrungsberatung und
psychologische Beratung,
sowie Beratung in allen
sozialen Fragen
dennis.riehle@dysd.de

Kasse
Elke Roth
elke.roth@dysd.de

THS -Gruppe
(deutschlandweit) Dystonie-
und-Du e. V. info@dysd.de
Gruppenleitung: Jutta & Hans-
Jorg Rohrbach

Tel.: +49 5031- 9623 980
mobil: +49171 36 46 896
jutta.rohrbach@dysd.de

Myoklonus-Dystonie-Gruppe
(europaweit)
Dystonie-und-Du e. V.
info@dysd.de

Gruppenleitung: Ulrike Halsch
Tel.: +49 30 8431 90 35

mobil: +49 176 32659 488
ulrike.halsch@dysd.de

Zeynep Cetin

mobil: +49 176 21 496 788
zeynep.cetin@dysd.de

Arbeitskreis "Soziales"
Dystonie- und-Du e. V.
info@dysd.de

Gisela Murawski

mobil: +49 1520 189 27 37
Tel.: +49 4531 668 985
gisela.murawski@dysd.

Bernd Kempf
mobile: +49 151 2209 873
bernd.kempf@dysd.de

Kerstin Boettcher
mobil: +49 175/2914 703
kerstin.beottcher@dysd.de

Dennis Riehle
dennis.riehle@dysd.de
mobil: +49 179 7945412



