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Neujahr ist — oder war es jedenfalls frUher - die Zeit der Vorstze. Wenn wir uns heute
umhoren, erkldren wohl die meisten Leute, Vorsatze taugten nichts, spdtestens nach einer
Woche halte man sich schon nicht mehr daran, also lasse man es lieber ganz bleiben.
Aber wer ein wenig daruber nachdenkt, was er sich vornehmen mdchte, der muss sich
sagen: ,Die Vorsatze sind ja eher Winsche an den eigenen Willen, die eigentlich erfulloar
wdren, fur deren Verwirklichung ich allein zust&ndig bin.™ Das schrieb vor genau einem
Jahr Dr. Richard Altorfer, Redaktor von Ars Medici, der Zeitschrift der Allgemeindrzte, im
Editorial, und er fahrt fort: ,So lerne ich zu Beginn jeden neuen Jahres, widerwillig
manchmal, mich zu akzeptieren mit all meinen grossen und kleinen Schwdchen... Fazit:
Ich werde bloss wegen mangelnden Erfolgsaussichten und bloss weil sie ausser Mode
gekommen sind, nicht auf Vorsdize verzichten. Nicht wegen der Vorsdize, sondern weill
sie mich Mal fur Mal ein wenig nachsichtiger werden lassen — mir wie der schuldlosen
Umwelt gegenuber.™

Man kénnte aber auch trotzdem noch Vorsétze fassen, aber dabei seine Anspriche an
sich selbst reduzieren und sich wenig vornehmen, z.B. nur jeden Tag (oder auch nur jede
Woche) eine kleine ungeliebte Aufgabe sofort zu erledigen; so schenkt man sich jedes
Mal ein Erfolgserlebnis und ist mit sich zufrieden.

Die Zeit der grossen Vorsatze fur den Vorstand der SDG ist jeweils die Tagung und
Generalversammlung im Frahjahr und die Vorstandssitzung im Fruhsommer. Im Folgenden
kénnen Sie lesen, was alles im Lauf des Jahres realisiert oder in die Wege geleitet wurde.
Wir denken, es wird Ihnen Freude bereiten!

An der letzten SDG-Tagung im April wanschten sich viele Mitglieder eine Karte, auf der
kurz Uber Dystonie-Erkrankungen informiert wird. Diesem wichtigen Wunsch haben wir
entsprochen und so werden Sie nun zusammen mit der ndchsten Mitglieder-Rechnung
auch eine Mitglieder-Karte erhalten. Auf der Vorderseite ist Inr Name vermerkt und die
wichtigsten Adressen der Dystoniegesellschaft. Auf der RUckseite steht eine kurze
ErklGrung Uber die Dystonie-Erkrankung. Das Format entspricht dem einer Kreditkarte.

Ein weiterer wichtiger Vorsatz, den der Vorstand im letzten Jahr gefasst hatfte, konnte
anfangs dieses Jahres realisiert werden: es ist der Auftritt der Schweizerischen
Dystoniegesellschaft im Internet. Ab sofort ist es moglich, unsere Web-Site
(Informationsseite im Datennetz) unter der Adresse www.dystonie.ch abzurufen. Sie finden
dort Informationen Uber die Veranstaltungen der SDG und Uber die behandelnden Arzte.
In Zukunft werden dort auch die neuesten Tagungsberichte zu lesen sein und es wird auf
neue Ergebnisse in der Dystonieforschung aufmerksam gemacht. Ausserdem hat uns die
Deutsche Dystoniegesellschaft viele ihrer ausgezeichneten Informationen Uber die
verschiedenen Dystonieformen fur die Veroffentlichung zur VerfGgung gestellt. Daflr sei
an dieser Stelle noch einmal herzlich gedanki.

Ich hoffe, viele von Ihnen haben die Gelegenheit, die SDG im Internet zu besuchen, sei es
Uber den eigenen Computer oder Uber denjenigen eines Bekannten. Es wurde sich mit
Sicherheit lohnen.



Zwei unserer Mitglieder hatten im letzten Jahr fur die SDG wichtige Vors&tze gefasst und
sie auch verwirklicht. Zuerst hat Lucette Fort das Zusammentreffen der welschen Gruppe
wieder ermdglicht und sogar Dr. Ochsner fur ein Referat gewonnen, und Anette Mook
hat auch die Berner Gruppe wieder zu regelmdssigen Treffen angeregt. Wir danken
beiden fur das grosse Engagement und hoffen, dass ihre Treffen zahlreich besucht
werden (Daten der Gruppentreffen s. Seite 3).

Im letzten Jahr haben im Ausland interessante Dystonie-Tagungen stattgefunden. Unsere
beiden Vorstandsmitglieder Anette Mook und Brigitte Gygli haben die Tagung der
Deutschen Dystoniegesellschaft in Disseldorf besucht und Brigitte Gygli konnte dort einen
Teil der Ergebnisse unserer letzten Tagung vorstellen. Die mitgebrachten Kopien des
Vortrags von Helga Uttenreuther und der Gruppengesprdche mit Regula Wagner fanden
danach rasch Abnehmer!

Frau Anette Mook hat die SDG an der Tagung der Europdischen Dystoniegesellschaften
EDF in Alkmaar (Holland) vertreten. Sie hat dort unsere Gesellschaft in einem englischen
Vortrag vorgestellt und hat eine Reihe Neuigkeiten mitgebracht, die sie in diesem
Mitteilungsblatt vorstellt. Wir danken inr herzlich far inren grossen Einsatz und dafur, dass sie
bereit war, die lange Reise in die Niederlande auf sich zu nehmen.

Ein weiterer wichtiger Anlass war die Spendenaktion des TELETHON im Dezember letzten
Jahres. Wieder hatte es sich der Lions-Club zur Aufgabe gestellt, im Rahmen des
TELETHON Geld fur seltene vererbbare Krankheiten zu sammeln. Zu diesen seltenen
Krankheiten gehdrt auch die Dystonie. Das gesammelte Geld gelangt zum Beispiel in
wichtige Forschungsprojekte, die von der Pharmaindustrie kaum unterstltzt werden, da
sie kommerziell uninteressant sind. Es werden aber auch direkt Menschen mit diesen
schweren Krankheiten oder deren Familien hier in der Schweiz unterstutzt.

Im leftzten Dezember wurde also im Fernsehen und durch vielfdltige Aktionen, wie
Tramfahrten mit Prominenten, Guetzliverkauf an vielen Stnden in Basel, Bern, Zarich und
St. Gallen auf die Sammelaktion aufmerksam gemacht. Bis jetzt wurden gegen drei
Millionen Franken eingenommen. Eine grosse Summe, die nun auch fur unsere Anliegen
zur Verfugung steht. Wir danken an dieser Stelle herzlich allen Lions-Club Mitgliedern, den
Veranstaltern des Telethon und auch den Mitgliedern aus unserer Gesellschaft, die an
diesem Anlass mitgeholfen haben.

In diesem Mitteilungsblatt finden Sie nach dem Terminkalender mit den Daten der
Generalversammlung und der Gruppentreffen den Vortrag, den Frau Helga Uttenreuther
an der letztjhrigen Tagung uber ,die Beziehung der Dystoniepatientinnen und -patienten
und ihrer Angehoérigen, Freunde und Kollegen im Umgang miteinander™ gehalten hat und
der dort grossen Beifall fand. Ergdnzt wird er durch die Ergebnisse der anschliessenden
Gruppengesprache.

Am Schluss unseres Mitteilungsblattes finden Sie die interessanten Neuigkeiten, die uns
Anefte Mook von der Tagung der Europdischen Dystoniegesellschaft in Alkkmaar
mitgebracht hat.

Auch dieses Jahr haben wir bereits viele Vorsdize gefasst. Wir hoffen, dass es uns gelingt
mit unseren ,grossen und kleinen Schwdachen™ auch wirklich umzugehen, damit wir das
Vorgenommene, wenn auch nur mit ganz kleinen Schritten, Stack fur Stack erledigen
kébnnen ...

Mit diesem Vorsatz und den besten Wlnschen

Beate Westenberg und Brigitte Gygli
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Tagung 2003, Gruppentreffen

GV und Tagung der SDG im Jahr 2003: Samstag, 26. April, Paulus-Akademie

Zu unserer Freude hat sich Professor J.M. Burgunder bereit erkldrt, Uber den Genetischen
Hintergrund der Dystonien zu sprechen und dabei auch auf das Genetik-Projekt
einzugehen, das er angeregt hat; dank einer namhaften Summe, die die Stiftung
Telethon diesem Projekt zugesprochen hat, kann nun in Bern daran weitergearbeitet
werden. Prof. Burgunder ist zwar jetzt in Singapur tatig, wird aber zur Zeit unserer Tagung
wieder in der Schweiz sein. Er gehoérte 1994 zu den Mitbegrindern unserer Gesellschaft,
und wir freuen uns, dass er nun Uber sein Forschungsgebiet referieren wird.

Gruppentreffen

Zirich: an jedem letzten Donnerstag des Monats im Schwarzen Bdren, Altstetten, Auskunft
bei der Gruppenleiterin Silvia Froidevaux, Tel. 055 283 47 16.

Bern: etwa alle drei Monate; ndchstes Treffen Anfang Juni, geplant ist ein gemeinsamer
Ausflug. Auskunft bei der jetzigen Gruppenleiterin Anette Mook, Tel. 032 / 384 29 54
Innerschweiz: leider immer noch kein Treffen. Wir suchen weiter nach einer Gruppen-
leiterin oder einem Gruppenleiter.

Ostschweiz: am 16. November 2002 fand im Walhalla in St. Gallen ein Treffen statt, an
dem rund 10 Mitglieder, z.T. von der anderen Seite des Bodensees, teilnahmen. Auskunft
erteilt der Gruppenleiter Peter Schnellmann, Tel. 071 952 71 10.

Nordwestschweiz: am 16. November 2002 fand im Hotel Olten in Olten ein von 13 Mitglie-
dern und Angehorigen besuchtes Treffen statt. Auskunft erteilt die Gruppenleiterin Brigitte
Gygli, Tel. 061 461 69 93.

Romandie: dank der Initiative der neuen Gruppenleiterin Lucette Fort fand am 20. April
2002 nach ladngerer Pause wieder ein gut besuchtes und von allen sehr geschdatztes
Treffen in Yverdon statt. Dr. Ochsner, der uns schon bei der Griundung der welschen
Gruppe unterstutzte, liess es sich nicht nehmen, aus La Chaux-de-Fonds anzureisen und
Uber neue Entwicklungen in der Dystonie-Forschung knapp und far alle versténdlich zu
informieren. Auskunft Uber das ndchste Treffen: Lucette Fort, Tel. 032 / 724 67 16



Tagungen in Deutschland

Seit Beginn sind Mitglieder der SDG den zwei deutschen Organisationen fur
Dystoniepatienten freundschaftlich verbunden und besuchen deren Tagungen. Gdste
aus der Schweiz werden dort immer herzlich aufgenommen. Auch wir freuen uns ja tber
Besuch aus dem Ausland. Deshalb zeigen wir Innen hier kurz zwei Tagungen an.

Jahrestagung der Deutschen Dystonie Gesellschaft DDG: 9./10. August 2003 in Potsdam
Die DDG feiert dann ihr 10-jahriges Jubilbum. Der Tagungsort befindet sich im Park von
Schloss Sanssouci. Wie immer durfen wir hochinteressante Referate und einen
gemutlichen Abend erwarten.

Jahretagung des Bundesverbandes Torticollis e.V.: 12. April 2003 in D-88410 Bad Wurzach
Bad Wurzach liegt nahe an der Schweizer Grenze, nérdlich von Friedrichshafen, und
besitzt ein Moorbad; so befasst sich ein Referent auch mit der “Heilkraft des Moores”.
Weitere Themen sind eine Wirbelsdulentherapie und Ayurveda.
Wer an einer dieser Tagungen interessiert ist, kann die Unterlagen anfordern, und zwar
fur die DDG bei Brigitte Gygli, Tramstr. 39, 4132 Muttenz
fur den Bundesverband Torticollis bei Friedrich Manser, Steigstr. 41, 9535 Wilen

Probleme der Dystoniepatientinnen und -patienten und ihrer
Angehdrigen, Freunde und Kollegen im Umgang miteinander

Vortrag von Helga Uttenreuther (analytische Psychotherapeutin in eigener Praxis)
an der Jahrestagung der Schweizerischen Dystonie-Gesellschaft vom 13. April 2002

Die Folientexte von H. Uttenreuther zu ihnrem Referat kénnen gut als Inhaltsverzeichnis dienen.
Wir stellen sie deshalb an den Anfang (in Klammern die betreffenden Seiten des Referats).

Kennzeichnend fiir eine Dystonie (S. 6)

1. Einbruch der Krankheit in ein intaktes Leben

2. Verdnderung der beruflichen, persdnlichen und der sonstigen sozialen Situation

3. Verunsicherung durch mangelndes Verstdndnis

4. Gefahr des sozialen Ruckzugs

5. Alternative: das Leben wieder in die Hand nehmen und das Beste daraus machen.

Weitere Kennzeichen (S. 8)
1. Sichtbarkeit, Seltenheit und Eigenart der Symptomatik

2. Angst vor Liebesverlust und ev. Ausgrenzung — Psychische Reaktionen
3. Behinderung als Dauergast



Vorschldge zum Umgang miteinander (S. 10 -15)

Informieren — auch mit Standardformulierungen (S. 10)

Zusatzlich: tieferer Gedankenaustausch (S. 10f)
Meinungsverschiedenheiten austragen (S. 11)

Keine zu hohen Erwartungen an das gegenseitige Verstdndnis (S. 12)

Das Mégliche miteinander tun — auf das Unmdgliche verzichten (S. 12)
Gegenseitige Wertschdtzung erfahren, Selbstwertgefuhl stabilisieren (S. 12)
Durch Dystonie Betroffene sind vollwertige Menschen mit einer Behinderung,
gemeinsame Bewdltigung der Dystonie mit und durch eine positive
Lebenseinstellung (S. 13)

8. Das Vermeiden vermeiden (S. 14)

9. Inneren Werten den Vorrang vor der dusseren Fassade geben (S. 14)

10. Sich mit der dauerhaft verdnderten Lebenssituation aussdhnen (S. 14f)

NOOhWN =

Sehr geehrte Damen und Herren,

herzlichen Dank fur Ihr Kommen und das Ausflllen der Fragebdgen, mit denen Sie
wichtige Beitrge zum Inhalt des heutigen Referats geleistet haben. In ihnen haben Sie
viele Schwierigkeiten, gleichzeitig aber auch viel BemUhen um die Bewdltigung
dystoniebedingter Komplikationen zum Ausdruck gebracht,

So wie |hre Antworten beruhen auch meine AusfUhrungen auf mancher
selbstgewonnenen Erfahrung: Ich spreche zu Ihnen nicht nur als Psychologin, sondern

zugleich als selbst Betroffene.

Begeben wir uns in das Thema, stellt sich gleich zu Beginn die Frage: Woher kommen
Probleme im Umgang miteinander? Als vorldufige Antwort bietet sich die allgemeine
Lebenserfahrung an: Man kennt einander zwar, versteht sich aber nicht genugend. Der
naheliegende Losungsansatz besteht folglich darin, dass man mehr Ubereinander erfahrt,
einander also besser kennen lernt und dadurch mehr gegenseitiges VerstGndnis
aufbauen kann. Das wiederum ermoglicht es uns, so zu reden und zu handeln, wie es fur
ein positiv aufeinander abgestimmtes Zusammensein erwlnscht ist.

Der erste Schritt, dem Anliegen ndher zu kommen, besteht deshalb nach meiner Meinung
darin, Eigenart und Hintergrinde des Leidens der durch eine Dystonie Betroffenen
genauer zu beleuchten, ein Leiden, das sich wiederum, gewollt oder nicht, auch auf die
Bezugspersonen auswirkt.

In einem zweiten Schritt soll es dann um konkrete Vorschldge zum Umgang miteinander

gehen.



Damit wir uns auch sprachlich mdglichst unkompliziert verstndigen kénnen, werde ich
haufig nur von Betroffenen und Nicht-Betroffenen oder Angehorigen sprechen, wobei ich
bei der Gruppe der Angehdrigen stillschweigend die Freunde, Bekannten und Kollegen —

und hie und da das weitere Umfeld - mit einbbeziehe.

Um uns auf das Thema tiefergehend einzustimmen, bitte ich Sie, in den Bericht einer
jungen Frau hineinzuhdren, bei der sich vor Jahren ein Torticollis einstellte. Sie erlaubte mir,
den Anfangsteil der Darstellung ihrer Erkrankung hier vorzutragen. Darin kommt manches
zur Sprache, was auch fur Blepharospasmus und andere Dystonieformen kennzeichnend
ist:

LIch war eine gutaussehende, optimistische, noch unverheiratete Frau voller Pldne, als
mein Nacken steif wurde, sich allmd&hlich auf die Seite drehte und das schlieBlich mit einer
solchen Stdrke, dass ich mir die Speisen auf dem Teller nicht mehr selbst schneiden
konnte. Die Diagnose lautete: Spastischer Schiefhals. Das Wort, das ich nie zuvor gehort
hatte, befremdete mich. Es klang hdsslich. Ich kannte niemanden, der dieselbe Stérung
aufwies und hatte keine Ahnung, wie ich damit umgehen sollte. Aber ich glaubte, dass
der unangenehme Zustand wieder verschwinden wuarde. Arbeiten konnte ich nicht mehr.
Ich ging in mein Elternhaus, um mich auszukurieren. Taglich fragte meine Mutter, ob es
denn heute besser ginge und mir fiel auf, dass sich eines meiner Familienmitglieder nicht
mehr mit mir wie friher auf der Strasse sehen lassen mochte. AuBerhalb der Familie wurde
ich offen bemitleidet oder verstohlen betrachtet und mein Vorgesetzter schrieb, er sei
betroffen; ich hdtte immer so gesund gewirkt. Ein Freund, der mich besuchte,
verabschiedete sich mit der Uberheblichen Bemerkung: .Mein Kopf ist noch oben.’
(Gemeint war der seine). Er lieB nichts mehr von sich hdren. Zu dieser Zeit hatte ich einen
Traum, der sich mir unverlierbar ins Geddchtnis einpragte: Ich wollte mir von einem
Brotlaib eine Scheibe abschneiden, was mir aber nicht gelang, weil die Klinge des
Messers entzwei brach. Ich wachte erschrocken, ja entsetzt auf. Mit Trdumen hatte ich
mich nie befasst. Trofzdem wusste ich: Es war eine Scheibe vom Brot des Lebens gemeint,
die ich mir nicht aktiv nehmen konnte, jedenfalls nicht jetzt. Ich hatte einen Verzicht zu
ertragen und zu leisten, persdnlich und beruflich. Was ich vor allem nicht begreifen
konnte, war die Wahrnehmung meiner selbst, dass ich innerlich dieselbe geblieben war
wie vor dem Beginn dieser merkwurdigen Krankheit, dass die lokale, duBere, sichtbare
und unfreiwillige Verdnderung jedoch bewirkte, dass meine Bezugspersonen und auch

Fremde anders auf mich zugingen.



Mit der Zeit lernte ich mit Hilfe einiger Therapien mit diesem unangenehmen und
hinderlichen Zustand meines Halses soweit zurechtzukommen, dass ich wieder arbeiten
konnte, obwohl mich dieses Iastige Handicap nie ganz verlieB. Wie oft habe ich im Stillen
und hie und da bei mir vertrauten Menschen rebelliert, gegen das

Schicksal, gegen Gott und die Welt. Wie oft war ich zornig oder niedergeschlagen! Es
kam auch vor, dass ich weinte, mich zurlckzog und fast resignierte, wegen der
korperlichen Beschwerden (Kopfweh und Beeintrdchtigung der Beweglichkeit) und weil
ich mich so nicht sehen lassen mochte; das war allerdings selten.

Nach und nach wurde ich hdrter im Nehmen, gewdhnte mich an meine Situation und
entschloss mich, nach Mdglichkeit alles zu tun, was mir wichtig war. Das Handicap
behinderte mich dabei manchmal mehr, manchmal weniger. Es lieB mich aber neben
schmerzhaften auch wertvolle Erfahrungen machen, mit mir selbst und den Menschen
meiner Umgebung. Ich wurde z.B. etwas weniger abhdngig von duBerer Schénheit, etwas
sensibler fur zwischenmenschliche Situationen, fur Gluck und Leiden anderer. Ich war
auch wieder selbstbewusster geworden.™

An dieser Stelle mdchte ich aus Zeitgrinden innehalten. Wir kbnnen uns aber vorstellen,
dass dieser Bericht durchlebte Angste, erlittene Verletzungen, verzweifelte Einsamkeiten,
Gefuhle der Dunkelheiten, aber auch des Lichts und der Freude nur zum Teil und

andeutungsweise darstellen kann.

Wesentliche Aussagen sind jedoch folgende:

- Die Dystonie bricht in intfaktes, tatiges Leben ein. Der unerkldrliche, befremdliche und
stérende Zustand 16st beim Betroffenen und bei seiner Umgebung Gefuhle der
Hilflosigkeit, aber auch der hoffnungsvollen Erwartung aus, die alte Gesundheit mbge
zurckkehren.

- Die dystone Erkrankung bringt oft eine Unterbrechung, folgenschwere Verdnderung
oder Erschwerung des Berufs- oder Arbeitsiebens innerhalb und auBerhalb des Hauses mit
sich, weil der gewohnte, reibungslose Bewegungsablauf mehr oder weniger
eingeschrdnkt ist. - Sie greift auBerdem in die Gestaltung des privaten Lebens und der
personlichen Kontakte ein: Manche gemeinsame Unternehmungen (z.B. sportlicher Art,
Reisen, Teilnahme an geselligen Veranstaltungen oder kulturellen Ereignissen) sind nur
noch zum Teil oder gar nicht mehr méglich. Damit verdndert sich unsere soziale Situation.
- AuBerdem erleben wir wegen unseres verdnderten Erscheinungsbildes von Seiten
unserer Umwelt immer wieder Verunsicherung aufgrund mangelnden Verstdndnisses.

Abwehr bis hin zur Distanzierung einzelner Personen durften eher selten sein. Trotzdem tut



es weh, wenn eine unserer nahen Bezugspersonen mit den sich aus der Krankheit
ergebenden Schwierigkeiten nichts zu tun haben oder sich mit uns nicht mehr blicken
lassen will.

Dahinter steckt u.a. uneingestandene Angst, denn jeder weil im Grunde, dass
Gesundheit nicht selbstverstdndlich ist, auch nicht fur ihn selbst.

Dieses Wissen zeigt sich auch in unserem Unbewussten, ndmlich in den Trdumen: Gesunde
sind dann nicht selten eben nicht gesund und gelegentlich sogar behindert, z.B. wie
geldhmt, wdhrend sich Kranke als gesund sehen. Vielleicht haben Sie einmal Lust, ihre
eigenen Triume unter diesem Aspekt zu betrachten.

- Im bewussten Tageserleben reagieren die Betroffenen auf die kdrperliche Stérung
hdaufig mit einem Hadern mit dem Schicksal oder Zustnden und Verhaltensweisen, die
Sie in Ihren Zuschriften auch genannt haben: v.a. Angst vor mangelndem Verstdndnis, vor
Missverstandnissen, fehlender Akzeptanz und vor Abwertung, nicht zuletzt Enttduschung,
nicht mehr wie fruher Erwartungen an sich selbst und die anderer erflllen zu kdnnen.
AuBerdem steigen Wut, sowie die Frage und die Klage auf: Warum lasst inr mich nicht
einfach sein wie ich bin?

Diese Reaktionen bringen die schwerwiegende Gefahr des sozialen Ruckzugs, der
Depression und Resignation mit sich.

- Aber es gibt auch eine Alternative, zu der uns der einleitende Bericht ermuntert: den
Enfschluss, das Leben trotzdem in die Hand zu nehmen und das Beste daraus zu machen.
Auf diese Weise kann sich die Erfahrung einstellen, dass trotz und mit der Erkrankung
wichtige persdnliche Kontakte erhalten bleiben und sich neu anbahnen kénnen. In ihnen
kébnnen wir uns mit unseren wertvollen Seiten einbringen, umso mehr, als uns das eigene
Leiden fur zwischenmenschliche Situationen sensibilisiert hat (1, S. 139). Das ist freilich

leichter gesagt als getan.

Das bisher Gesagte kdnnen wir durch einige weitere Uberlegungen — noch mehr verstarkt
aus dem Blickwinkel der zwischenmenschlichen Probleme — ergdnzen.

- Im Zusammensein mit anderen macht uns oft die unfreiwilige Abweichung unserer
Bewegungsabldufe von der Norm zu schaffen. Manche Tatigkeiten gelingen nur mit
erhdhtem Energieaufwand und unter kérperlichen Spannungen und Schmerzen. Nicht
weniger belastet uns jedoch die Sichtbarkeit, Seltenheit und Ausgefallenheit oder
Eigenart unserer Erkrankung: Wir entsprechen nicht der Erwartung, der Norm oder der
Sitte, in der Unterhaltung mit unserem Gegenuber einen entspannten Blickkontakt

aufnehmen zu kdnnen: denn es zieht denen, die Torticollis haben, im Gesprdch den Kopf



weg und denen, die Blepharospasmus haben, die Augenlider und in manchen Fdllen die
Gesichtsmuskeln zusammen. Ebenso fallen auf ihre Weise jene auf, welche unter einer
anderen Form der Dystonie leiden. Es ist uns nicht oder nur teilweise moglich, das zu
verbergen. Dadurch wird unsere Umwelt aufmerksam und reagiert oft mit Neugier,
Erstaunen, Irritation, Unsicherheit, Scheu, Beklemmung, mit Mitleid, manchmal
Fehldeutungen (z.B. ,die hat doch eine Meise oder einen Tick™), mit Unverstdndnis, (z.B.
~wenn der wirklich wollte, kbnnte er doch..™), mit innerer Abwehr oder mit untberlegten
oder abwertenden Bemerkungen. So bekam z.B. ein Mann mit Torticollis zu horen:
.Vielleicht haben Sie in einem friheren Leben mal einen aufgehdngt®. Andere muassen
sich fragen lassen: ,Uberlegen sie mal, was sie nicht sehen wollen.® Mit &hnlich
unbedachten und verletzenden Kommentaren haben sich allerdings auch Menschen mit
anderen Behinderungsarten auseinander zusetzen.

- Deshalb farchten wir, nicht angenommen, geachtet, geschdtzt und toleriert zu werden.
Weil wir nicht nur als Einzelpersonen, sondern auch als soziale Wesen angelegt sind,
angstigen wir uns im Tiefsten vor Liebesverlust und evtl. vor Ausgrenzung. Das I&sst unser
Selbstbewusstsein ins Wanken geraten und uns Minderwertigkeit, Scham, und neben der
Wut auch Ohnmacht und Niedergeschlagenheit empfinden.

Wegen dieser psychischen Reaktionen geraten wir in die schon erwdhnte Gefahr, uns
zurckzuziehen und zu resignieren, in Selbstabwertung und Depression zu fallen und uns
damit noch mehr zu belasten und in unserer Lebensqualitdt einzuschrédinken, als wir es
ohnehin aus kérperlichen Grunden schon sind. Das macht Gbrigens unseren Angehorigen
mit am meisten zu schaffen.

Davon abgesehen wissen wir, dass sich solche seelischen Reaktionen zurdckbilden, wenn
sich die Dystonie aufgrund einer erfolgreichen Therapie bessert (2, S. 273). Das bedeutet,
dass die genannten Gefuhle und Verhaltensweisen nicht auf eine urspranglich seelische
Erkrankung zurickgehen, sondern umgekehrt Antworten auf die korperlichen
Schwierigkeiten sind.

- Da wir mit unseren Angehdérigen, ausgesprochen oder unausgesprochen, in einer engen
Wechselbeziehung stehen, werden sie und andere Menschen unserer Umgebung
unausweichlich in unsere symptombezogenen Lebensschwierigkeiten mit hineingezogen.
Dementsprechend duBerten einige Angehdrige in ihren Fragebdgen echtes Mitgefuhl
und das Empfinden, es sei schwer, den anderen so leiden zu sehen.

Das regte Kathrin Asper, eine Zarcher Analytikerin, dazu an, in einem Vortrag Behinderung
im allgemeinen mit einem Dauergast zu vergleichen, der mit all den Unannehmlichkeiten,

die er mit sich bringt, in das Leben z.B. eines Paares mit hinein genommen werden muss
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@. S. 16-18).- Ich fuge hinzu: Er ist auch in das Leben einer Familie oder anderer naher
Kontaktpersonen zu integrieren. Und: Wir Betroffenen haben es dabei mit einem Gast zu
tun, der uns auBer im Schlaf keine Ruhe lassen mochte.

Bis hierher habe ich die Umstdnde und Schwierigkeiten, die eine Dystonie mit sich bringt,
mehr allgemein und grundsdtzlich beschrieben.

Jetzt mdcehte ich mich einigen Einzelpunkten konkreter zuwenden.

Was also kdnnen wir im gemischten Kontakt, d.h. als Betroffene in der Beziehung zu Nicht-
Betroffenen und umgekehrt tun? Eine letztgultige L&sung gibt es dafdr nicht, weil jeder Fall
anders gelagert ist, aber vielleicht Vorschldge zum Umgang miteinander, die weiterhelfen
kdnnen.

- Wenn wir unsere Umwelt von uns aus informieren, auf gut gemeinte Fragen, z.B. ,haben
Sie einen steifen Hals® oder ,haben Sie ein Augenleiden™ geschickt antworten, kbnnen
wir damit rechnen, ein gewisses MaB an Verstdndnis, Toleranz und Angenommensein zu
erhalten. Nicht-Betroffene oder AuBenstehende geben sich damit normalerweise
zufrieden und gewdhnen sich daran, dass unser Bewegungsablauf verdndert ist, was
wiederum den Kontakt zu ihnen entspannt,

Sehr wertvoll kbnnen dabei individuell vorbereitete ,Standardformulierungen™ sein, ,mit
denen die Besonderheiten der Bewegungsstérung in kurzer und fur den Beobachter
versténdlichen Weise erldutert werden kann® (so Leplow, ein verhaltenstherapeutisch
ausgerichteter Arzt). ... ,Vermieden werden sollten dabei Worte wie ,Krankheit’, ,Hirn’
oder ,Nervenleiden’. Das wird vom Unkundigen oft falsch assoziiert™ und kann viele
weitere Erlduterungen notwendig machen. ,Empfehlenswert ist eine einfache, bildhafte
Sprache™ z.B. es handle sich um ein mangelhaftes Zusammenspiel der einzelnen Muskeln,
das immer einmal wieder besser oder schlechter ablaufen kann (4, S. 9-10).

Bei der Suche nach solchen Standarderkldrungen kénnen uns vertraute Personen helfen,
wenn sie sich vorher selbst Uber die Dystonie kundig gemacht haben. Als Nicht-Betroffene
spuren sie vielleicht recht gut, was fur AuBenstehende besser oder weniger gut
verstandlich ist.

Ihr Mitdenken oder -fuhlen 16st Dankbarkeit und Beruhigung aus. Dagegen ist es
enftuschend, wenn sie sich an unseren speziellen Problemen insgesamt desinteressiert
zeigen. Das gilt natudrlich genauso umgekehrt. Sie haben ebenso persdnliche
Schwierigkeiten und brauchen ihrerseits unser Interesse, Verstndnis und unsere Hilfe.

- Dass wir miteinander reden mussen, gilt fur alle Beziehungen, noch mehr fur solche, in

denen eine Krankheit oder Behinderung mit zum Alltag gehort. Dabei geht es in nahen
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Beziehungen nicht nur um Informationen, sondern um einen tieferen Austausch, denn:
Der andere ist ,nicht du und weiB dich nicht®, schreibt Moeller in seinem Buch ,die
Wahrheit beginnt zu zweit.™ Er sagt auch: ,Was beide angeht, kbnnen nur beide |6sen™ (5,
S. 119 u. 183). Das gilt fur Gesprdche uber die kdrperliche und seelische Verfassung, wie
fur jeden sonstigen Gedankenaustausch. Je vielfdltiger dieser ist, desto anregender ist
naturlich die Beziehung.- Was fur Paare gilt, ist in abgewandelter Form auch fUr andere
nahe Kontakte von Bedeutung.

- In jeder zwischenmenschlichen Situation gibt es Meinungsverschiedenheiten bis hin zum
Streit. Auch durch sie kann man einander besser kennen-, verstehen- und tolerieren
lernen, wenn sie nicht in entwertender und verletzender Form ausgetragen werden,
sondern die Standpunkte kidren. Es hat keinen Sinn, solchen Konflikten aus dem Weg zu
gehen und einander zu schonen, weil sie die Harmonie stéren oder kéorperliche
Spannungen vorubergehend verstarken kdnnten.

Uber die ungunstigen Auswirkungen einer solchen gegenseitigen Schonung schreibt der
Autor eines Aufsatzes Uber Krankheitsbewdltigung:

.Man neigt als Patient dazu, sich in Zeiten, in denen die Erkrankung stdrker spurbar wird
(...), zusammenzunehmen, um den Partner, die Familie, nicht stérker als notig zu belasten.
Partner bemerken das in der Regel und bemuhen sich haufig, mehr RUcksicht zu nehmen,
ohne das ausdricklich auszusprechen. Man schont sich gegenseitig. Eine scheinbar
bewdhrte Strategie, aber auch eine Quelle gewaltiger Missverstndnisse! Denn wenn
man nicht miteinander redet, schluckt man das eine oder andere, bis der beruhmte
Tropfen ,das Fass zum Uberlaufen’ bringt.- Wenn man Liebe, Angst, Kummer, Sorgen, Groll
einander nicht mitteilen darf, weil man furchtet, den Partner zu krénken, dann entladen
sich diese Emotionen irgendwann explosiv und verletzen, wo es nicht sein musste.™ (6, S.
338).

Wenn bei notwendigen Gesprdchen Uber gemeinsame Probleme die gegenseitige
Achtung erhalten bleibt, sind sie klGrend und weiterfUhrend. Das geht auch aus den
positiven Erfahrungen zweier Paare hervor, die in ihre Fragebdgen u.a. folgendes
eingetragen haben:

Die erste Aussage lautet: ,Losbar war alles, was wir besprechen konnten™ und die zweite:
.Diese Krankheit hat schon oft sehr gute Gesprache ausgeldst und ich erhalte An- und
Einsichten, welche mich in mancherlei Hinsicht reifer machen.™ — Diese Erkenntnisse gelten
in einer der Situation angepassten Form auch fur andere Angehdérige und

Bezugspersonen.
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- Wir durfen allerdings die Erwartungen an das gegenseitige Verstdndnis nicht zu hoch
ansetzen. Wir kbnnen nicht davon ausgehen, in jeder Hinsicht begriffen zu werden, denn
Gesprdchspartner sind immer verschieden und deshalb auch beim besten Willen im
gegenseitigen Verstehen und Aufeinanderzugehen Begrenzungen unterworfen. Das gilt
genauso fur Gesunde. Es fallt uns z.B. schwer, zu sagen: ,Ich sehe Deine Wunsche oder
Hoffnungen, aber so bin ich und hier sind meine Grenzen." Es ist nicht einfach,
Vorstellungen unseres Partners enttGuschen und ebenso Erwartungen an ihn aufgeben zu
mussen. Das ist oft ein leidvoller Weg, auf dem nicht nur manche friheren
Gemeinsamkeiten verloren gehen, sondern sich auch die Lebensperspektive dndern
kann und viel Einsamkeit zu spuren ist (7, S. 57-59). Er kann aber auch dazu fUhren, sich
strker auf sich selbst zu besinnen und zu verlassen, um dann auf einer neuen Ebene
wieder aufeinander zuzugehen.

- Problemldsung heit also nicht, in allem Ubereinzustimmen, sondern ,das Mégliche
miteinander zu tun und auf das Unmdogliche zu verzichten™ (7, S. 62), einander auch den
Freiraum zu lassen, den jeder fur sein Wohlbefinden und seine Lebensentwicklung
braucht. Andernfalls kann viel auseinanderfUhrende Frustration entstehen.

Dazu ein einfaches Beispiel: Walter mbchte in einen Vortrag gehen, Eva daheimbleiben,
weil die Muskulatur zu sehr krampft. Walter geht hin, Eva bleibt daheim, ruht und hoért
dabei vielleicht noch eine kleine Radiosendung. Am ndchsten Tag sind beide zufrieden
und berichten einander Uber ihnren Abend. Andernfalls hdfte sich Walter vielleicht
eingeschrdnkt und Eva, hatte sie ihn zurdckgehalten, sich Iastig gefanilt.

Naturlich ist es manchmal viel komplizierter. Aber es geht doch darum, sich in den
miteinander verbliebenen Mdbglichkeiten wertzuschdtzen und gern zu haben und das
auch einander wissen zu lassen, z.B.: ,Du bedeutest mir Warme oder Vertrauenkdnnen.™

- Eine solche echte gegenseitige Wertschdtzung tut nicht nur den Betroffenen gut,
sondern genauso den Angehoérigen. Den Betroffenen gibt sie auch Halt, denn die
Erkrankung stellt in vielen Fdllen das Selbstverstndnis abrupt in Frage. Dabei ist es
allerdings mindestens genauso wichtig, dass wir unser SelbstwertgefUhl wieder stabilisieren
und uns selbst als wertvoll annehmen kénnen. ,Was bin ich noch wert™ haben sich sicher
viele von ihnen schon gefragt. Das muss jeder fur sich selbst herausfinden, unbedingt!
Denn es macht uns selbst und unseren Angehdérigen weniger Probleme und das Leben
leichter, wenn wir uns samt der Dystonie akzeptieren und ftfrofz der alltdglichen
Komplikationen wieder zufriedener oder ausgeglichener werden.

Ich bitte Sie, selbst mehr darUber nachzudenken und ihre Moglichkeiten ins Leben

umzusetzen, allerdings ohne sich dabei maBlos zu Uberfordern. Sie sind wertvoll, so wie sie
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sind, auch mit Dystonie. Wir sollten nicht aus dem Auge verlieren, dass viele andere auch
leiden, oft schwer, sichtbar oder unsichtbar. Sind sie alle deswegen weniger wertvoll?

- Davon geht Kathrin Asper vermutlich in ihrer schon vorhin erwdhnten Abhandlung aus:
Dort legt sie ndmlich dar, dass Behinderung oft in fataler Weise mit der ganzen
Persdnlichkeit verbunden wird. Dazu fuhrt sie wortlich aus: ,Es ist ein weiter Weg vom
Behinderten ... zum Menschen mit einer Behinderung, dessen gegluckter Umgang mit der
Behinderung ihn dazu gebracht hat, statt ,ich bin behindert’ ,ich habe eine Behinderung’
sagen zu kénnen ... Hinzuzufugen ist aber auch, dass Menschen mit einer Behinderung
ihre Behinderung oft ganz und gar nicht als den zentralen Faktor inres Lebens betrachten,
vielmehr ist es die Umwelt, welche die Behinderung als zentral ansieht ..." (3, S.17). Umwelt
und Angehdrige mussten also entsprechend umlernen.

Ich selbst bin Uberzeugt: Menschen mit einer Dystonie sind trotz der vorhandenen
funktionellen Einschrdnkungen im wesentlichen intakt. Und im Ubrigen: Wer ist denn schon
ganz gesund oder intakt?

Davon abgesehen sollte folgende Uberlegung unser Selbstwertgefdhl stérken: Es ist eine
innere und duBere Leistung, unser Leben mit der Dystonie, in welcher Form auch immer,
zu bewdltigen, umso mehr, wenn dies mit einer Uberwiegend positiven Lebenseinstellung
geschieht. Hilfreich ist dabei, wenn uns unsere Angehdrigen —ebenfalls positiv eingestellt-
hie und da mit Ermutigung und liebevoller Einfuhlung beistenen. Sind wir selbst
gleichermaBen bereit, unsere nichtbetroffenen Angehdrigen in ihren Schwierigkeiten zu
sehen und zu unterstutzen, ist sehr viel erreicht. Denn dann kann gegenseitige Zuneigung
bestehen bleiben oder sogar vertieft werden. Und: Ein solches Verhalten Iasst Ungeduld,
Arger, Unzufriedenheit oder ahnliche negative Geflhle beiderseits nicht , Ubergewichtig®
werden.

- Manchmal wird uns das Leben trotzdem schwer, weil wir wegen korperlicher
Beschwerden auf manche Aktivitdten verzichten mussen. Der Verzicht ist allerdings auch
den Angehorigen auferlegt, wenn sie uns, inre Lieben, so manches Mal zu Hause lassen
mussen. Noch belastender wird es allerdings, wenn wir der zwar verstdndlichen, aber
schdadlichen Neigung nachgeben, uns aus sozialen Situationen zurlckzuziehen, weil wir es
leid sind, wegen unserer Symptome die Aufmerksamkeit auf uns zu lenken. Wir alle
kennen die dangstlich getdnten Gedanken, ,hoffentlich wird es nicht schlimmer® oder
.hoffentlich sient mich keiner®. Sie bedeuten inneren Stress und fuhren zu einem
Erregungsanstieg, der die Symptomatik kurzfristig verschlechtert und sie erst recht sichtbar
werden |dsst, weil die bereits vorhandene muskuldre Spannung durch die seelische erhoht

wird. Das ist uns peinlich und kann uns zu einem Vermeidungsverhalten verleiten. Wenn
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wir ihm nachgeben, haben unsere Angehdrigen moglicherweise ein schlechtes
Gewissen, weil sie uns zu oft allein lassen oder sie bleiben daheim und fuhlen sich
unseretwegen vielleicht eingeengt. Wir selbst erleben uns dagegen eventuell als Last (s.
obiges Beispiel von Eva und Walter). Zusatzlich nimmt dann bei uns die Fahigkeit im
Umgang mit belastenden Situationen ab, was noch unsicherer und zusehends einsam
macht. Der Frust ist also auf beiden Seiten. ,Deshalb ist es so wichtig, das Vermeiden zu
vermeiden® (8, S. 334). Das gelingt aber nur, wenn wir und unsere Angehorigen sich
wegen unserer Dystonie nicht schdmen. Um dieses Ziel zu erreichen, sollten wir
Betroffenen uns u.a. daraufhin beobachten, ob wir nicht eigene selbstabwertende
Gedanken auf andere Ubertragen.

- Es ist daneben eine heikle und nicht gerne zugegebene Erschwernis, dass sich
Angehdrige in manchen Fdllen selbst peinlich berthrt durch den ungewohnten Anblick
des Betroffenen empfinden. Bekanntlich fuhlen sich viele Menschen durch einen
gutaussehenden Begleiter aufgewertet, weil er innen als Schmuck der eigenen Person
dient. Hier zeigt sich nun die Stdrke des Selbstbewusstseins des Angehorigen: Braucht er
hierfUr das gute Aussehen des anderen und warum? Ich lasse die Frage unbeantwortet
im Raum stehen.

Wir alle leben leider in einer Gesellschaft, in der eine gldnzende Fassade oft mehr
beeindruckt als innere Werte, manchmal sogar mehr als berufliches Kbnnen. Von dieser
Einstellung sind auch wir, die Betroffenen, nicht ganz frei. Ich meine, es sollte umgekehrt
sein: Angehdrige und Betroffene sollten den inneren Werten den Vorrang geben.

- Aus diesen und anderen schon genannten Grinden kann es sein, dass Betroffene und
Angehdrige nicht oder nur schwer damit fertig werden, dass durch die Dystonie die
gemeinsame Lebenssituation verdndert ist. ,Wenn das nicht gekommen wdre, hatten wir
es schon™, mbgen manche denken. Ein Blick auf unsere ndhere oder weitere Umgebung
zeigt uns jedoch: Auch sogenannte normale Beziehungen kbnnen in groBe
Schwierigkeiten oder Sackgassen geraten. Es gibt eben keine Sicherheit, dass unser
Leben nach unseren Wunschen oder Entwurfen verlduft. Es ist daher sicher sinnvoll, uns
mit der verdnderten gemeinsamen Lebens-Situation auszusbhnen. Auch wenn wir es uns

anders vorstellen kdnnten, sind Verdnderungen und Einbriche oft Chancen zur Reifung.

Lassen Sie mich zum Schluss noch einen Vorschlag unterbreiten: Der Betroffene und seine
Umgebung kdnnten oder sollten sich die positive Grundeinstellung aneignen, dass der
Betroffene ein vollwertiger Mensch mit einer Behinderung, Bewegungsstérung oder einem

Handicap ist. Ein selbst von Dystonie betroffener Journalist forderte hierzu seine
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mitbetroffenen Leidensgenossen mit noch eindrucksvolleren Worten auf: ,Glaube an dich
selbst, an Deine Fahigkeiten, an das, was Du bist. Du bist nicht weniger wert als andere.
Du bist nur anders ..." (9.S. 9).

Lassen wir zum Ausklang die Worte zweier bedeutender Persdnlichkeiten aus zwei weit
auseinander liegenden Zeitepochen in uns nachwirken:

Vor fast 2000 Jahren ermunterte der altrémische Philosoph Seneca seine Leser: ., Lasst uns
nie fragen, was das Ubliche, sondern was das Beste ist.* Was dieses ist, wird jeder in seiner
speziellen Situation selbst herausfinden mussen. Zu einer noch tieferen Einsicht fuhrt uns
der franzésische Schriftsteller Saint-Exupery in seinem Md&rchen vom kleinen Prinzen. Dort
I&sst er den Fuchs sein Geheimnis preisgeben: , Man sieht nur mit dem Herzen gut. Das

Wesentliche ist unsichtoar.™
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Ergebnisse der Gesprdchsgruppen der Angehdorigen
an der Jahrestagung der SDG vom 13. April 2002 in Zirich

Leitung und Zusammenstellung der Ergebnisse: Frau Dr. Regula Wagner,
Diplompsychologin, Universitatsspital Zlrich

Die Angehdrigen diskutierten im Anschluss an den Vortrag von Frau Uttenreuther in
kleinen Gruppen daruber, was sie im Zusammenhang mit der Dystonie besonders belastet
und was dabei hilft, besser mit diesen Belastungen umzugehen. Die wichtigsten Resultate
aus diesen lebhaffen Diskussionen sind hier zusammengestellt:

Die Probleme der Angehdrigen unterscheiden sich auf den ersten Blick gar nicht so sehr

von denjenigen der Betroffenen. So wurden in der Diskussion von den Angehdrigen vor

allem folgende Belastungen genannt:

- Mitleid und Hilflosigkeit im Zusammenleben mit dem kranken Partner (warum gerade er
/ sie?)

- Zuerst die Ungewissheit Uber die Diagnose und spdter das Fehlen einer echten
Heilungsperspektive

- Unverstadndnis der Umwelt, unerwinschtes Auffallen und Angestarrtwerden in der
Offentlichkeit, soziale Isolation

- Kommunikationsschwierigkeiten

Aus der Diskussion ergaben sich Strategien , die sich bei der Bewdltigung der oben
genannten Belastungen als hilfreich erwiesen haben:

- Die innere Einstellung zur Krankheit des Partners spielt offenbar eine sehr wichtige
Rolle. Es wurde empfohlen, Schwierigkeiten mit Humor zu nehmen, zuversichtlich zu
sein, Gluck und Zufriedenheit bewusst zu suchen und dies auch im Kleinen immer
wieder zu erleben.

- Die innere Sicherheit und Stdrke kann dann auch nach aussen getragen werden,
und ein sicheres, beinahe arrogantes Auftreten weist z.B. einen Gaffer eher in seine
Schranken, als Unsicherheit.

Die Angehdrigen brauchen aber auch Quellen, aus denen sie immer wieder Kraft zur
Bewdltigung des Alltags schdpfen kdnnen. FUr einige Anwesende spielt der Glaube eine
zentrale Rolle. Als hilfreich werden auch Ablenkungen erlebt, z.B. etwas fur sich selber zu
tun oder auch kurzere Trennungen.

In der Beziehung zwischen Kranken und Angehdrigen ist es wichtig, dass man sich mit
einander aufrichtig auseinandersetzt, aber auch dass der Angehdrige Vertrauen in den
Kranken und seine Enftscheidungen hat.

- Als hilfreich und entlastend wurde es erlebt, wenn die Krankheit endlich einen
Namen bekommen hatfte, weil erst dadurch eine gezielte Auseinander-setzung
mit der Krankheit méglich wurde (z.B. Informationssuche, Selbst-hilfegruppen usw.)
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Wichtig ist auch far den  Angehdrigen, dass der Kranke  durch eine/n
kompetente/n Fachdarztin /Facharzt betreut wird, der u. U. auch den Angehorigen
berdt.

Zum Schiluss gibt Frau Dr. Regula Wagner den anwesenden Angehoérigen noch folgende
Empfehlungen mit auf den Weg.

1. Gleichwertigkeit in der Partnerschaft
In einer glucklichen Partnerschaft stehen die Partner zueinander in einem Gefuhl der
Gleichwertigkeit. Damit ist nicht nur die Gleichberechtigung in einer partnerschaft-lichen

Beziehung gemeint, sondern auch die Ebenbdurtigkeit im Selbstwertgeflhl. In einer
Beziehung, in welcher der eine Partner krank ist und dadurch vielleicht nicht mehr alle
Funktionen wahrnehmen kann, ist es sehr wichtig zu anerkennen, dass dadurch die
Balance der Gleichwertigkeit nicht verschoben wird. Wie auch heute morgen schon Frau
Uttenreuther gesagt hat, sind Dystoniekranke vollwertige Menschen, die eine
Behinderung haben.

2. Kommunikation

Miteinander zu sprechen ist zentral. Gerade in einer langjdhrigen Beziehung, in der man
oft meint, den anderen so gut zu kennen, dass man seine Antworten bereits im Voraus
weiss, ist es sehr wichtig, immer wieder nachzufragen. Sie kennen vielleicht die beruhmte

Episode mit dem Ehepaar vor dem Scheidungsrichter und dem Frahstucksbrdtchen...
Fragen Sie z.B. Inren kranken Partner, wie er/sie behandelt sein méchte . Schatzt er es

noch, wenn man ihn zu Akftivitdten ermuntert? Mag er/sie das Verhalten des Partners in
der Offentlichkeit?

Fragen sie immer wieder nach, denn unter Umstdnden haben sich seine Wunsche
gedndert oder sie sind von Situation zu Situation verschieden.

Versuchen Sie Meinungsverschiedenheiten auszutragen und nicht sofort die ganze
Beziehung in Frage zu stellen. Konflikte auszutragen ist zentral fir jede Beziehung und es

wdare gefdhrlich aus Rucksichtsnahme auf |hren kranken Partner, darauf zu verzichten. Es
konnte sein, dass |hr Partner sich dadurch nicht mehr ernst genommen fuhlt. Die
Schonung kdnnte bewirken, dass er sich minderwertig fahlt,

Wer gute, fUr beide Seiten ergiebige Gesprdche fuhren will, kann dies in einer
ritualisierten Form und regelmdssig tun, z.B. jede Woche, in der Form von sogenannten
Bilanzgesprdchen. Diese Gesprdche sollten hdchstens dreissig Minuten dauern. Die

Partner teilen einander zuerst mit, was sie im tdglichen Zusammenleben in der
vergangenen Woche als positiv empfunden haben und anschliessend sprechen sie Uber
das, was sie in dieser Zeit gestort hat. Dieser feste Gesprdchsablauf erméglicht beiden
ein sachliches Herantreten an gemeinsame Probleme.
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3. Das Abgrenzungsprinzip
Die (Ehe-)Paarbeziehung ist eine ganz sperzielle Beziehung, die sich von anderen

Beziehungen klar unterscheidet. Die Partner fuhlen sich als Paar, das sich auch gegen
aussen klar abgrenzt. Innerhalb des Paares ist es aber sehr wichtig, dass die Partner sich

klar voneinander unterscheiden und klare Grenzen zwischen sich respektieren. Jede

Person bleibt eine eigenen Persdnlichkeit mit eigenen Wunschen und Bedurfnissen und fur
diese muss Raum geschaffen werden.

In einer Beziehung, wo der eine Partner krank ist, besteht eine gewisse Gefahr, dass sich
diese Grenzen auflbésen, und der gesunde Partner sich ausschliesslich auf die Bedurfnisse
des Kranken einstellt. Es ist aber wichtig, dass der Partner auch sein persdnliches Leben
leben kann und auch seine Bedurfnisse befriedigen. Nehmen Sie sich z.B. einmal eine
Auszeit, eine gelegentliche Distanzierung kann hilfreich sein und sich auf die Partnerschaft
wieder positiv auswirken. Wenn es Ihnen gut geht, geht es vermutlich auch ihrem Partner
besser.

Anschliessend dankt Frau Dr. R. Wagner allen Teilnehmern far inre Mitarbeit in den
Diskussionen und spricht die Hoffnung aus, dass alle etwas davon nach Hause mithehmen
kénnen.

Ergebnisse der Gesprdchsgruppe der Patienten
an der Jahrestagung der SDG vom 13. April 2002 in Ziirich

(Leitung der Diskussion: Helga Uttenreuther, Kurzprotokoll: Brigitte Gygli)

Frau Uttenreuther ging kurz auf die Zusammenstellung der Antworten auf die Fragebogen
ein, die sie in ihnrem Referat als wertvolle Beitr&ge berlucksichtigt hatte.

Dann regte sie an, Standardformulierungen zu suchen, mit denen Patienten ihre Krankheit
anderen verstdndlich machen kdnnen. Eine Teilnehmerin warnte davor, beim Erkidren
von Dystonien Worter zu verwenden, die die Begriffe ,neuro-" oder ,psycho-" enthalten;
denn damit verleite man die Zuhorer, falschlicherweise an eine psychische Stérung zu
denken. Das ist die Dystonie aber erwiesenermassen eben gerade nicht; deshalb fand
dieser Rat die Zustimmung aller Anwesenden. Es folgen einige konkrete Vorschldge: . Die
Muskeln spielen nicht richtig zusammen, einige ziehen viel zu stark.™ Man soll unter
Umsténden zur ErklGrung auch Fremdwdérter verwenden, z. B. von einem ,Fehler in der
Koordination in den Basalganglien® reden, oder dann wie die Aerzte von einer
.Bewegungsstérung®. Auch der Vergleich mit der Software eines Computers wird
vorgeschlagen: ,ein Fehler in der Software des Gehirns®. Wer an Schreibkrampf leidet,
kdnnte sagen: ,Ich habe so etwas wie einen Tennis-Ellenbogen™.

Noch zwei Beispiele von geschicktem Reagieren auf Aussenstehende, die sich Uber die
merkwurdigen Bewegungen von Dystonie-Kranken wundern: Frau Uttenreuther wird
wegen ihres Torticollis immer wieder gefragt: ,Haben Sie einen steifen Hals?" Darauf
antwortet sie mit einem Ja. Der oder die andere meint dann: ,Ja, ich weiss, das hatte ich
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auch schon™ und will gleich Details erzdhlen. Doch Frau Uttenreuther unterbricht die
Redeflut: ,lch habe das nicht nur jetzt, sondern immer!™.

Das andere Beispiel stammt von einer Frau, die am Meige-Syndrom leidet. Als sie einmal
im Zug unterwegs war, fiel inr auf, dass junge Leute im anderen Abteil inre Zuckungen im
Gesicht nachahmten. Sie sagte zu ihnen: ,Sie mussen aber noch sehr Uben, bis Sie es so
gut kdnnen wie ich!™ Daraus entwickelte sich dann ein sehr gutes Gesprdch zwischen ihr
und den jungen Leuten.

Im weiteren Verlauf der Diskussion ergab sich dann, dass die Mehrzahl der Teilnehmer sich
eine Mitgliederkarte wunscht, die auf der einen Seite eine ganz knappe ErkiGrung der
Dystonie enthdlt; diese kdnnte man Fremden zu lesen geben, wenn man nicht selbst
erkld@ren will. Der Vorstand der SDG will diesem Wunsch nachkommen!

Es wurde auch deutlich, dass unsere Mitglieder immer noch grossen Handlungsbedarf
sehen bei der AufklGrung der Aerzte, d.h. vor adllem der Allgemeindrzte und der
Augendrzte, Uber unsere zu wenig bekannte Krankheit. Auch dieses Problem wird der
Vorstand in diesem Jahr anpacken.

Zum Schluss dankten die Teinehmer Frau Uttenreuther mit starkem Beifall fur die grosse
Arbeit, die sie mit dem ausgezeichneten Referat und der gewandten Diskussionsleitung
geleistet hatte.

Generalversammlung der European Dystonia Federation
in Alkmaar (Niederlande)

Bericht von Anette Mook

Im September 2002 trafen sich die Delegierten verschiedener nationaler Dystonie
Gesellschaften an der Jahrestagung der European Dystonia Federation (EDF) im
holldndischen Alkmaar. Dieses dreitdgige Treffen bot Gelegenheit, sich sowohl Uber neue
medizinische Erkenntnisse, Uber die Zusammenarbeit mit anderen Verbdnden (European
Federation of Neurological Societies EFNS, Movement Disorder Society MDS, World Health
Organisation WHO wu.a.) als auch Uber die Erfahrungen der anderen Dystonie
Gesellschaften zu informieren.

Der erste Tag war ganz von medizinischen und pharmakologischen Referaten gepragt.
Dr. Warner aus London prdésentierte die bisherigen Forschungsergebnisse auf dem Gebiet
der Genetik. Auch wenn zur Zeit nur wenige dieser Erkenntnisse den Dystonie-Betroffenen
zu Gute kommen, so weisen doch zahlreiche neuere Untersuchungen auf die
genetischen Ursachen primdarer Dystonien hin.

Einen kurzen Uberblick Uber die neurochirurgischen Behandlungsmdglichkeiten bei
Dystonien (in erster Linie bei generalisierter Dystonie, Torticollis und Blepharospasmus) gab
Dr. Speelman aus Amsterdam. Nach wie vor aber bilden sowohl periphere als auch
stereotaktische Operationen (Tiefenhirnstimulation mittels Elektroden) eine Therapie letzter
Wanhl.
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Hatfte Dr. Warner Uber die Vererbung von Dystonien gesprochen, so stellte Dr. Van Hilten
aus Leiden einen véllig anderen Forschungsansatz vor. Gemdss seiner Hypothese kdnnten
mehr Dystonien, als bisher angenommen wurde, sekunddrer Natur sein, d.h. nicht (oder
nicht nur) genetisch verursacht. Diese Annahme stutzt er auf neurophysiologische und
Therapie-Studien zu einem seltenen Syndrom mit dem Namen CRPS (=complex regional
pain syndrome), das nach einem Trauma wie einem Knochenbruch oder einer Operation
auftreten kann ; die Symptome sind anfangs Schmerzen und verschiedene andere
Stérungen; nach einiger Zeit kbnnen dystone Bewegungsstorungen hinzukommen. Schon
im 19.Jh. wusste man, dass eine Verletzung an einem Korperteil zu einer Dystonie fUhren
kann, aber man konnte bisher nicht erkldren, wie das geschieht. Aufgrund seiner
Untersuchungen ist Dr. Van Hilten nun Uberzeugt, dass infolge der Schmerzen die
Sinnesreize, die von der verletzten Stelle kommen, nicht mehr richtig verarbeitet und
weitergeleitet werden und so zu den dystonen Bewegungen fuhren; auch er spricht von
Lfalschem Lernen™ (wie Dr. Topka in seinem Referat 2001). Damit ist nach seiner Ansicht
nicht nur die sekunddre Dystonie dieser Patienten geklart, sondern das VerstGndnis von
Dystonien im Allgemeinen wurde dadurch ebenfalls geférdert.

Die Vertreter der Pharmakonzerne Allergan (Botox), Elan (NeuroBloc) und lpsen (Dysport)
berichteten Uber die neusten Entwicklungen in der Herstellung und Anwendung von
Botulinum Toxin. Bis heute konnten sieben Serotypen (A-G) des Nervengiftes identifiziert
werden, die immunologisch verschieden sind. Das ist deshallbb von Bedeutung, da jeder
dieser Serotypen auf allfdllige Antikérper der anderen nicht reagiert. Somit kann bei
einem Dystonie-Betroffenen, der beispielsweise gegen Botulinum A (Botox) resistent
geworden ist, mit Botulinum B (NeuroBloc) die gewUnschte Wirkung eventuell wieder
erzielt werden.

Am zweiten Tag der EDF-Tagung referierten die Delegierten aus zehn Ldndern Uber ihre
jeweiligen nationalen Aktivitdten. Besonders interessant verspricht ein Filmprojekt in
Belgien zu werden. In einer etwa zehnminutigen Dokumentation werden Absolventen der
Brasseler Filmakademie uber Dystonie und Dystonie-Betroffene informieren. Da der Film
am Ende auf die Internet-Adressen aller Mitglieder der EDF hinweist (also auch auf
unsere), wird er fur alle europdischen Dystonie Gesellschaften von Bedeutung sein.
Voraussichtlich im April 2003 soll das Projekt abgeschlossen werden.

Im Allgemeinen sind alle EDF-Mitglieder mit &hnlichen Problemen konfrontiert. Noch
immer wird Dystonie nicht oder sehr spdt als solche diagnostiziert. Deshalb sind alle
Dystonie Gesellschaften bemuht, den Bekanntheitsgrad der Krankheit in der Offentlichkeit
zu erhbhen. Da anzunehmen ist, dass Dystonien sehr viel 6fter vorkommen als bisherige,
unzuldngliche epidemiologische Studien belegen, wdare es nicht zuletzt fr den Erhalt von
Forschungsgeldern wichtig, exakte Daten Uber die Haufigkeit von Dystonien zu erhalten.
Die EDF versucht akfiv, diese Situation zu verbessern. Zum einen sollen in Zukunft am
Europdischen Dystonie Tag — am 15. November — verschiedene AktivitGten (Plakate,
Ballone, Presseberichte etc.) auf unsere Anliegen aufmerksam machen. Zum andern hat
die EDF fur das Jahr 2003 erstmals einen Forschungspreis, den David Marsden Award,
ausgeschrieben. Am EFNS/MDS Kongress in Helsinki wird der mit 2500 € dotierte Preis an
einen Nachwuchswissenschaftler, der sich um die Erforschung der Dystonie verdient
gemacht hat, verliehen.

Die EDF-Tagung in Alkmaar hat eindrdcklich gezeigt, dass das gemeinsame BemuUhen der
Dystonie Gesellschaffen Uber nationale Grenzen hinweg und die enge Kooperation mit
Vertretern der Medizin und Pharmazie die Situation der Dystonie-Betroffenen verbessern
und zu Hoffnung Anlass geben kann.



