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Editorial

Liebe Mitglieder, liebe Leserin, lieber
Leser

Wisst Ihr, was ein Platypus iste Auf mei-
ner kurzlichen Australienreise bin ich
diesem aussergewodhnlichen Tier, auf
deutsch Schnabeltier genannt, erst-
mals in einem Zoo begegnet. In der
Natur bekommt man sie selten zu Ge-
sicht. Das seltsame Tier hat einen
dichten Pelz, einen dicken Schwanz
(Ghnlich einem Biber), Schwimm-
hdute an den FUssen und eine Art
«Entenschnabely. Es kann wie eine
Schlange Gift produzieren, legt Eier
und stillt das Schnabeltierbaby. Briti-
sche Forscher dachten einst, es sei
eine Fdalschung und glaubten, je-
mand habe einen Entenschnabel an
einem anderen Tier befestigt. Inzwi-
schen ist klar, dass Schnabeltiere
nicht nur wie eine Mischung aus meh-
reren Tieren aussehen, sondern es
auch tatsachlich sind (sowohl SGuge-
tier als auch Vogel und Reptil).

Nur wenige Tage spdter war wieder
vom Platypus die Rede! Jedoch nicht
im Zusammenhang mit der einzigarti-
gen Tierwelt Australiens, sondern in ei-
nem Vortrag Uber die Komplexitat
der Dystonie. Dr. Joaquin Farias, ein
Wissenschaftler, der sich mit neuro-
plastischen  Heilungsmdglichkeiten
befasst, sieht in diesem Tier und den
Ratseln, die es der Wissenschaft
stellte, gewisse Ahnlichkeiten zur Dys-
tonie. Er meint, dass sich viele Patien-
ten beim Arzt in der Rolle eines
Schnabeltiers wiederfinden. Die vie-
len Dystoniearten und -ausprégun-
gen machen eine Klassifizierung und
eine Diagnose schwierig. Wie Uber
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das Schnabeltier, gibt es auch Uber
die Dystonie noch viel zu erforschen.

Uns, der Schweizerischen Dystonie-
Gesellschaft, ist es wichtig, den Zu-
gang von Patienten zu Wissen, Be-
handlungen und Leistungen zu ver-
bessern. Besser als Barbara Gygli Dill,
die Tochter unserer Grunderin, kann
ich es nicht zusammenfassen: In der
Schweizerischen Dystonie-Gesell-
schaft finden «viele Dystoniebe-
troffene nach einer Odyssee durch
medizinische und andere Anlaufstel-
len oft zum ersten Mal nicht nur ein of-
fenes Ohr, sondern dahinter auch
endlich Verstandnis dafUr, wovon sie
erzAhlen, und Hilfe in verschiedenster
Hinsicht, insbesondere die Informatio-
nen und die Kontakte, die sie brau-
chen.y Mit Dankbarkeit blicken wir
auf unser 30-jahriges Bestehen zurGck.
Danke, dass Ihr uns unterstutzt!

Ein herzliches Dankeschdn geht auch
an alle engagierten Arztinnen und
Arzte. In der vorliegenden Ausgabe
geben einige dieser Arzte und Arztin-
nen einen Uberblick Uber ihr Wirken
und berichten Uber die verschiede-
nen Krankheitsbilder, die Forschung
und Uber die heutigen und zukUnfti-
gen Behandlungsmoglichkeiten.
Manches davon habt Ihr vielleicht
schon gehdért oder gelesen, aber hof-
fentlich kommt doch der eine oder
andere Erkenntnisgewinn dazu. Viel
Spass und ich freue mich auf jede
RUckmeldung.

Claudia Schmid
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Chers memobres, chers lecteurs

Savez-vous ce qu'est un platypus 2
Lors de mon récent voyage en Aus-
tralie, j'ai rencontré pour la premiere
fois cet animal extraordinaire, appelé
ornithorynque en francais, dans un
z0o0. Il est rare d'en voir dans la nature.
Cet animal étrange a une fourrure
€paisse, une queue épaisse (comme
un castor), des pattes palmées et
une sorte de "bec de canard". Il peut
produire du venin comme un serpent,
pond des ceufs et allaite le bébé or-
nithorynque. Les chercheurs britan-
niques pensaient autrefois qu'il s'agis-
sait d'un faux et pensaient que quel-
qu'un avait attaché un bec de co-
nard a un autre animal. Depuis, il est
clair que les ornithorynques ne res-
semblent pas seulement a un mé-
longe de plusieurs animaux, mais
qu'ils le sont réellement (4 la fois
mammifere, oiseau et reptile).

Quelgues jours plus tard, il était &
nouveau question du platypus | Non
pas en rapport avec la faune unique
d'Australie, mais dans le cadre d'une
conférence sur la complexité de la
dystonie. Le Dr Joaquin Farias, un
scientifique qui s'intéresse aux possibi-
lités de guérison par neuroplastie, voit
dans cet animal et dans les énigmes
qu'il a posées a la science certaines
similifudes avec la dystonie. Selon lui,
de nombreux patients se retrouvent
chez le médecin dans le réle d'un or-
nithorynque. Les nombreux types et
manifestations de dystonie rendent
une classification et un diagnostic dif-
ficiles. Comme pour l'ornithorynque, il
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y a encore beaucoup de recherches
a faire sur la dystonie.

Pour nous, I'Association Suisse contre
la Dystonie, il est important d'amélio-
rer l'acces des patients aux connais-
sances, aux traitements et aux pres-
tations. Je ne peux pas mieux le résu-
mer que Barbara Gygli Dill, la fille de
notre fondatrice : Au sein de I'Asso-
ciation Suisse contre la Dystonie, "de
nombreuses personnes atteintes de
dystonie trouvent souvent pour la
premiere fois, apres une odyssée d
travers des centres d'accueil médi-
caux et autres, non seulement une
oreille attentive, mais aussi, derriere,
enfin la compréhension de ce dont
elles parlent et une aide a différents
égards, notamment les informations
et les contacts dont elles ont besoin".
C'est avec gratitude que nous jetons
un regard sur nos 30 ans d'existence.
Merci de nous soutenir !

Nous tenons également a remercier
chaleureusement tous les médecins
engagés. Dans ce  numéro,
guelques-uns de ces médecins don-
nent un apercu de leur travail et par-
lent des différentes pathologies, de la
recherche et des possibilités de trai-
tement actuelles et futures. Vous
avez peut-étre déja entendu ou lu
certaines de ces informations, mais
jespere que l'une ou l'autre d'entre
elles vous apportera des connais-
sances supplémentaires. Je vous sou-
haite beaucoup de plaisir et me ré-
jouis de vos réactions.

Claudia Schmid
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Interna der SDG / Affaires internes de I’'ASD

Mai 2025 Generalversammlung und Jahrestagung der
Schweizerischen Dystonie-Gesellschaft,

geplant in Aarau

Assemblée générale et rencontre de I’ Association
Suisse contre la Dystonie ASD, en Aarau

Tagungen / Congreés

31. Mai-1. Juni 2024  Dystonia Europe 31st Annual Conference and the Dys-
tonia-Days in Timisoara RO. SDG-Delegierte: Claudia

Schmid

24. August 2024 Dystonie-und-Du DyD-Jahrestreffen und Myoklonus-Dys-
tonie-Treffen in Wiesbaden. Teilinahme: Claudia Schmid

31. August 2024 Jahrestagung der Deutschen Dystonie Gesellschaft
DDG in Fulda: «(Harmonie zwischen Kérper und Geist —
trotz Dystoniey. Teilnahme: Claudia Schmid

Treffen der Regionalgruppen / Rencontres des groupes régionaux

Gruppe Basel: 3. Febr.
Groupe Romand: 6. Marz
Gruppe BE/ FR / VS: 25. Mai
Gruppe Basel: 9. Juni
Gruppe Basel: 2. August
Gruppe ZH / GL / GR: 26. September
Gruppe Basel: 5. Oktober
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Treffen im Zentrum Selbsthilfe Ba-
sel

Rencontre a Tolochenaz
(Medtronic)

Treffen im Restaurant Cavallo in
Bern

Schiffsausflug auf dem Thuner-
see

Treffen an der Grin 80 in Basel

Schiffsausflug von ZUrich zur
Halbinsel Au

Treffen bei einem Mitglied zu
Hause
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Gruppe BE/ FR / VS: 23. November Treffen im Restaurant Cavallo in
Bern
Gruppe Basel: 7. Dezember Treffen im Rest. Schiff in Rheinfel-

den (Méglichkeit, danach den
Weihnachtsmarkt zu besuchen)

Schiffsausflug der Basler-Gruppe  Treffen in Bern

Ausblick auf kommende Veranstaltungen

Mai 2025 Jahrestagung und Generalversammlung der
Schweizerischen Dystonie-Gesellschaft, voraussichtlich
in Aarau

Mai 2025 Loom-Meeting, Generalversammlung und D-Days Dys-

tonia Europe
6. September 2025  Jahrestagung DyD in Hannover

30. August 2025 Jahrestagung der Deutschen Dystonie Gesellschaft in
Fulda (Hotel Esperanto)
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Rencontire et visite Medtronic Tolochenaz - 6 mars 2024

24 membres romands se sont retrou-
vés sur l'un des différents sites de
Medtronic en Suisse, d Tolochenaz
VD, pour une visite de |la production
et une réunion avec des médecins.
L'événement a été organisé par le
comité du Groupe Romand, par Na-
thalie Barbey, Florence Michallat et
Lucia Cotelo, en collaboration avec
Thomas Dequesne de Medtronic.

Tolochenaz est le siege européen et
asiatique de l'entreprise américaine.
Medtronic a grandi avec la fabrico-
tion de stimulateurs cardiaques et ses
produits comprennent également
des stimulateurs cérébraux utilisés
pour la stimulation cérébrale pro-
fonde.

L'nistoire de l'entreprise a débuté
dans un garage de Minneapolis, aux
Etats-Unis. En 1949, Earl Bakken et son
beau-frere Palmer Hermundslie y ont
fondé une entreprise appelée
Medtronic, spécialisée dans la répa-
ration d'appareils électroniques mé-
dicaux. lls travailloient déja a
I'époque en étroite collaboration
avec des médecins et des cher-
cheurs en médecine. La percée a eu
lieu en 1957 avec le développement
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du premier stimulateur cardiaque ali-
menté par pile et portable & I'exté-
rieur. Celui-ci était toutefois encore si
grand qu'il fallait le porter en ban-
douliere.

Les locaux de production de Tolo-
chenaz ne ressemblent évidemment
pas A un garage. Les employés de la
production (de stimulateurs car-
diaques, de neurostimulateurs, etc.)
travaillent dans des vétements bleus
qu'ils enfilent avant de commencer
leur fravail afin de protéger la zone
de travail sensible des influences ex-
térieures. La visite guidée d'environ
une heure nous a donné un apergu
intéressant des lignes de production
et de l'entreprise en général.

Apres la visite, frois médecins ont
parlé de leur travail. Monsieur Dr.
med. Francois Ochsner a parlé de la
toxine botulique. Le Dr Julien Bally
(CHUV) et la Dr Laura Cif ont parlé de
la dystonie, de son histoire, de sa
cause et des traitements possibles.
De nombreuses questions ont été po-
sées par les personnes concernées et
des discussions stimulantes ont suivi.
Un grand merci aux médecins enga-
gés pour leur temps et leur intérét,
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Visite de production ” Présentations des médecins
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«Plotzlich stand der Hals schief»

Ein Portrat Uber Jasmin Dinkel, Gruppenleiterin Basel,
verfasst von der Aargauer Zeitung (Markus Kocher) im Dezember 2022
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Tro’rz grosser gesundhelﬂlcher Probleme ist Jasmin Dinkel furjeden Sposs ZU hoben‘

Nach einer Nahtoderfahrung im Al-
ter von zwei Jahren und einer Skoli-
ose mit 12 kann Jasmin Dinkel als
18-Jahrige plotzlich den Kopf nicht
mehr bewegen. Erst Jahre spater er-
halt sie die Diagnose: zervikale Dys-
tonie.

Lavendel, F&cherahorn, Thymian,
Oleander und zwei Insektenhdus-
chen: Der Balkon ihrer kleinen Woh-
nung ist Jasmin Dinkels ganzer Stolz.
«Hier mache ich jeden Morgen vor
der Arbeit meine AtemUbungen, er-
hole mich nach einem stressigen
Tag oder geniesse einfach die Aus-
sicht auf Basel oder aufs Feldschldss-
cheny, erklart die gebuUrtige Frickta-
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Bild: Markus Kocher

lerin, die seit gut 13 Jahren in Rhein-
felden wohnt und halbtags als Logis-
tikerin arbeitet. Feierabend ist bei ihr
allerdings nicht erst um 16 oder 17
Uhr, sondern bereits um 10.15 Uhr.

«Da meine Beschwerden im Laufe
des Tages zunehmen, starte ich nor-
malerweise bereits kurz vor 4 Uhr in
den Tag, mache meine Yoga- und
AtemUbungen und geniesse an-
schliessend gemutlich eine Tasse
Teen, berichtet Jasmin Dinkel. Gut
vier Stunden nach Arbeitsbeginn ist
dann bereits wieder Schluss. Dao-
nach stehen Haushalt, Physiothera-
pie und Fitnesstraining auf dem Pro-
gramm. Und wenn es die Gesund-

Mitteilungsblatt Nr. 33 — November 2024



heit zuldsst, mache ich noch einen
Spaziergang, treffe mich mit Freun-
den oder lese ein gutes Buch.y Spa-

testens um 19 Uhr sei sie dann im Bett.

Dieser Tag-Nacht-Rhythmus habe
sichin den vergangenen Jahren be-
wdahrt und tue ihr gut.

Als ZIweijahrige zwei Wochen im
Koma

Ein Blick zurUck. Bereits im Alter von
zwei Jahren tfraten bei Jasmin Dinkel
die ersten gesundheitlichen Prob-
leme auf. Nach einem schweren
Fieberkrampf sei sie im Kinderspital
Aarau zwei Wochen im Koma gele-
gen — Nahtoderlebnis inklusive, er-
klart die aufgestellte MitfUnfzigerin.
Nach dem Erwachen habe sie nicht
einmal ihre Eltern wiedererkannt; sie
habe alles wieder erlernen muUssen.
Die ndchsten Jahre verliefen bei
Jasmin Dinkel relativ unspektakuldr.
Allerdings sei sie als Kind oft auf sich
allein gestellt gewesen und habe
mit Lernen MUhe gehabt, erinnert sie
sich.

Die ndchste Hiobsbotschaft folgte
im Alter von zwdlf Jahren, als bei ihr
eine Verkrummung der Wirbelsdule
mit Verdrehung der Wirbelkorper —
und ein kleines Loch in der Wirbel-
sGule festgestellt wurde. Richtig Ubel
sei es dllerdings erst einige Jahre
spater geworden: «lm Alter von 18
Jahren konnte ich pldtzlich den Kopf
nicht mehr bewegen und der Hals
wurde immer schragem, sagt Dinkel.
Es folgte eine mehrjdhrige Odyssee,
die sie von Arzt zu Arzt und mit 26
Jahren in eine Medikamentenab-
hangigkeit fUhrte, der ein dreimona-
tiger Entzug in einer Klinik folgte.

Schweizerische Dystonie-Gesellschaft SDG

Das Leiden bekommt einen Namen

Es sollte noch einmal gut zwei Jah-
ren dauern, bis die mysteridsen Be-
schwerden endlich benannt wur-
den. Jasmin Dinkel: «Nach einem
durch einen Autounfall erlittenen
Schleudertrauma landete ich in der
Neurologieabteilung des  Kan-
tonsspitals Basel. Dort wurde relativ
schnell die Diagnose zervikale Dys-
tonie respektive Torticollis spasticus
gestellt.y Der medizinische Fachaus-
druck Torticollis kommt aus dem La-
teinischen und heisst Ubersetzt «ver-
drehter Halsy. Dabei ist die Halsmus-
kulatur krankhaft aktiv und fUhrt zu
einer Fehlhaltung des Kopfes. Im
Deutschen nennt man die Fehlstel-
lung Schiefhals, da die Betroffenen
eine Seitwartsneigung des Kopfes
haben. Einerseits sei sie nach der Di-
agnhose glucklich gewesen, endlich
einen Namen fur ihre Beschwerden
Zu haben; «andererseits habe ich mir
grosse Sorgen gemacht, was das for
mein weiteres Leben bedeutety.

Zur Entspannung der Halsmuskulatur
erhalt Jasmin Dinkel seither alle drei
bis vier Monate eine Botulinumtoxin-
Injektion. DarUber hinaus geht sie
zweimal pro Woche in die Physiothe-
rapie sowie alle paar Wochen in die
Craniosacral- und in eine Hypno-
setherapie. «Zudem mache ich zu
Hause jeden Tag meine Kraftigungs-
und Entspannungstbungen. Und in
einer Mental-Power-Ausbildung
habe ich gelernt, Stress abzubauen
und nur positive Gedanken zuzulas-
seny, ergdnzt sie. Das habe ihr
enorm geholfen, die Krankheit anzu-
nehmen und das Leben ftrotfz
Schmerzen zu geniessen.
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Dr. V. Zumsteg: Dystonie gestern heute morgen

(Referat an der Jahresversammlung 2023,
aufgezeichnet von Claudia Schmid)

Frau Dr. med. Dr. sc. nat. Valérie Zum-
steg ist Fachdrztin Neurologie und in
der Neurologischen Praxis Zolliker-
berg bei ZUrich tafig.

Ein etwas grossspuriger Titel, meinte
Zumsteg an unserer Jahresversamm-
lung scherzhaft. Aber es ist nicht ganz
einfach allen Erwartungen gerecht zu
werden, denn obwohl wir ein Laien-
publikum sind, sind wir eben auch
haufig Experte in eigener Sache. So
umfasst die Zusammenstellung so-
wohl Informationen fir Neumitglieder
als auch fur solche, die schon lange
dabei sind, aber wissen mochten,
was morgen ansteht und wo es noch
Hoffnung gibt.

Historische Abbildungen und Be-
schreibungen dystoner Zeichen

Viel ist aus der Antike und dem Mittel-
alter nicht bekannt. Beschrieben
wurde der Redner Demosthenes, der
gesprochen haben soll, als hatte er
Kieselsteine im Mund. Er hielt sich aus-
serdem immer ein Schwert an das
Gesicht, woraus Medizinhistoriker
schliessen, dass er vermutlich an ei-
nem Torticollis spasmodicus erkrankt
war und das Schwert anstelle der
Hand als «géste anta-
gonistiqueyn einsetzte.
Die erwdhnten Kiesel-
steine kdnnte eine
spasmodische  Dys-
phonie erkldren.

Ein Gemdlde von Pie-
ter Brueghel, «Der
Gdahnem, qilt als die erste Darstellung
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des Meige-Syndroms. Nach diesem
Bild wird diese Dystonieform auch als
Brueghel-Syndrom bezeichnet.

Ein Bild von Amedeo Modigliani um
1900, das seine Frau Jeanne Heébu-
terne zeigt, kdnnte auch eine Darstel-
lung der zervikalen Dystonie und der
«geste antagonistiquey sein.

Die Bezeichnung «Dystonie» wurde
erst um 1900 gepréagt. Damals wurde
darUber diskutiert, ob es sich um eine
Neurose handelt (Sigmund Freud)
oder ein rein organisches Krankheits-
bild. Heute wissen wir, dass es beide
gibt, sowohl die funktionelle neurolo-
gische Dystonie als auch — und dies
am haufigsten - die organische.

Geschichte des Botulismus

Anfangs des 19. Jahrhunderts ent-
deckte ein Landarzt, Justinus Kerner,
in SUddeutschland, dass auf Gehof-
ten oder in Dorfern immer wieder
dhnliche Krankheitsfalle auftraten.
Die Symptome reichten von Schwa-
che, Durchfall und Doppelbildern bis
hin zum Tod durch Ateml&dhmung. Es
stellte sich heraus, dass alle vorher die
gleichen Wurste gegessen hatten.
Kerner beschrieb erstmals das Krank-
heitsbild des Botulismus und stellt
Uberlegungen zum therapeutischen
Einsatz an. 70 Jahre spater wird in ver-
dorbenen Lebensmitteln ein Bakte-
rium nachweisbar. Krankheitsausldser
ist aber nicht das Bakterium selbst,
sondern das Gift oder Toxin, das von
diesem Bakterium hergestellt wird.
Eine Verminderung dieser Krankheits-
falle brachte schliesslich ein besseres
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Hygienemanagement bei der Kon-
servierung von Essen.

Wirkungsweise von Botulinumtoxin

Damit der Muskel angespannt wird,
braucht es neuronale Signale, die
Uber die Nervenbahnen zum Muskel
gesendet werden. Dort, wo sich das
»Signaly mit der Zellmembran des
Muskels verschmelzen soll, wird ein

Botenstoff ausgeschuttet, der bewirkt,

dass sich der Muskel zusammenzieht.
Das Botulinumtoxin zerstort diese Sig-
naleiweisse, was dazu fuhrt, dass kein
Botenstoff mehr ausgeteilt werden
kann. Die Folge ist eine tempordre
Schwdchung der behandelten Mus-
keln. Die Wirkung ist abh&ngig vom
behandelten Muskel und der Dosis.

Botulinumtoxin wurde bereits 1980 zur
Behandlung von Blepharospasmus
zugelassen und der Einsatz stetig aus-

geweitet (zur Schénheitsbehandlung,

fOr Migréne, Uberaktive Blase und bei
starkem Ubergewicht).

Die Dystonie ist eine eher seltene
Krankheit. Die fokale Dystonie ist 10 x
haufiger als die generalisierte Dysto-
nie. Frauen sind mehr betroffen als
Manner (1.5/1). Das Erkrankungsalter

liegt meist zwischen 40 und 50 Jahren.

Nur 1-2% der Dystonien sind monoge-
netisch verursacht. Aber man kennt
bereits sehr viele Gene, die entweder
mit einer isolierten Dystonie, einer
Dystonie mit Parkinson, einer Dystonie
mit Myoklonus oder einer anderen
Bewegungsstérung in Verbindung
gebracht werden kann.

Die Musikerdystonie erklart man sich
durch die Netzwerkidee. An der Aus-
fOhrung einer fliessenden Bewegung
sind viele Systeme im Hirn beteiligt.
Wenn diese Schlaufe (loop) immer
wieder gleich ablduft, besteht die
Gefahr, dass sich ein Fehler ein-
schleicht. Dystonie ist eine
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«Funktionsstérungn ohne Zellverlust. Es
ist das Netzwerk, das nicht mehr funk-
tioniert.

Behandlungsoptionen bei Dystonien

Bei den fokalen Dystonien ist das Bo-
tulinumtoxin immer noch die am hau-
figsten verwendete Therapie. Am
haufigsten kommt der Torticollis vor,
gefolgt vom Blepharospasmus, dem
Hemispasmus facialis, dem Meige-
Syndrom, der spasmodischen Dys-
phonie, dem Schreibkrampf und der
Musikerdystonie.

Bei der zervikalen Dystonie gibt es
nicht nur den Torticollis (Hals ver-
dreht), sondern auch einen Lo-
terocollis (geneigt), einen Retrocollis
(nach hinten gebeugt) oder einen
Anterocollis (hach vorne gebeugt).
Von diesen Collis-Bezeichnungen, bei
denen man nur vom Hals (lat. collis)
spricht, ist man aber abgekommen
und spricht heute vom Collis-Caput-
Prinzip (Hals-Kopf-Prinzip). Man unter-
scheidet, ob primdr die Kopf- oder
primdr die Halsmuskulatur betroffen
ist.

In der Schweiz sind drei verschiedene
Botulinumtoxine zugelassen: Botox,
Dysport und Xeomin. Ein wichtiger
Unterschied ist die Grosse des Eiweis-
ses. Je grosser das Eiweiss, desto gros-
ser ist die Wahrscheinlichkeit, dass es
vom Immunsystem bek&mpft wird.
Die Einheiten der verschiedenen Bo-
tulinumtoxin-Produkte sind nicht «aus-
tauschbam. Nebenwirkungen sind re-
lativ haufig, jedoch meist mild. Ge-
nauso wie das Gute (die erhoffte Wir-
kung) aufhért (nach 3-4 Monaten),
kingen auch die Nebenwirkungen
ab. Antikérper, die als Reaktionspro-
dukt auf das Botulinumtoxin entste-
hen, sind relativ haufig, aber beein-
flussen die Wirkung der Therapie sel-
ten.
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Physiotherapie und andere zusatzli-
che Massnahmen unterstUtzen die
Wirkung des Bofulinumtoxins. Wie
eine Studie von Tassorellli et al. (2006)
zeigt, ist auch Biofeedback hilfreich,
da mit akustischen, elektrischen Sig-
nalen von den dystonen und nicht
dystonen Muskeln die Entspannung
besser koordiniert werden kann. Bei
Akupunktur/Feldenkrais gibt es keine
guten Studien. Eher zu einer Ver-
schlechterung kommt es bei physika-
lischen Therapien/Chiropraktik.

Die Behandlungsoptionen bei gene-
ralisierter Dystonie umfassen drei
Stoffklassen: die Anticholinergika, die
Dopaminspeicherentleerer und die
Gabarezeptoraktivierungen. Die Me-
dikamente wirken an sich gut, kdn-
nen aber limitierende Nebenwirkun-
gen aufweisen:  Anficholinergika
(Konzentrations- und Geddchtnissto-
rungen), Dopaminspeicherentleerer
(Sedierung, Depression), Gabarezep-
toraktivierungen (muUdemachend).
Genauso die Benzodiazepine, die
Abhdngigkeitsprobleme bewirken
konnen. Lioresal (Baclofen), das
auch Uber den Gabarezeptor wirkt,
kann Uber eine Medikamenten-
pumpe direkt ins Nervenwasser ge-
geben werden, wodurch weniger
Nebenwirkungen entstehen, ist je-
doch invasiv (in den Korper eindrin-
gend).

Die Alternative ware die Tiefe Hirnsti-
mulation. Diese wird bereits seit den
70er-Jahren beim Menschen ange-
wendet. Seit den lefzten zehn bis fUnf-
zehn Jahren gehort die Tiefe Hirnsti-
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mulation zu den Standard-Therapien
bei Bewegungsstdrungen. Die Funkti-
onsweise ist dhnlich wie beim Herz-
schrittmacher. Eine Batterie wird un-
ter die Haut implantiert (im Brustbe-
reich oder am Oberbauch). Dessen
Kabel geht hinauf bis auf die Kopf-
haut. Durch ein Bohrloch in der Scha-
deldecke wird eine Elekirode in das
Gehirn  (Basalganglien) eingefGhrt.
Durch Ansteuerung einzelner Elektro-
denabschnitte kann man die Feinjus-
tierung perfektionieren. Es handelt
sich um eine bilaterale Stimulation im
Globus pallidus internus.

Die volle Wirkung wird nach 6-12 Mo-
naten erreicht. Gemass Universitats-
spital Zurich profitieren ca. Y4 der mit
THS behandelten Patienten sehr gut
von der THS, 4 profitiert nicht und
etwa die Hdlfte erlebt eine signifi-
kante Verbesserung der Symptome.

Neue Therapieoptionen (sehr kurz zu-
sammengefasst) sind folgende: In
den USA wurde Daxxify (Daxibotuli-
numtoxinA-lanm) zugelassen, ein Bo-
tulinumtoxin, dessen Wirkung 20-24
Wochen hdalt. Bei monogenetischen
Dystonieformen konnten Erfolge im
Tierversuch erzielt werden, aber bis-
her gibt es keine Anwendung beim
Menschen mit Dystonie. Und schliess-
lich kann mit der Transkraniellen Mag-
netstimulation (ein  nicht-invasives
Verfahren, bei dem Gehirnzellen von
aussen angeregt werden) eine leicht
positive Wirkung fUr fokale Handdys-
tonie und zervikale Dystonie hachge-
wiesen werden.
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M. Sieger-Tonder: Schmerzen bei Dystonie

(Referat an der Jahresversammlung 2023,
aufgezeichnet von Claudia Schmid)

Frau Dr. med. Michaela Sieger-Ton-
der ist Fachdrztin Neurologie und in
der Klinik Hirslanden Zurich (Kopfweh-
zentrum) tatig.

Bei Dystonien bestehen nicht nur mo-
torische Einschrankungen, sondern
auch sensible Defizite, Depressionen,
Schlafstorungen und vor allem auch
Schmerzen. Nicht selten konsultierten
Patienten mit zervikaler Dystonie ei-
nen Arzt oder eine Arztin zundchst
wegen der Schmerzen und erst im
Nachhinein wird eine Dystonie diag-
nostiziert.

Interessant sind die Ergebnisse einer
Umfrage (J. Neurol, 2015) bei Patien-
ten mit zervikaler Dystonie, wo eine
Frage lautete: «Wie beeinflussten und
verdnderten die ersten Symptome
der zervikalen Dystonie lhr Leben?y
Uber 60% nannten die Erffahrung von
starken Schmerzen. An zweiter Stelle
stand Depression, Stimmungsver-
schlechterung, dann Schlafprob-

leme. Auch gaben viele Personen an,

dass ihre Arbeitstahigkeit beeintrach-
tigt sei. Eine weitere Frage lautete:
«Welche Lebensbereiche waren am
meisten betroffen, als die Symptome
der zervikalen Dystonie noch am
schlimmsten waren?2» 74% nannten:

Allgemeines Wohlbefinden. Dies zeigt,

dass Schmerzen ein Thema sind und
dass sie fast ebenso beeintrdchti-
gend wirken wie die motorischen
Symptome.

Angst, Depression und Schmerzen ak-
tivieren dhnliche Hirnstrukturen. Physi-
scher und psychischer Schmerz wer-
den in dhnlichen Hirnstrukturen
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verarbeitet. Es ist wichtig, den Fokus
nicht nur auf die Motorik zu legen,
sondern auf Bereiche, die einem gut
tun und dass man Angste oder de-
pressive Verstimmungen erkennt, an-
spricht und behandelt. Und allenfalls
auch Physiotherapie in  Anspruch
nimmt.

Wie entstehen Schmerzen?

Bei den Nervenendigungen gibt es
sog. Nozizeptoren (Rezeptoren, die
fOr die Wahrnehmung von Schmer-
zen verantwortlich sind), sei es in un-
serer Haut, in unseren Gelenkkapseln,
in den Organen oder Muskeln. Diese
werden Uber dickere oder dunnere
Fasern Richtung RUckenmark geleitet.
Auf RUckenmarksebene wird der
Schmerz umgeschaltet und moduliert
und dann geht es Richtung Hirn nach
oben. Auch auf diesen aufsteigen-
den Wegen gibt es modulierende
Prozesse, der Schmerz wird gefiltert,
etwas gehemmt. Damit gelangen
nicht alle Reize standig ins Hirn oder
Bewusstsein. Das nennt man «gate
controly oder Kontrollschranke der
Schmerzverarbeitung. Diese funktio-
niert bei chronischen Schmerzen
nicht mehr. Wenn man chronische
Schmerzen hat, kommt es zu einer
Sensibilisierung. Diese findet peripher
statt (im Bereich der Extremit&ten und
in Nerven, die nicht das zentrale Ner-
vensystem betreffen) und zentral (RG-
ckenmarksebene und Hirn).

Normalerweise haben die Nozizepto-
ren eine relativ hohe Schwelle, bevor
sie die Schmerzen weiterleiten, damit
nicht-noxische (nicht schadhafte)
Reize keine Schmerzen ausldsen.
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Wenn aber stadndig Schmerzreize
kommen, kann es sein, dass eben
auch nicht-noxische Reize irgend-
wann diese Schmerzrezeptoren akti-
vieren und noxische Reize als viel
schmerzhafter empfunden werden.

Auf zentraler Ebene bzw. RUcken-
marks-Ebene:

e (gate keepingy der Schmerzfilte-
rung funktioniert nicht mehr

e Zunahme von Neurotransmittern,
die Schmerzweiterleitung beguns-
tigen

e Zunahme von Rezeptoren, die die
Schmerzempfdngnis  verstérken
und Verdnderung der Rezepto-
rendichte

e Abnahme inhibitorischer (hem-
mender) Neurotransmitter und
deren Rezeptoren

Schmerzen bei (zervikaler) Dystonie
sind haufig, Uberregional (nicht nur
auf die dystonen Muskelgruppen be-
grenzt) und oft chronisch:

e Schmerzen beim «Kopf-Typ» hdu-
figer als beim «Hals-Typ»

e Ca. 75% der Patienten mit ZD be-
richten Uber Schmerzen

o Uber 30% der Patienten mit einer
fokalen Dystonie der Extremit&ten
berichten Uber Schmerzen.

Ein Meilenstein in der Behandlung der
fokalen Dystonie war das Botulinum-
toxin. Das Gros von Siegers Patienten
sind Kopfwehpatienten. Auch bei
ihnen wirkt das Botulinumtoxin sehr
gut.

Botulinumtoxin — ein historischer Ex-
kurs

Die Auswirkungen des Botulinumto-
xins auf die Gesundheit wurden be-
reits zu Beginn des 19. Jahrhunderts
von Justinus Kerner (Arzt, Dichter)
festgehalten. Es dauerte aber noch
bis 1895, bis der Mikrobiologe Emile
van Ermengen dem Bakterium weiter
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auf die Spur kam. Weitere 50 Jahre
ging es, bis das Toxin durch den Bio-
chemiker Edward Schantz aus dem
Bakterium isoliert werden konnte. Von
1968-1989 wdahrte die Forschung und
Zulassung von Botulinumtoxin zur The-
rapie des Schielens und des Blephao-
rospasmus. Zundchst war es unter
dem Namen «Oculinumy bekannt,
spater wurde der Name in «Botox»
abgedndert. Seit 1999 besteht die Zu-
lassung von Botulinumtoxin(en) zur
Therapie der zervikalen Dystonie, Hy-
perhidrose (vermehrtes Schwitzen),
Uberaktive Blase, Migrédne, Hypersali-
vation (Produktion von zu viel Spei-
chel).

Warum hilft Botulinumtoxin auch bei
Schmerzen?

Botulinumtoxin fUhrt zu einer Dekom-
pression des pathologisch ange-
spannten Muskels. Die Nervenfasern
im Muskel, die vorher stondig ge-
drUckt wurden, tun irgendwann weh.
Dieser Effekt Iasst nach, wenn der
Muskel entspannt. Es gibt aber dar-
Uber hinaus noch andere Wirkungen.
Das Botulinumtoxin verhindert auch
die AusschUttung anderer Neuro-
transmitter, die wichtig fur die
Schmerzwahrnehmung sind. Zudem
hat man festgestellt, dass das Botuli-
numtoxin Uber die Nerven auch in
Richtung RUckenmark transportiert
wird und dort wiederum die Expres-
sion von Rezeptoren verdndert, die in
der Schmerzweiterleitung wichtig
sind. Das fuhrt zu einer Reduktion der
zentralen und peripheren Sensibilisie-
rung. Da Botulinumtoxin Uber den
motorischen Effekt hinaus noch eine
schmerzlindernde Wirkung hat, wird
es auch bei neuropathischen
Schmerzen eingesetzt. «Also, eigent-
lich ein ziemlich cooles MolekUly,
schliesst Sieger.
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Komplexer Wirkmechanismus

e Schmerzlinderung auch in Mus-
kelarealen, in denen sich kein re-
duzierter Muskeltonus einstellt

e Schmerzlinderung bereits vor Re-
duktion des Muskeltonus

e Wirkung am zentralen und peri-
pheren Nervensystem durch ret-
rograde Aufnahme

e Verminderung der Freisetzung
zahlreicher Neurofransmitter, die
bei der Desensibilisierung des
schmerzverarbeitenden Systems
beteiligt sind

Was sind die Optionen, wenn Botuli-
numtoxin nicht hilft?

Wenn vor allem die Schmerzen im
Vordergrund stehen, sollte man
schauen, ob sie durch sekundd&re or-
thopddische Komplikationen be-
dingt sind. Auch stellt sich die Frage,
ob das Injektionsschema verbessert
werden kann (weitere/andere Mus-
keln, Dosis). Oder ob operative Ver-
fahren wie die Tiefe Hirnstimulation
oder eine selektive periphere Dener-
vierung in Frage kommt. Schliesslich
ist auch der Ausbau medikamentdser
Therapien (Anticholinergika, Teftro-
benazin) moglich.
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Was kann sonst noch helfen bei
Schmerzen?

Physiotherapie ist wichtig und sollte
auch immer zeithah nach der Botuli-
numtoxin-Injektion starten. Unterstot-
zend wirkt auch Kinesiotaping: Bei
zervikaler Dystonie zeigte sich eine
Reduktion der dystonieassoziierten
Schmerzen. Bei Schreibkrampf: KUh-
lung der Hand in 15 Grad Celsius kal-
tem Wasser, Benutzung von Schienen
oder Schreiborthesen.

Siegers «Take home messagey bzw.
die wichtigsten Erkenntnisse ihres Re-
ferats sind:

e Schmerzen sind ein haufiges Be-
gleitphdnomen

e Schmerzen sollten genauso wie
motorische Einschr&dnkungen im
Fokus der Therapie stehen (Chro-
nifizierung vermeiden)

e Begleitende depressive Verstim-
mung/Depression soll erkannt und
mitbehandelt werden

e Botfulinumtoxin ist — wenn optimal
angewendet — eine sehr effektive
(Schmerz)-Therapie

e Multimodales  Therapiekonzept
(medikamentds,  Physio-/Bewe-
gungstherapie, operativ, Hilfsmit-
tel)
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DDG-Jahrestagung 2023: «Dystonie: Wir reden offen daruber! Wir
meistern Schwierigkeiten gemeinsamn

Am 26.8.2023 in Fulda, aufgezeichnet von Claudia Schmid

Die Deutsche Dystonie Gesellschaft
feierte ihren 30. Geburistag und lud
auch die Schweizerische Dystonie-
Gesellschaft ein, mitzufeiern. Wie die
Tochter unserer SDG-Grunderin, Bar-
bara Gygli Dill, in einem Brief schrieb,
der im letzten Mitteilungsblatt publi-
ziert wurde, waren die Verbindun-
gen zwischen den beiden Grunde-
rinnen, Didi Jackson in Deutschland
und Brigitte Gygli-Wyss in der
Schweiz, eng und auch heute schat-
zen wir den Austausch und die ge-
genseitige Unterstitzung.

Das Treffen startete mit der Begrus-
sung durch Hedwig Hagg, Vorsit-
zende der Deutschen Dystonie Ge-
sellschaft. Dann sprach der BUrger-
meister von Fulda, Dag Wehner, ein
paar Begrussungsworte und be-
tonte die Wichtigkeit von Patienten-
organisationen. An Treffen kénnen
Mitglieder sich austauschen, mehr
Uber ihre Krankheit und den Um-
gang damit lernen.

Prof. Dr. med. Dirk Dressler machte
den Anfang der Referate und stellte
eine gréssere wissenschaftliche Stu-
die der letzten Jahre vor: «Wie ver-
lauft eine Zervikale Dystonie?n Die
Relevanz des Themas dieser Studie
zeigt sich durch die von Patienten
immer wieder gestellte Frage nach
der Diagnose: Wie geht es jetzt wei-
terg Auf was mussen wir uns einstel-
lene Wie wird unser Leben, unsere
Zukunft aussehen?

Uberraschenderweise gab es bisher
fast keine wissenschaftliche Untersu-

Schweizerische Dystonie-Gesellschaft SDG

chung zum Thema «Langzeitverlauf
oder zur Entwicklung der Dystonie.
Dabei ist der Krankheitsverlauf wich-
tig fUr die Prognose. Die Untersu-
chung beschrankte sich auf Patien-
ten mit zervikaler Dystonie, da diese
der gréssten und am besten unter-
suchten Gruppe von Dystoniepati-
enten und -patientinnen angehdren.
Zur Methodik: Es war eine gemischt
prospektive-retrospektive Studie.
Das heisst, dass einerseits Daten im
laufenden Verfahren neu gewon-
nen wurden, aber bei Patienten, die
nicht von Anfang an dabei gewe-
sen waren, auch retrospektiv erho-
ben wurden. Einschlusskriterien wa-
ren die zervikale Dystonie und min-
destens zwei Jahre Krankheitsdauer.
Patienten mit symptomatischen,
psychogenen zervikalen Dystonien
wurden ausgeschlossen, da sie an-
dere Verldufe haben. Insgesamt
wurden 100 Patienten in die Studie
eingeschlossen, der Krankheitsbe-
ginn lag bei 45 Jahren und der Be-
obachtungszeifraum  befrug im
Durchschnitt 17 Jahre.

Zu den Ergebnissen:

Es gibt zwei Verlaufsformen, n&mlich
den Typ 1, dem 80% der Betroffenen
angehdren. Sie haben einen sog. ty-
pischen, normalen Verlauf. Dane-
ben gibt es den Typ 2, der immerhin
20% ausmacht. Dabei handelt es
sich um Patienten, die einen sehrro-
schen Beginn (innerhalb weniger
Wochen) hatten. Zwei Drittel dieser
Typ-2-Patienten berichteten von
massivem psychologischem Stress
davor.
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Die zwei Gruppen unterscheiden
sich auch noch darin, dass die Typ-
1-Gruppe generell keine Verbesse-
rungen Uber die Jahre zeigt. Wenige
haben leichte Verbesserungen,
aber bei den meisten Betroffenen
zeigt sich ein statischer Verlauf. Etwa
20% der Patienten mit Torticollis ent-
wickelten zwar zusdtzliche dystone
Symptome. Diese sind jedoch nach-
rangig, also nicht schwer und die
Patienten zeigen einen stationdren,
langfristig stabilen Verlauf, auch
keine Ausweitung ihrer Symptomatik
in Hinblick z.B. auf generalisierte Dys-
tonien.

Die Typ-2-Gruppe hat eine hohe
Chance, dass die Dystonie — wenn
der Stress nachlasst — auch wieder
besser wird. So dramatisch sich die
Situation prdasentiert, besteht doch
eine gute Chance, dass sich viele
Symptome deutlich zurUckbilden
und lediglich 20-30% der ursprungli-
chen Symptomatik bestehen bleibt.

Grundsatzlich muss man bei Dysto-
nie keine weitere wesentliche Zu-
nahme der Symptomatik befurch-
ten (ganz anders als bei anderen
neurologischen Erkrankungen wie
Parkinson oder Alzheimerdemenz,
wo eine konftinuierliche Zunahme er-
wartet werden muss).

NatUrlich gibt es noch offene Fragen:

Was ist der Mechanismus zwischen
psychischen Stresssituationen und
dem Beginn einer solchen Erkran-
kung? Und offen ist auch die Uber-
tragbarkeit dieses Verlaufs auf an-
dere fokale Dystonien. Dr. Dressler
geht davon aus, dass diese Ver-
laufsdynamik auch bei den anderen
fokalen Dystonien gegeben ist.

Dr. med. Pawel Tacik vom Universi-
tatsklinkum Bonn referierte zum
Thema «Dystonie verstecken - nicht
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moglichn und ging n&her auf psychi-
sche Begleiterscheinungen der Dys-
tonie ein. Depression und Angst so-
wie soziale Phobien haben mit Kor-
perwahrnehmung zu tun. Korper-
wahrnehmung ist eine Summe aus
Korperselbstbild (Vorstellung, wie ich
aussehe) und Korperfremdbild (so
wie andere unseren Koérper wahr-
nehmen). Haufig stimmen diese
nicht Uberein, sind also abweichend.
Dystoniepatienten ziehen die Blicke
anderer auf sich. Dies ist nicht immer
angenehm. Es gibt den englischen
Begriff Body-Shaming. Dabei geht es
um die Diskriminierung von Men-
schen aufgrund ihres Aussehens, do-
runter fallen auch Menschen mit
chronischen Erkrankungen, die sich
durch korperliche Behinderungen
(auch Bewegungsstérungen) mani-
festieren. Sie machen die Erfahrung
einer Ausgrenzung infolge von Star-
ren, Beobachtungen, Hdanseleien,
verletzenden Kommentaren (z.B.
Uber vermeintlichen Alkohol- oder
Drogenkonsum als Ursache fUr Be-
wegungsstdrungen). Die Folgen sind:
Scham, Scheu, Versuche, die Symp-
tome zu verstecken (durch das Tro-
gen Ubergrosser Kleidung, einer Son-
nenbrille, die Einnahme symptom-
mildernder Korperhaltungen (was-
haufig mit Schmerzen verbunden
ist)), Vernachldassigung von Arztter-
minen, Vermeidungsstrategien (z.B.
keinen Blickkontakt).

Als  Behandlungsoptionen nannte
Tacik Selbsthilfegruppen, Familie
und Freunde, medizinisches Perso-
nal, kostenlose Hotline.

Dann folgte Dr. Michael Zech aus
MUnchen mit dem Thema «For-
schung Dystonien. Dieser Vortrag
befasste sich mit einem Forschungs-
projekt, dem PreDYT-Projekt, das Ar-
beitsgruppen aus funf Ladndern (u.a.
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der Schweiz) zusammenbringt. Es
geht um die Identifizierung weiterer
genetischer Varianten der Dystonie.
Dies kann eine zielgerichtete Be-
handlung ermdglichen.

Am Abend Ubergaben wir noch un-
sere Geschenke. Hanspeter hatte
feinen Honig aus Eigenproduktion
dabei, den wir in Glarner Ticher ein-
gewickelt Ingrid Hartmann, der stell-
vertretenden  Vorsitzenden, und
Hedwig Hagg, der Vorsitzenden,
Uberreichten. Anschliessend durften

Fleissige Biene an der Garfenschau
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wir ein feines Buffet und Show-Einlo-
gen von Hedwig, ihrer Familie und
Ingrid geniessen.

Hanspeter und ich waren die fol-
genden zwei Tage noch privat un-
terwegs. Es war ein glucklicher Zufall,
dass in Fulda auch gleichzeitig die
Landesgartenschau stattfand. Als
Gartenliebhaber genossen wir, zu-
sammen mit vielen Bienen, die sich
ebenfalls an den unzdhligen Blumen
freuten, die schdénen Tage in den
verschiedenen Anlagen.

Dom von Fulda

Paulustor in Fulda
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Jubilaums- und Jahresversammlung 2024:

Das Wichtigste der 29. GV und Jahresversamm-

lung 2024

Auch wenn die Zahlen verwirrend
sind: tatsachlich feiert die Schwei-
zerische Dystonie-Gesellschaft ihr
30-jahriges Bestehen. Sie existiert
seit 1994. Die Tatsache, dass es erst
die 29. Generalversammlung und
Tagung war, ist der Corona-Pause
geschuldet.

Aus den SDG-Urzeiten war leider nur
noch Friedrich Manser dabei, der
uns mit seiner Gattin besuchte. Er
war Grindungsmitglied und ehe-
maliger Vizeprdsident. Als einer der
ersten Botox-Empfanger kann er seit
1996 praktisch beschwerdefrei le-
ben. Wir haben uns sehr gefreut,
dass er extra aus der Ostschweiz an-
gereist war und es ihm auch im ho-
hen Alter noch recht gut geht. Die
GrUnderin und Présidentin, Brigitte
Gygli-Wyss (1932-2017), wurde durch
ihre Tochter Barbara Gygli Dill vertre-
ten, die sich nach wie vor fUr die
SDG interessiert und sich auch for
das Wohlergehen unserer Gesell-
schaft einsetzt. lhre Anwesenheit

und ihren Zuspruch schatzen wir sehr.

Aus Deutschland angereist: Ulrike
Halsch, 1. Vorsitzende von Dystonie-
und-Du und Volker und Evelyn Kreiss
von den Selbsthilfegruppen Rhein
Neckar und Karlsruhe. Schén war,
dass auch Lucia Cotelo als Vertrete-
rin des Vorstands der Groupe Ro-
mand mit ihrem Mann dabei war.
Und auch der Prasident des Physio-
therapieverbandes Aarau und SDG-
Mitglied Thomas Gloor.

Als kleine Aufmerksamkeit und als
Dankeschdn verschenkten wir allen
anwesenden  Mitgliedern  eine
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Portion GlUck in Form eines Schoko-
Marienkd&fers.

Stimmenzahle-
rin war Therese
Blaser. Es wa- &
ren 25 Mitglie- ©
der anwe-
send. Die Jah-
resrechnung
wurde von Ste-
fan Schmid
kurz erlautert. Erhard Mdatzener ver-
las den Bericht der Revisoren. Die
Rechnung/Bilanz und die gute Ar-
beit wurden verdankt. Die Rech-
nung und der Revisorenbericht wur-
den genehmigt und mit Applaus
verdankt.

An der letztjghrigen GV stellte Eric
Huber den mUndlichen Antrag, den
Mitgliederbeitrag auf CHF 35.- zu er-
hdéhen. Begrindung: Unsere Nach-
barstaaten verlangen alle hdhere
Beitrdge. Es bestinde dann die
Méglichkeit auch im Tessin Treffen zu
organisieren. Dieser Antrag wurde
nun verhandelt. Der Vorstand schlug
vor, den Mitgliederbeitrag 2025 bei-
zubehalten. Begrindung: Es sind ge-
nugend Mittel zur Unterstitzung regi-
onaler Treffen vorhanden und die Er-
fahrung hat gezeigt, dass AHV-BezU-
ger manchmal die Mitgliedschaft
kUnden, weil die reduzierten Ein-
kUnfte nicht mehr alles ermdglichen.
Die Versammlung stimmte dem Vor-
schlag des Vorstandes zu.

Hanspeter Itschner dankte im Na-
men des Vorstandes und des ge-
samten Vereins Stefan Schmid for
seine Arbeit als Kassier wahrend der
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vergangenen 10 Jahre und Uber-
reichte ihm ein Paket mit Glarner
Spezialitdten. Ebenso dankte er
Claudia Schmid, Vorstandsmitglied
und Aktuarin seit 10 Jahren sowie Vi-
zeprdsidentin seit dem RUckiritt un-
seres Ehrenmitglieds, Anette Mook,
vor 7 Jahren. Leider hat sich die ge-
sundheitliche Situation von Hanspe-
ter Itschner eher verschlechtert. «Es
motiviert mich, dass die Schweizeri-
sche Dystonie-Gesellschaft  auch
nach 30 Jahren immer noch drin-
gend gebraucht wirdy, meinte Itsch-
ner, wies aber gleichzeitig darauf
hin, dass seine Ressourcen knapp for
die wichtigsten Aufgaben gemdass
Statuten ausreichen. Projekte muUs-
sen leider hintangestellt werden.

Unser Kassier: Stefan Schmid
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Es werden daher nach wie vor Mit-
glieder gesucht, die sich eine Mitar-
beit im Vorstand vorstellen kdnnen.
ltschner schloss mit einem Dank an
das Kantonsspital Aarau und Dr. Pi-
roth fUr den Saal, den unsere Gesell-
schaft immer wieder fUr die Jahres-
versammlung nutzen darf.

Im Anschluss an die GV und Jahres-
versammlung stand Geselligkeit auf
dem Programm und wir assen noch
gemeinsam im nahegelegenen Res-
taurant. Den Nachmittag und
Abend verbrachten wir noch mit Ul-
rike, unserem Gast aus Deutschland,
auf dem Uetliberg, der mit pracht-
voller Aussicht und schonem Wetter
lockte.

\\

Unser Rvisor: Erhard M&tzener
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Fragestunde anldasslich unserer Generalversammliung 2024
M:it Prof. Dr. med. B. Voller und Frau Dr. med. S. Taheri

F: Meine Dystonie hat als oromandibuldre Dystonie begonnen, mit dem Offnen
und Schliessen des Kiefers. Nach ein paar Versuchen mit Botulinumtoxin und
darauffolgenden Schluckbeschwerden, habe ich damit aufgehort. Seit einigen
Monaten «stellty sich die Zunge quer und das Sprechen fallt mir schwer. Ist Bo-
tulinumtoxin doch wieder eine Optione Gibt es Untersuchungen, ob die
Sprachverstandlichkeit verbessert werden kann?

Dr. Taheri: Ob Botulinumtoxin doch wieder eine Option ist, wirde ich schon mit
ja beantworten. Wenn sich das so verschlechtert hat, wirde ich vorsichtig und
niedrig dosiert beginnen und denke, dass man etwas verbessern kann, ohne
dass gleich Nebenwirkungen auftreten.

Dr. Voller: Es ist schwierig, die Zunge zu spritzen, ohne dass Schluckstérungen
auftreten. Logopdadie und Medikamente kdbnnte man auch ausprobieren.

(Es folgt eine Idngere Diskussion Uber die Sicherheit von Botulinumtoxin. Dr. Vol-
ler halt fest, dass er Botulinumtoxin fUr unbedenklich hdlt, da es ausgiebig ge-
proft wurde und ausserdem in sehr kleinen Mengen verabreicht wird.)
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F: Ich habe gehdrt, dass es bald kein Temesta mehr gibt. Stimmt das und was
ist der Ersatz?

Dr. Taheri: Ja, es gibt Lieferschwierigkeiten, vor allem in den Apotheken. Als Er-
satz kommen andere Benzodiazepine wie das Xanax in Frage, das aber umge-
rechnet werden muss.

Dr. Voller: Ich habe schon einzelne Patienten auf Rivotril umgestellt. Aber es
besteht leider die Gefahr von Abhdngigkeit.
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F: K&nnen fokale Dystonien fortschreiten?

Dr. Voller: Das Muster der Dystonie kann sich verdndern, es kbnnen manchmal
mehr Muskeln sein, manchmal weniger. In seltenen Einzelfdllen geht es auch
ganz zuruck.
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F: Kann eine Dystonie spontan verschwinden und nach Jahren wieder auftre-
ten?

Dr. Taheri: Dass die Dystonie ganz verschwindet, habe ich noch nie gesehen.
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F: Verschwinden dystone Symptome im Schlaf?¢ Wenn ja, was passiert dann im
Korpere

Dr. Voller: Im Tiefschlaf gehen bei allen Bewegungsstérungen die Symptome
zuruck, weill sich — vereinfacht gesagt — das Gehirn von der Motorik entkoppelt.
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Dann ist jeder Mensch schlaff. Bei der Narkose ist das auch so, wobei dort zu-
satzlich meistens auch noch Muskelrelaxantien (entspannende Medikamente,
die die Muskeln total blockieren) eingesetzt werden.
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F: Warum kann Singen die Symptome einer spasmodischen Dystonie unterdrU-
cken?

Dr. Taheri: Man weiss, dass auch Lachen und Weinen die Symptome unterdru-
cken kann. Ich kann mir vorstellen, dass auch Singen emotional gesteuert ist.
Dr. Voller: Emotionalitdt ist auch in den Basalganglien angesiedelt und die mo-
torischen Regelkreise sind sehr nahe an den emotionalen. Die Dystonie ist in
Ruhe auch weniger ausgeprdagt als bei Aufregung. Moglicherweise spielt auch
die Geste antagoniste eine Rolle, also sensorische Inputs.
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F: Lindert Cannabis Dystonie-Symptome?¢ Gibt es dazu neue Studienergebnisse?

Dr. Taheri: Cannabis ist schon ein Medikament, das viele zentral bewegte mus-
kuldre Symptome lindern kann. Bei Spastik gibt es gute Erfolge.
Dr. Voller: Es kostet viel.
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F: Lasst die Wirkung einer Therapie mit Botulinumtoxin im Laufe der Jahre nach?

Dr. Voller verweist auf sein Referat.
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F: Wie sinnvoll sind Schmerzmittel bei Dystonie? Kann ich sie Uber einen Idnge-
ren Zeifraum einnehmen?

Dr. Voller: Das Botulinumtoxin ist die beste Schmerztherapie (wenn es wirkt). lbu-
profen ist aber auch kein Problem, wenn man zwischendurch wieder Pause
macht.
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F: Gibt es Richtlinien fUr die Bemessung des Grades der Behinderung bei einer
IV-Abkldrung bei Dystonie? Kann ein Dystonie-Betroffener darauf bestehen,
dass ein Neurologe, der sich speziell mit Dystonien auskennt, als Gutachter zur
Beurteilung des Invaliditatsgrades beigezogen wirde

Dr. Voller: Es gibt leider keine Richtlinien. Betroffene kdnnen mit einem Experten
fOr Dystonie und vielleicht auch einem Rechtsbeistand Beanstandungen einrei-
chen. Aber der ganze Prozess ist leider sehr langwierig.
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F: Nach jahrelanger Anwendung von Botulinumtoxin bei einer Dystonie mit zeit-
weiligem gutem Erfolg, habe ich jetzt grosse Schwierigkeiten beim Gehen. Es
zieht mich nach links, so dass ich MUhe habe das Gleichgewicht zu halten. Ein
Scan des Gehirns ergab keine Auffalligkeiten.

Dr. Taheri: Diese Frage ist ohne klinische Beurteilung schwierig zu beantworten.

Schweizerische Dystonie-Gesellschaft SDG Mitteilungsblatt Nr. 33 — November 2024



23

Dr. Voller: Beim Zug nach links kann es sein, dass im Innenohr ein Problem be-
steht. Es braucht mehr Untersuchungen (vielleicht im Schwindellabor), aber ei-
nen Zusammenhang mit der Dystonie sehe ich nicht.
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F: Die Arzte sagen, dass mein Blepharospasmus sehr stark ist. Die Wirkung meiner
Botulinumtoxin-Spritzen dauert nur einen Monat. Meine Arztin meint, dass ich
trotzdem nicht haufiger spritzen sollte, da es sich doch um ein Gift handelt. Se-
hen Sie das auch so?¢

Dr. Voller: Bei einem Patienten habe ich, nachdem er keine Nebenwirkungen
hatte, die Dosis immer wieder verdoppelt, bis zur vierfachen Dosis. Mit der
konnte er dann plétzlich wieder sehen. Es geht immer darum, dass man offen
ist, fransparent, erklart, was passieren kann und das Ganze sehr vorsichtig und
behutsam angeht. Es braucht sehr viel Geduld beim Behandler und beim Pati-

enten.
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Prof. Dr. B. Voller: «Elekiromyographische Untersuchungen bei
Dystonie und Wirkungsnachlass von Botulinumtoxinn

(Referat an der Jahresversammlung 2024,
aufgezeichnet von Claudia Schmid)

Prof. Dr. med. Bernhard Voller ist skop sieht man den Zellkern und

Facharzt Neurologie im Neurozent-
rum in Bern.

Bevor Dr. Voller Uber den Beitrag
sprach, den die elektromyographi-
sche Untersuchung bei Dystonie ge-
ben kann, fasste er zusammen,
wodurch die Dystonie gekennzeich-
net ist, n@mlich durch eine Bewe-
gungsstérung mit lange anhalten-
den Muskelkontraktionen.

Elektromyographische Untersuchun-
gen werden zur Untersuchung der
Muskulatur eingesetzt. Ein Muskel
setzt sich aus vielen MuskelfaserbUn-
deln zusammen. Die einzelnen Mus-
kelfasern wiederum sind in Muskel-
zellen unterteilt. Unter dem Mikro-

Schweizerische Dystonie-Gesellschaft SDG

ldngliche Muskelzellen. Damit diese
sich zusammenziehen, braucht es
Nervenzellen, die den Muskeln ent-
sprechende Signale Ubermitteln.

Was ist das Elekiromyogramm?
Elektro sagt schon, dass es um etwas
Elektrisches geht, «Myoy ist die alt-
griechische Bezeichnung fur den
Muskel und «Grammy bedeutet Auf-
zeichnung. Die elektrischen Signale
aus dem Muskel werden aufge-
zeichnet.

Von einer Nervenzelle gibt es Ver-
zweigungen an viele verschiedene
Muskelzellen. Eine Nervenzelle kann
mehr als tausend Muskelzellen akti-
vieren. Die meisten Nervenzellen
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kommunizieren chemisch miteinan-
der, und zwar mithilfe von Botenstof-
fen, den sog. Neurotransmittern. Die
Ubertragung eines elektrischen Sig-
nals von einer Nervenzelle endet tief
im Muskel an der motorischen End-
platte, einer spezialisierten Synapse.
Hier wird der Botenstoff Acetylcholin
ausgeschuttet, der wiederum eine
elektrische Erregung ausldst, mit der
sich der Muskel zusammenzieht.

Elektromyographische Untersu-

chungen

Diese elektrische Aktivitat am Muskel
l&sst sich messen. Zwar in Mikrovolt
(millionstel  Volt), aber genugend
verstarkt, wird sie messbar. Wie man
das macht, erlGuterte Voller am Bei-
spiel eines Fingerstreckers. Mit einem
Uber den Muskel geklebten Sensor
(ein zweiter dient zur bipolaren Ab-
leitung), werden die Signale vom
Muskel aufgefangen und gehen
dannin ein kleines Kastchen, das die
Signale verstarkt. Dieses wird dannin
einen Computer geleitet, der das
verstarkte Signal sicht- oder auch
hoérbar macht.

Beim Poly-EMG, beispielsweise am
Nacken, werden die Elektroden an
zwei Nackenmuskeln montiert (links
und rechts) und die Aufzeichnung
erfolgt Uber zwei Kandle oder mekhr.
So kann das Zusammenspiel der
Muskeln sichtbar gemacht werden.

Im Vergleich mit gesunden Proban-
den zeigte Voller, dass der Antago-
nist oder Gegenspieler bei Dystonie
eben nicht gehemmt, sondern mit-
aktiviert wird oder dass die Akfivitat
ldnger dauert, als sie sollte. Im EMG
wird erkennbar, dass es keine oder
wenig Ruhe gibt. Auch wenn es op-
tisch nicht sichtbar ist, sieht man im
EMG, dass der Muskel dauerhaft an-
spannt.

Schweizerische Dystonie-Gesellschaft SDG

Die Mitbeteiligung anderer Muskeln
bewirkt eine Haltungsverdnderung.
Eine hohe Selektivitat der Bewegun-
gen, die es beim Schreiben oder
Klavierspielen braucht, fehlt mit der
Dystonie. Bei Musikern beeintrachti-
gen dystone Finger die Fingerfertig-
keit.

Das alles kann man in der EMG-Un-
tersuchung feststellen und dafr ist
sie hilfreich. Auch beim Blepharos-
pasmus kann man Messungen ma-
chen. Dort befinden sich die Elektro-
den an feinen Nadelspitzen. Das
Ganze ist etwas unangenehm, je-
doch sind die verschiedenen Muster
mithilfe des EMG besser erkennbar.

Auch der dystone Tremor, der bei
fast der Halfte der Dystonie-Patien-
ten auftritt, unterscheidet sich im
EMG klar vom Essentiellen Tremor.

Zusammenfassung EMG bei Dysto-
nie:

e Muskelaktivitat wird sichtbar und
hoérbar gemacht

e Muskelaktivitdt kann in  der
Starke und L&nge gemessen
werden (quantifiziert)

e Poly-EMG: Sichtbarmachen des
Zusammenspiels der Muskeln

Nach dem ersten Teil des Referats
beantwortete Voller einige Fragen
aus dem Publikum. Ob ein EMG ein-
gesetzt wird, hdngt vom Neurologen
ab. Gerade wenn nicht klar ist, wel-
che Muskeln betroffen sind, kann ein
EMG hilfreich sein.

Nachhaltiger Wirkungsnachlass des
Botulinumtoxins

Den zweiten Teil seines Referats wid-
mete er der Frage, wieso es zu ei-
nem Wirkungsnachlass des Boftuli-
numtoxins kommen kann. Dabei
sprach er auch offen und humorvaoll
Uber Arzte, die auch mal einen
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schlechten Tag haben und Patien-
ten, deren Wahrnehmung eben
auch subjektiv ist.

«Wir mussen erst verstehen, wie Bo-
tulinumtoxin wirkt, bevor wir darUber
sprechen kdnnen, wieso es zu einem
Wirkungsnachlass kommty, so Voller.

Botulinumtoxin beeinflusst die Erre-
gungsubertragung an den Synap-
sen. Es wirkt also an den Verbin-
dungsstellen, an denen elektrische
Signale von Nervenzellen auf die
Muskeln Ubertragen werden und

das Acetylcholin ausgeschuUttet wird.

Weil diese Enden im Muskel sind,
spritzt der Arzt die Muskeln. Das Bo-
tulinumtoxin wirkt aber an den Ner-
venenden und blockiert die Aus-
schittung des Acetylcholins. Folg-
lich wird die Synapse inaktiv und
vom Korper abgebaut. Aber der
Nerv selbst sprosst neue Endungen
aus und bildet neue Synapsen aus.
Das ist der Grund, weshalb alle drei
Monate nachgespritzt werden muss.

Nachhaltiger Wirkungsnachlass
Uber einen langen Behandlungszeit-
raum

Der Muskel dandert sich nicht. Ein
moglicher Grund fur einen Nachlass
ist die Antikdrperbildung. Diese ist je-
doch sehr selten (unter 1%). Als Ursa-
che werden zu kurze Behandlungs-
intervalle vermutet. Es gibt Antikor-
pertests, die jedoch sehr teuer sind
und nur von wenigen Labors welt-
weit angeboten werden. Ein einfo-
cherer Test ist der Augenbrauentest.
Wenn ein Patient mit beispielsweise
Schreibkrampf das GefUhl hat, Botu-
linumtoxin wirke nicht, kann man
Uber die Augenbraue eine starkere
Dosis geben und schauen, ob er die
Braue heben kann oder nicht. Beim
Ninhydrin-Schweisstest werden klei-
ne Mengen Botfulinumtoxin unter die
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Haut gespritzt. In diesem Areadl
schwitzt man dann nicht. Eine
Schweisstest-Untersuchung von Be-
troffenen ohne Wirkungsnachlass
zeigte, dass fast die Hdalfte Antikor-
per gebildet hatte, aber nur so we-
nige, dass sie keine Bedeutung ha-
ben.

Als Gegenmassnahmen haben die
Pharmafirmen seit ca. 2000 die Botu-
linumtoxinpréparate noch reiner ge-
macht und mit weniger Eiweissen.
FOr Behandler/Arzt/Arztin  gilt vor-
beugend: keine zu kurzen Intervalle
(vor allem in den ersten ein, zwei
Jahren) und keine zu hohen Dosie-
rungen. Ein anderes Prinzip sind
moglichst wenige Einstichstellen. In
einer Behandlungspause gehen die
Antikdrper wieder zurick und dann
funktfionieren die Injektionen wieder,
aber leider kommen auch die Anti-
korper rasch wieder zurick. Méglich
ist auch das sog. «Uberspritzen» mit
einer hoheren Dosis oder ein Wech-
sel zu Botulinumtoxin B.

Eine Anderung des Dystoniemusters
kann mit hdherer Dosierung und der
Behandlung weiterer Muskeln aus-
geglichen werden.

Nachlassen der Wirkung (oder ge-
ringere Wirksamkeit) bei einzelnen
Behandlungen

Méglicherweise funktioniert es funf
Mal, beim sechsten Mal nicht. Die
Grinde sind vielfdltig. NatUrlich
kann das Botulinumtoxin selbst
schlecht sein. Das kann mit der Lo-
gerung zu tun haben. Botulinumto-
xin sollte im KOhlschrank lagern.
Wenn man es aufgeldst hat, aber
erst am ndchsten Tag braucht, ist
die Wirkung moglicherweise auch
nicht mehr gleich. Von Behandlung
zu Behandlung unterschiedlich st
vielleicht auch die Lokalisation am
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Zielmuskel. Gerade beim langen
Halsmuskel spielt es eine Rolle, ob er
eher am Ansatz oder weiter weg ge-
spritzt wird, mehr im Zentrum oder
eher am Rand. Wie tief wurde inji-
zierte Es kann zudem passieren, dass
das Botulinumtoxin auch in den be-
nachbarten Muskel gerdt, was aber
meist nicht so schlimm ist, da er ja
haufig mitbetroffen ist. Eine Gegen-
massnahme ware das EMG oder der
Ultraschall (was aber sehr aufwan-
dig ist). Behandlungsfehler unter
Stress passieren (falscher oder ver-
gessener Muskel), dazu gehdren
auch Fehler bei der Auflosung des
Toxins.

Ein wichtiger Aspekt ist aber auch
die subjektive Befindlichkeit des Pa-
tienten. Die emotionelle Bewertung
beispielsweise von Schmerz kann
einmal positiver, einmal negativer

sein. Daran kann eine depressive
Miterkrankung mitverantwortlich
sein. Tatsdchlich zeigen Studien,
dass bei Dystoniepatienten ein ho-
herer Anteil an Depressionen und
Angsterkrankungen besteht. Eine
unterstUtzende Behandlung umfasst
die Erhdhung physischer Akfivitat
(Sport), eine Gesprdchstherapie zur
Krankheitsverarbeitung oder auch
Medikamente, eventuell auch
schmerzmodulierende.

Zusammenfassung maoglicher Mass-
nahmen bei Wirkungsnachlass:

e Behandlung mit gleichem
Schema einmal wiederholen

e Dosis steigern, zusatzliche Mus-
keln behandeln

e Behandlungspause

e Eventuell unterstUtzende Be-
handlung der Befindlichkeit

Dr. med. S. Taheri: tMoglichkeiten und Grenzen der
Botulinumtoxin-Therapie bei Dystonienn

(Referat an der Jahresversammlung 2024,
aufgezeichnet von Claudia Schmid)

Frau Dr. med. Shadi Taheri ist Fach-
arztin Neurologie und in der neuro-
sono Praxis fur klinische Neurophysi-
ologie am Swiss Clinical Neuscience
Institue (SCNI) in ZGrich und am Spital
Affoltern am Albis tatig.

Schweizweit gibt es etwa 8000 Men-
schen, die von der Dystonie betrof-
fen sind, wobei sich ein sehr buntes
Bild zeigt. Die Krankheit tritt in ver-
schiedenen Formen auf, abhdngig
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von der betroffenen Kdrperregion,
und kann fokal, segmental oder ge-
neralisiert (den ganzen Koérper be-
treffend) sein. Zusammenfassend
geht es um unwillkUrliche Muskelkon-
traktionen, die feilweise auch zu
schmerzhaften Fehlhaltungen und
Bewegungen fUhren und letztlich
den Alltag erschweren kdnnen, da
Korperfunktionen wie das Sehen,
Sprechen und auch das Essen be-
einfrachtigt werden. Dystonie kann
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repeftitive, wiederholende Bewe-
gungen beinhalten, verdrehte Be-
wegungen oder auch einen Tremor.
Sie ist die dritthdufigste Bewegungs-
stérung (nach Parkinson und Essenti-
ellem Tremor).

Dystonie ist eine Erkrankung, die
vom zentralen Nervensystem be-
dingt ist, moglicherweise genetisch.
Beteiligt sind die Basalganglien, die
eine wichtige Rolle bei der Regulo-
tion der Motorik spielen. Das Gleich-
gewicht zwischen akfivierenden

und hemmenden Muskeln ist gestort.

Eine normale Bewegung wird durch
ein Signal vom Hirn gesteuert, an
das Ruckenmark weitergeleitet und
geht Uber den Nerv zum Muskel.
Wenn das Hirn betroffen ist, ist auch
die Ubertragung gestort.

Wdahrend es bei idiopathischen Dys-
tonien keinen Ausldser gibt, haben
sekunddre Dystonien Ausloser (wie
Verletzung im Hirn, Medikamente)
oder sind Begleiterkrankungen, bei-
spielsweise von Parkinson.

Botulinumtoxin: Wirkung und An-
wendung

In der Schweiz stehen drei Prparate
von Bofulinumtoxin zur Verfogung,
die sich im Aufbau unwesentlich un-
terscheiden. Es ist das starkte be-
kannte biologische Gift, aber so
stark verdUnnt, dass es auf das Sys-
tem keine toxische Wirkung haben
sollte. Molekular unterscheidet man
beim Botulinumtoxin zwischen einer
schweren und einer leichten Kette,
letztere ist das eigentliche Neuroto-
xin, das die Hauptwirkung entfaltet.
Das Botulinumtoxin spaltet ein Pro-
tein an den Synapsen und verhin-
dert dadurch die AusschUttung von
Acetylcholin, das das Signal an den
Muskel weitergibt.
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Es gibt noch andere Wirkungen des
Botulinumtoxins. Da es Einfluss auf
andere Neurotransmitter wie bei-
spielsweise Glutamat hat, eignet es
sich auch zur Schmerztherapie.

Patienten-Management und Her-
ausforderungen der Therapie

Eine Frage, die Taheri ihren Patien-
ten stellt, ist: Was mdchten Sie mit
dem Botox erreichen? Es gilt festzu-
halten, dass es lediglich um eine
Symptombehandlung geht und es
keine Heilung gibt. Wenn ein Muskel
dyston verspannt ist, also der Tonus
gestort ist, dann geht es darum, den
Tonus zu reduzieren in der Hoffnung,
eine Muskelentspannung zu errei-
chen und vielleicht auch Schmerzen
zu verringern. Im besten Fall kann
der Leidensdruck reduziert, die Le-
bensqualitdt verbessert werden.

Das Botulinumtoxin ist den Medika-
menten gegenUber Uberlegen und
daher immer noch die Therapie der
ersten Wahl. Dosis und Schemafin-
dungsphase kann mehrere Behand-
lungszyklen dauern. Die Spannbreite
bei der Dosis ist sehr gross. Auch ist
nicht immer klar, wer bei den Mus-
keln die Hauptakteure und die Ne-
benakteure sind. Die Herausforde-
rung ist zu entscheiden, welche Mus-
keln beteiligt sind und die Dosis-
menge. Zu den Nebenwirkungen
der Injektionen gehdren Hals-
schmerzen, Stimmverdnderun-
gen/Heiserkeit/Dysarthrie,  Hamao-
tome/Schmerzen an Injektionsstel-
len und die Entwicklung von neutra-
lisierenden Antikérpern.

Taheri empfiehlt einen multimoda-
len Therapieansatz und schatzt die
Zusammenarbeit mit Physio-, Ergo-
oder auch Psychotherapeuten
(kognitive Verhaltenstherapie). Ne-
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ben den lokalen Botulinumtoxin-In-
jektionen kommt gegebenenfalls
auch eine medikamentdse Therapie
in Frage.

Stand der Forschung

Arzte informieren sich im Pubmed,
wo aktuelle, verdffentlichte Daten
zU einzelnen Erkrankungen aufgelis-
tet sind. Im Netzwerk des ICH (intern.
Organisation) sind unter ichgcp
Abstracts (Zusammenfassungen) zu
geplanten, laufenden oder auch
abgelaufenen Studien zu finden.

Dystonie ist eine Krankheit zu der
weiterhin geforscht wird. Es gibt
auch neue Therapieoptionen, bei-
spielsweise mit fokussiertem Ultra-
schall. Das wurde bisher an wenigen
lentren eher experimentell ge-
macht, aber es scheint sich als Alter-
native zur THS oder Tiefen Hirnstimu-
lation zu etablieren. Es handelt sich
dabei nicht um eine Operation, son-
dern - nach Ermittlung des optima-
len Zielpunktes - um eine Bestrah-
lung. Es haben sich bei fokalen Dys-
tonien hoffnungsvolle Ergebnisse
gezeigt. Zusammengefasst: Es wird
immer mehr an einer nicht-invasiven
Hirnstimulation geforscht. Moglich ist

Schweizerische Dystonie-Gesellschaft SDG

auch eine Stimulation Uber Magnet-
spulen, die Uber den Kopf gehalten
werden. Diese Therapie ist in der Psy-
chiatrie bereits etabliert. Spannend
findet Taheri auch eine Studie zu ei-
ner kombinierten Therapie bei foka-
len Dystonien (Transkranielle Mag-
netstimulation zusammen mit Botuli-
numtoxin-Therapie).

Zusammenfassung

e Botulinumtoxin ist Therapie der
ersten Wahl bei fokalen Dysto-
nien

e Wirksamkeit und Sicherheit in
zahlreichen Studien belegt

e Botulinumtoxin wird die Grunder-
krankung nicht heilen, kann aber
helfen die Symptome zu kontrol-
lieren

e Wirkung hdangt entscheidend
von Wahl der Muskeln und Dosis
ab

e Behandlung nur beim Spezialis-
ten, EMG/Ultraschall-Kontrolle
hilfreich

e Risiko der Antigenitat bei Wirkver-
lust beachten

e Therapierefraktdre (mit Ublichen
Mitteln nicht therapierbare) Pati-
enten ggf. in operative Zentren
zuweisen (Tiefe Hirnstimulation
THS oder englisch DBS)
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Dystonia Europe Meeting in Timisoara RO

31. Mai -1. Juni 2024
(aufgezeichnet von Claudia Schmid)

Die Kontakte mit den anderen nati-
onalen Organisationen waren wie
immer bereichernd und neben be-
kannten Gesichtern lernte ich auch
ein paar neue kennen. Am Rande
der Tagung und wdhrend sozialen
Aktivitdten fand viel Austausch staftt.

Leider waren von den 22 Mitglieder-
Organisationen weniger als die
Halfte anwesend. Edwige Ponseel,
die Prasidentin, konnte wegen Oh-
renproblemen nicht kommen. Ein
Hindernis mag fUr viele auch die
komplizierte Reise gewesen sein, da
die meisten Delegierten in MUnchen
umsteigen mussten. Ich erwischte
meinen Weiterflug nur knapp und

weil ich durch den Flughafen rannte.

Viele von uns erlebten Ahnliches
und auch Koffer blieben auf der
Strecke. Ich war jedenfalls froh, ei-
nen Tag frUher angereist zu sein und
mich erst wieder etwas von der
Reise erholen zu kdnnen.

Timisoara selbst ist die Reise wert,
eine wunderschéne Stadt, familicr,
aber auch cool und jung. Ich habe
mich auch allein sicher gefuhlt. Aber
glGcklicherweise war Ulrike Halsch,
Vorsitzende von Dystonie-und-Du
aus Deutschland, auch schon da
und so erkundeten wir Timisoara am
ndchsten Tag zu zweit. Die Stadt mu-
tete sehr sudlich an, das Leben
spielte sich auf den vielen Platzen,
Parks und am Flussufer ab und wir
genossen das reichliche Essen in
den Restaurants (drinnen und
draussen). Historisch hat Timisoara
oder Temeswar, wie es in der Habs-
burger-Monarchie hiess, viel zu bie-
ten, wunderschéne Architektur von
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Barock bis Jugendstil, aber auch
Gebdude oder Statuen mit Ein-
schusslochern von 1989, als die ru-
manische Revolution hier inren Aus-
gang nahm. Uber 1100 Personen
wurden damals auf der Strasse er-
schossen, viele verletzt. Leider wa-
ren denn auch mit dem Tod
Ceaucescus der Kommunismus und
die UnterdrUckung der Bevdlkerung
nicht zu Ende. Eine Aufarbeitung der
Geschichte fand offenbar auch nur
sehr zdgerlich und spdt statt. Aber
von diesen Schattenseiten und an-
deren dunklen Momenten der ru-
manischen Geschichte war wenig
sichtbar.

Ein Vortrag von Professor Dr. Mihaela
Simu mit dem Titel «Dystonia treat-
ment — where are we nowy zeigte
eindrUcklich, wie privilegiert wir im
Westen sind. Kein EU-Land wendet
weniger Mittel fUr die Gesundheits-
versorgung auf. Der Gesundheitsbe-
reich ist ausserdem besonders stark
von der grossen Abwanderung von
Fachkraften betroffen. Denn die
medizinische Ausbildung ist gut, ne-
ben Englisch sprechen viele Ruma-
nen auch Deutsch und folglich fin-
den Fachkrafte im Westen leicht
eine Stelle. Entsprechend betreffen
die Anliegen von Prof. Simu vor al-
lem eine Vermehrung der ausgebil-
deten Neurologen (mit Zerfifizie-
rung), mehr behandelnde Zentren
im ganzen Land (und deren Vernet-
zung), qualifizierte Rehabilitations-
Zentren usw.

Dr. Oleks Gorbenko (lpsen) berich-
tete Uber ein Projekt, das auf einer
Zusammenarbeit  von  Dystonia
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Europe mit der Industrie (lpsen) be-
ruht. Im Mittelpunkt steht die Patient
Journey - die Reise eines Patien-
ten/einer Patientin  mit zervikaler
Dystonie. Sie zeigt den Weg des Pa-
tienten durch das Gesundheitssys-
tem und sein Erleben auf diesem
Weg. Eine Patient Journey kann
wichtige Erkenntnisse fUr Leistungser-

bringer im Gesundheitswesen liefern.

In Kopenhagen 2022 entstanden in
diesem Zusammenhang kurze Vi-
deos, in denen sich Betroffene vor-
stellen und erzdhlen wie lange es bis
zur Diagnose daverte: « am.. it
took..»n. Hintergrund der Aufzeich-
nung war, dass die Diagnose der
Krankheit immer noch ein Thema ist!
Es ging darum Bewusstsein dafur zu
schaffen, dass es manchmal meh-
rere Monate/Jahre dauern kann.

Die erste Karte mit den Erfahrungen
von Patienten mit zervikaler Dystonie
wurde im Februar 2022 in der von Ex-
perten Uberpruften Zeitschrift Or-
phanet Journal of Rare Disease ver-
offentlicht.

Die Entwicklung war eine Zusam-
menarbeit zwischen Dystonia Eu-
rope und Ipsen und wurde durch
eine Untersuchung von Menschen
mit zervikaler Dystonie in Grossbri-
tannien, Italien und Frankreich un-
termauert, um die wechselnden
emotionalen und medizinischen Er-
fahrungen in den verschiedenen
Stadien dieser Erkrankung zu be-
leuchten.

Es zeigte sich, dass das Leben mit
dieser neurologischen Bewegungs-
stérung oft mit zahlreichen Hinder-
nissen fur den Zugang zu einer ganz-

heitlichen Versorgung verbunden ist,

von der Vordiagnose bis zur langfris-
tigen Behandlung. Die Ergebnisse
belegten, dass die Patienten an bis
zu 10 verschiedene Spezialisten
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Uberwiesen wurden und mehr als
die Halfte (53,3 %) = 1 Fehldiagnose
erhalten hatten.

Selbst wenn eine Diagnose und ein
Behandlungsplan vorliegen, berich-
ten Menschen mit zervikaler Dysto-
nie von einer "Achterbahn" - zu-
ndchst Erleichterung durch die Be-
handlung, dann gegen Ende eines
Behandlungszyklus die RUckkehr der
Symptome und die damit verbun-
denen Auswirkungen auf das tagli-
che Leben. Die Notwendigkeit, dass
Lentren fUr Bewegungsstorungen
Verbindungen zu  verwandten
Diensten aufbauen und verstarken,
um einen multidisziplindren Behand-
lungsplan fUr zervikale Dystonie zu
ermoglichen, wurde ebenfalls deut-
lich, da die Untersuchung ergab,
dass die Patienten hdufig auf sich al-
lein gestellt sind bei der Suche nach
ergdnzenden Diensten wie Physio-
therapie und psychosoziale Unter-
stUtzung.

Die Auswirkungen der zervikalen
Dystonie, der hdaufigsten Form der
Dystonie bei Erwachsenen, wurden
bisher weithin unterschatzt, und die
neue Karte der Patientenerfahrun-
gen unterstreicht, dass durch Anho-
ren der Betroffenen LUcken in der
Leistfungserbringung in den Augen
der Patienten identifiziert werden
kénnen. Das Projekt soll ausgeweitet
werden, auch auf einzelne Lander.

Wegen fehlender Sponsoren muss
Dystonia Europe sparen und wird die
ndchste Generalversammlung und
Tagung  wahrscheinlich online
durchfUhren. Das ndchste personli-
che Treffen findet demzufolge erst in
zwei Jahren in Lund, Schweden,
statt. Das ist schade, sind doch ge-
rade fUr uns solche persdnlichen
Treffen wichtig.
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Spasme hémi-facial - Pr Brigitte Girard

Apres le succes de son livre *Mots pour Maux” sur le blépharospasme, le Pr
Brigitte Girard, ophtalmologue Paris, annonce I'édition de son nouveau livre sur

le spasme hémi-facial.

Merci pour ce travail. Souhaitons que
cet ouvrage permettra de mieux faire
connaitre cette pathologie rare et
handicapante, au public et au corps
médical.

Résumé :

Accessible a tous, ce livre explore les
différentes facettes du spasme hémi-
facial, de son diagnostic a son traite-
ment. Ce livre rapporte des témoi-
gnhages de patients, ce qui permet de
mieux comprendre le handicap dont
ils souffrent, handicap social, profes-
sionnel et personnel.

Le spasme hémi-facial reste encore
trop méconnu et insuffisamment pris
en compte sur le plan de la thérapeu-
tique. Les patients reconnaitront leur
parcours, ballottés entre les diffé-
rentes spécialités médicales,...

Spasme hémi-facial

Anatomie
Pathologie

Diagnostic
Etiologies
Traitements

' Docteur Brigitte Girard

Commande sur le site Bookelis (20€) : https://www.bookelis.com/sante-et-bien-

etre/60938-Spasme-hemi-facial.html
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