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VORWORT

Liebe Mitglieder und Interessierte der Dystonie
Selbsthilfegruppen
Karlsruhe, Mainz und Rhein/Neckar.

Wir mochten Sie mit dieser Broschiire Gber Aktivita-
ten im Bereich Dystonie im Stidwesten informieren.
Wir werden eine Rubrik ,Soziales” in die Broschire
integrieren, flr die meine liebe Frau Evelyn zustdndig
ist.

AuBerdem wollen wir einen bunten Mix aus Wissens-
wertem und Unterhaltsamem bieten. So ist zum Bei-
spiel geplant, auf der vorletzten Seite der Broschiire
immer eine Deutschlandkarte mit jeweils unterschied-
lichen Informationen zu zeigen. In dieser Ausgabe
sehen Sie Temperatur-Rekorde in verschiedenen Ge-
genden des Landes.

Wir méchten Sie gerne dazu einladen, uns mit Ideen
und Berichten flr die ndchsten Ausgaben zu unter-
stiitzen. Sie kénnen lhrer Fantasie freien Lauf lassen.
Zogern Sie nicht, uns lhre personliche Geschichte,
Erlebnisse aus Ihren Urlauben (gerne mit Fotos) oder
interessanten Dingen, die Sie zum Beispiel in der Zei-
tung gelesen haben, zu schicken.

Diese Broschire ist unabhangig von den bekannten
Dystonie Selbsthilfeorganisationen und soll es blei-
ben.

Wir hoffen, Sie bei einem unserer nachsten Treffen
begriiBen zu dirfen. Aufgrund der mehr als beschei-
denen Situation missen wir dringend um lhre recht-
zeitige Anmeldung bitten.

Jetzt noch Gedanken zur Krise der St. Johannes Kir-
chengemeinde in Appen / Schleswig-Holstein, die mir
gut gefallen:

Ich muss sagen, dass ich diese Zeit als sehr angenehm
empfinde. Die Welt um mich herum scheint zu ent-
schleunigen. Alle schalten einen Gang runter und
scheinen mehr Ruhe in sich zu haben. Es geht ja eh
nichts zurzeit. Keiner hat Zeitdruck.

Ich wiinsche mir fiir die Zeit nach der Krise, dass die
Menschen gelernt haben, dass der Job nicht alles im
Leben ist. Und ich hoffe, dass die Menschheit die Welt
um sich herum bewusster und riicksichtsvoller behan-
delt.

Nun, man muss diese Zeit jetzt nicht unbedingt als
,sehr angenehm” empfinden, die weiteren Ausfiih-
rungen aber allemal als lesenswert.

In diesem Sinne: Machen Sie das Beste aus der Situati-
on.

Liebe GriiRe
Ihre Gruppenleitung
Evelyn und Volker Kreiss

Auf den Falkland Islands
Foto: Gisela Glintner

Wenn die Menschen nur iiber das sprichen,
was sie begreifen, dann wiirde es sehr still
auf der Welt sein.

Albert Einstein (1879—1955)
deutscher Physiker



SOZIALES

Grundrente wird frihestens ab Juli ausbezahlt

Ab 01.01.2021 wird in Deutschland die Grundrente
eingefiihrt. Bis allerdings die Deutsche Rentenversi-
cherung (DRV)die Anspriiche von rund 21 Millionen
Rentnern und Neurentner Uberprift und die neunen
Rentenbescheide erstellt hat, werden viele Monate
ins Land gehen. Die DRV ist sich jedoch sicher, dass
durch die bereits intensiven getroffenen Vorbereitun-
gen, die ersten neuen Rente einschlieBlich Nachzah-
lung im Juli ausbezahlt werden kénnen.

Als erstes werden allerdings die Neurentner in den
Genuss der neuen Berechnungen kommen.
Durchschnittlich werden es € 75,-- brutto im Monat
sein, je nach Fall von wenigen Cent bis zum Héchstbe-
trag von € 420,--.

Bis Ende 2022 sollen alle entsprechenden Renten neu
berechnet sein.

Gesamtsozialversicherungsbeitrag 2021

18,6 Prozent fiir die gesetzliche Rentenversicherung
2.40 Prozent fur Arbeitslosenversicherung

3,04 Prozent fur die gesetzliche Pflegeversicherung
14,60 Prozent fir die gesetzliche Krankenversicherung
1,30 Prozent durchschnittlicher Zusatzbeitrag in der
gesetzlichen Krankenversicherung

Somit liegt die Prozentmarke knapp unter 40 Prozent,
namlich bei 39,95 Prozent

Rente flieRt nicht automatisch

Wer sich dem Ende seines Berufslebens ndhert, muss
daran denken, die Altersrente rechtzeitig zu beantra-
gen. Denn die Zahlung erfolgt nicht automatisch. Da-
mit die Altersrente plnktlich Gberwiesen wird, sollte
sie drei Monate vor dem gewlinschten Rentenbeginn
beantragt werden, rat die Deutsche Rentenversiche-
rung Bund.

Der zustandige Rentenversicherungstrager informiert
Versicherte, die von sich aus noch keinen Rentenan-
trag gestellt haben, spatestens einen Monat, bevor
sie die reguldre Altersgrenze erreichen, (iber die Mog-
lichkeit einer Antragstellung. Voraussetzung ist, dass
sie die Mindestversicherungszeit von funf Jahren er-
fillt haben. Die reguldre Altersgrenze liegt flir den
Jahrgang 1955 bei 65 Jahren und 9 Monaten, fir Jin-

gere bei bis zu 67 Jahren.

Hilfe beim Ausfiillen der Formulare gibt es bei Aus-
kunfts- und Beratungsstellen der Rentenversicherung,
bei den ehrenamtlichen Versichertenberatern und
den Versichertenaltesten der Rentenversicherung.
Wer eine Signaturkarte oder einen Personalausweis
mit elektronischem Identitdtsnachweis besitzt, kann
den Rentenantrag auch komplett online stellen.

BNN 02.05.2020

Befristete Rente l&sst Arbeitsverhéltnis ruhen

Beschaftigte des 6ffentlichen Dienstes miissen bei
einer befristeten Rente wegen teilweiser Erwerbsmin-
derung innerhalb von 2 Wochen nach Erhalt des Ren-
tenbescheids bei ihrem Arbeitgeber einen Antrag auf
teilweiser Weiterbeschaftigung stellen. Nur aus drin-
genden betrieblichen Griinden kann der Arbeitgeber
den Antrag ablehnen. Stellt der Arbeitnehmer diesen
Antrag nicht in dieser Zweiwochenfrist, ruht das Ar-
beitsverhiltnis, d.h. das Arbeitsverhaltnis ruht ganz
bis zum Ende der befristeten teilweisen Erwerbsmin-
derungsrente.

Wiedereingliederung in das Arbeitsleben

Eine besondere Bedeutung kommt der stufenweisen
Wiedereingliederung in das Arbeitsleben zu: das soge-
nannte Hamburger Modell. Bei langerer Arbeitsunfa-
higkeit hat der Arbeitnehmer die Mdoglichkeit einer
stufenweisen Wiedereingliederung in das Arbeitsle-
ben. Dabei ist zu berlicksichtigen, dass der Arbeitneh-
mer, bei Wiedereingliederung bei einer Arbeitszeit
von 2-8 Stunden nach wie vor als arbeitsunfahig gilt
und weiterhin Krankengeld bezieht.

Wahrend der stufenweisen Wiedereingliederung
muss der Versicherte regelmaRig vom behandelnden
Arzt auf gesundheitliche Auswirkungen untersucht
werden. Stellt sich heraus, dass fur den Versicherten
nachteilige Folgen entstehen, kann die Wiedereinglie-
derung ganz oder teilweise eingestellt werden.

Berichte zusammengestellt und
bearbeitet von Evelyn Kreiss



Wenn der letzte Wille fehlt

BGH fallt Urteil zu lebenserhaltenden
MaRnahmen: Arzte miissen kein Schmer-
zensgeld zahlen

Ein dementer Mann liegt die letzten Jahre im Bett
im Pflegeheim, unfdhig, sich zu bewegen oder zu
kommunizieren. Nur eine Magensonde halt ihn
noch am Leben. Sein Sohn meint: Der behandelnde
Hausarzt hat ihn sinnlos leiden lassen — und bringt
den Fall vor die hochsten Zivilrichter in Karlsruhe.
Das Urteil des Bundesgerichtshofs (BGH) fallt je-
doch anders aus als von ihm erhofft: Er entscheidet,
dass Arzte kein Schmerzensgeld zahlen miissen,
wenn sie den Tod eines Patienten durch lebenser-
haltende MaBnahmen hinauszoégern und damit des-
sen Leiden kiinstlich verldngern. Generell verbiete
es sich, ein Weiterleben als Schaden anzusehen.
,Das Urteil Gber den Wert eines Lebens steht kei-
nem Dritten zu“, sagte die vorsitzende Richterin
Vera von Pentz. Die Klage des Sohnes auf Schmer-
zensgeld und materiellen Schadenersatz wiesen die
Richter ab.

Der Patient, der Ende 2011 nach mehreren Be-
schwerden wie Druckgeschwiiren, Lungenentziin-
dung und der Entziindung der Gallenblase mit 82
Jahren starb, hatte keine Patientenverfiigung hin-
terlassen. Somit war unklar, ob er die kiinstliche
Erndhrung durch eine Magensonde gewollt hatte
oder nicht. Auch eine Vorsorgevollmacht, die be-
stimmt, wer im Falle von Unzurechnungsfahigkeit
flr ihn entscheiden sollte, lag nicht vor. Somit
musste das Gericht einen Betreuer benennen, der
den Patienten vertritt. Gewodhnlich fallt die Ent-
scheidung auf einen nahen Angehdorigen. Da der
Sohn des Mannes aber in den USA lebt, wurde ein
Rechtsanwalt aus Miinchen als Betreuer bestimmt.
Der Vorwurf des Sohnes und alleinigen Erben des
Mannes: Der Arzt habe einen Behandlungsfehler
begangen. Die kiinstliche Erndhrung seines Vaters
habe spatestens seit Anfang 2010 nur noch zu einer
sinnlosen Verlangerung des krankheitsbedingten
Leidens des Patienten geflihrt. Der Beklagte sei des-
halb verpflichtet gewesen, in Absprache mit dem
rechtlichen Betreuer das Therapieziel dahingehend
zu dndern, dass das Sterben des Patienten durch
Beendigung der lebensverlangernden MalRnahmen
zugelassen werde. Der Sohn macht aus dem ererb-
ten Recht seines Vaters einen Anspruch auf
Schmerzensgeld von 100 000 Euro geltend, fir Be

handlungs- und Pflegeaufwendungen verlangt er
die Erstattung von 52 000 Euro.

Die BGH-Entscheidung bezeichnet der Rechtsanwalt
des Sohnes, Wolfgang Putz, als ,Skandalurteil zu-
gunsten der , Lebenserhaltung um jeden Preis“ und
eines ,Diktats des Machbaren”. Er wolle das schrift-
liche Urteil abwarten, um dann eventuell eine Be-
schwerde vor dem Bundesverfassungsgericht in
Erwagung zu ziehen. Denn die Magensonde kdnne
als Kérperverletzung betrachtet werden — und da-
mit als VerstoR gegen das Grundgesetz, in dem das
Recht jedes Menschen auf kérperliche Unversehrt-
heit verankert ist. Putz wirft dem Betreuer des Pati-
enten auch vor, dem Arzt und dem Sohn den Kon-
takt zueinander verboten zu haben. Letzterer habe
auch keinen Einblick in die drztliche Dokumentation
gehabt, konnte also nicht genau wissen, wie es sei-
nem Vater ergeht.

Diese Vorwiirfe weist der Vertreter des Arztes, der
BGH-Rechtsanwalt Siegfried Mennemeyer, zurick.
Der Sohn habe sich sehr wohl kiimmern kénnen,
dies aber nicht getan. Die Magensonde, sie seinen
Vater an Leben hielt, sei mit ,hinreichender medizi-
nischer Indikation” gelegt worden. Er begriiRe das
Urteil des BGH, so Mennemeyer. Das menschliche
Leben sei ein ,,hochstrangiges Rechtsgut”. Das Ur-
teil Gber seinen Wert stehe keinem Dritten zu. Des-
halb verbiete es sich, das Leben — auch ein leidens-
behaftetes Weiterleben — als Schaden anzusehen.
Aus Sicht der Deutschen Stiftung Patientenschutz
zeigt das BGH-Urteil, wie dringend notwendig es ist,
seinen Willen friihzeitig in einer Patientenverfiigung
festzuhalten. Denn allein der Betroffene kénne ent-
scheiden, was ,lebenswert und lebensunwert” fir
ihn ist. Damit der Wille des Patienten ,,eindeutig”
erkennbar ist, seien in der Verfligung allerdings
,klare Formulierungen” notwendig, erklart der Vor-
sitzende der Stiftung, Eugen Brysch.

Von Anja Semmelroch
und Julia Trauden

BNN vom 03. April 2019



Gruppentreffen am 09. Januar 2021 der SHG Karlsruhe

Zum ersten Treffen in diesem Jahr hatten wir, zusam-
men mit der SHG Restless Legs Syndrom (RLS) in den
Spiegelsaal des Karlsruher Schlosshotels geladen. Die
geforderten Abstandsregelungen konnten aufgrund
der GréRe des Raumes mit 99 m? locker eigehalten
werden. Von den zunadchst erwartenden 25 Anmel-
dungen hatten sich doch insgesamt 6 Personen abge-
meldet. Drei ,,Neue” waren dabei: Ein Betroffener mit
Ehefrau und Baby von 7 Monaten.

Wir hatten zunéachst eine Vorstellungsrunde gemacht
und als diese kurz vor dem Ende war, ist Dr. Donatus
Cyron dazugestossen. Die Teilnehmer hatten natirlich
wieder viele Fragen an Dr. Cyron, besonders die
,Neuen”.

Es war ein guter Mix, mal zwei neurologische Erkran-
kungen bei einem Gruppentreffen unter einen Hut zu
bekommen.

Bei leckerem Kaffee und Kuchen kamen viele Gespra-
che unter den verschiedenen Krankheitsbildern zu-
stande.

Zum Schluss wurde noch ein Vortrag liber die Neue-
rungen 2021 im Bereich Sozialem gehalten.
Angefangen bei den neuen Bemessungsgrenzen bis
hin zu den neuen Reiserlicktrittsversicherungen in
Bezug auf die Erkrankung Covid 19 und den dazuge-
hoérenden Ricktrittsmerkmalen, z. B. Reiserlicktritt bei
Quarantane des Versicherungsnehmers. Diesen Ein-
schluss bieten momentan nur 2 Versicherungen auf
dem deutschen Markt an.

Alls in allem war es wieder mal ein gelungenes Treffen
und wir freuen uns schon auf die Veranstaltung am
17. April, die hoffentlich wie geplant stattfinden kann.
Anmeldungen liegen bisher so viele vor, dass wir seit-
dem o. g. Gruppentreffen restlos ausgebucht sind.

Evelyn Kreiss

SCHLOSSHOTEL U Paritdtische Sozialdienste

KARLSRUHE



Die Solidaritdt nimmt ab in der Gesellschaft. Alles was wir tun, wird in Geld
aufgewogen. Dabei geht das Menschliche verloren.
Katarina Barley (* 19. November 1968 in Ko6In) deutsch-britische Juristin

und Politikerin

Gruppentreffen am 06. Marz 2021 der SHG Mainz

Am 6. Marz 2021 traf sich die Mainzer Gruppe bei
herrlichstem Wetter zum ersten Mal in diesem Jahr
im Hotel Caravelle in Bad Kreuznach. Das Hotel Ca-
ravelle liegt direkt im Kurviertel an der Roseninsel,
direkt am Naheufer in Bad Kreuznach. Es besticht
durch eine traumhafte Kulisse. Dieses Hotel hat
Familie Mohr ausfindig gemacht.

Dem Coronavirus zum Trotz haben wir uns in einem
106 m? groRen Raum getroffen, wo wir die gefor-
derten notigen Abstdande einhalten konnten. Das
Treffen wurde allerdings durch ein Hindernis so
schwer gemacht, dass es beinahe zwei Wochen
vorher hatte abgesagt werden missen. Es musste
eine Genehmigung des Landesministeriums Rhein-
land-Pfalz vorgelegt werden. Gott sei Dank haben
die blrokratischen Mihlen in diesem Fall sehr
schnell gearbeitet. Innerhalb von 2 Tagen hatte
meine Frau Evelyn die Genehmigung vom Ministeri-
um erhalten, an das Hotel weitergeleitet, und so
konnten wir uns dann treffen.

Wir konnten zwei neue Gesichter begriRen, die
extra aus Berlin angereist waren. Die beiden mdch-
ten im Oktober nach Mainz ziehen und kniipfen im
Vorfeld schon mal die ,, Dystonie-Kontakte”. Franz
Kréamer, der die Gruppe vor Ort tatkraftig unter-
stiitzt, konnte natirlich hier gute Arztekontakte
und Botulinumtoxinambulanzen nennen.

Bei einem guten Stiick Kuchen und einer Tasse
Kaffee hat Evelyn Kreiss einen kleinen Sozialvortrag
gehalten und hat Gber die Neuerungen 2021 im
sozialen Bereich berichtet.

AnschlieRend wurde noch dariiber diskutiert, wie es
mit der Mainzer Gruppe weitergehen sollte. Meine
Frau und ich haben signalisiert, dass wir durch die
Aufgabe der Vorstandsposten in der Selbsthilfeor-
ganisation und die Abgabe der Vereinszeitung und
Homepage nun doch mehr Luft haben und die
Gruppe gerne weitermachen wiirden. Dies wurde
von den Teilnehmern einstimmig angenommen.
Alles in Allem war es ein gelungener Nachmittag
und der nachste Termin wurde gleich festgelegt:
Am 14. August 2021 treffen wir uns um 14.30 am

gleichen Ort. Zu diesem Treffen werden wir Frau
Rechtsanwaltin Schmidt aus Bad Kreuznach (Kanzlei
Rechtsanwalte Zickmann & KeRler) einladen.

Folgende Themen sind avisiert:
Patientenverfigung
Vertretungsvollmacht
Vorsorgevollmacht

Weitere rechtliche Fragen

Bis dahin alles Gute und bleiben Sie gesund.

Volker Kreiss

Was nutzt ein hoher 1Q, wenn man ein emotionaler
Trottel ist?

Daniel Goleman (*1946)

amerikanischer Wissenschaftsjournalist



Veranstaltung ,,Rund um unsere Erkrankung” am 17. April 2021
der SHG Karlsruhe

SCHLOSSHOTEL
KARLSRUHE

Karlsruhe hat einiges zu bieten: Deutschlands
hochste Gerichte, der Firmensitz von web.de und
der Sitz des Karlsruher Institut fiir Technologie (KIT).
Einzigartig in Deutschland ist Karlsruhe als Unesco
City of Media Arts.

Auch das einzigartige ZKM (Zentrum fir Kunst und
Medien) ist in Karlsruhe angesiedelt.

1984 Jahren erreichte die erste E-Mail Deutschland.
Sie landete an der damaligen Universitat Karlsruhe
(TH), dem heutigen KIT. Es war die erste Verbin-
dung liber das Internet zwischen dem amerikani-
schen Netzwerk CSNET (Computer Science Net) und
dem neuen Karlsruher CSNET-Server.

Zwar wurden in Deutschland bereits vor dem Au-
gust 1984 E-Mails versendet und empfangen. Doch
bei der Karlsruher Nachricht handelt es sich jedoch
um die Erste, die an einen eigenstandigen deutsch-
landweit verfiigbaren E-Mail-Server lber das Inter-
net ging. Zuvor mussten sich die Nutzer telefonisch
in amerikanische Computer einwahlen.

Im Schlosshotel am Bahnhofplatz fanden zwischen
den Jahren 1958 und 1965 des vergangenen Jahr-
hunderts die Bambi-Verleihungen statt (das Bambi
ist eine Erfindung der Karlsruher Majolika). Auch
Gina Lollobrigida, Sophia Loren oder Rock Hudson
wurden hier schon verkdstigt als sie zu den Bambi-
Verleihung hier logierten.

Und eben hier fand am 17. April dieses Jahres die
Patientenveranstaltung ,,Rund um unsere Krank-
heit” der Dystonie Selbsthilfegruppe statt. Selbst-
verstandlich unter strengsten HygienemaRBnahmen.
Die Teilnehmer, Arzte und Gaste mussten einen
frischen negativen Corona Test vorlegen, um Eintritt
zu bekommen.

Doch nun zu den Berichten. Viel SpaR beim Lesen.

Evelyn Kreiss

Nach dem GrufRwort von Frau Birgermeisterin
Bettina Lisbach horten die Teilnehmer den ersten
Fachvortrag. Herr Dr. med. Axel Bértlein von der
Neurologischen Klinik des Klinikums Stuttgart
sprach zum Thema ,Neurologische Therapie der
Dystonie — Tiefe Hirnstimulation”.

Als Einstieg in das Thema zeigte und erlduterte Herr
Dr. Bortlein Bilder von Patienten, die unter ver-
schiedenen Auspragungsformen der Dystonie litten.
So konnten auch Betroffene, die zum ersten Mal an
einer solchen Veranstaltung teilnahmen, einen Ein-
druck vom Wesen der Krankheit erhalten. Sodann
ging der Referent detaillierter auf die Klassifikation
der Dystonien ein. Er erlduterte eine seit 2013 ver-
wendete Darstellung in Diagrammform. Auf der
Achse 1 werden klinische Charakteristika, wie das
Erkrankungsalter und die ortliche Verteilung der
Beschwerden, dargestellt, auf der Achse 2 werden
die Ursachen fur die Erkrankung berticksichtigt. Auf
diese Weise ergibt sich ein sehr differenziertes Bild
Uber die jeweilige Art der Dystonie und die mogli-
chen und angeratenen Behandlungsformen.

Nun erlduterte der Vortragende die Behandlungs-
moglichkeiten der Dystonie. Die Behandlung ist
liberwiegend auf die Reduzierung der Symptome
sowie die Normalisierung der Haltung und des Be-
wegungsablaufs gerichtet. Ziel ist die Verbesserung
der Lebensqualitdt des Betroffenen. Bei liberwie-
gend fokalen Dystonien ist die Injektion von Botuli-
numtoxin die Methode der Wahl; wenn mehrere
Korperregionen betroffen sind, treten Medikamen-
te und/oder chirurgische Verfahren in den Vorder-
grund.

Am Beginn der Behandlung stehen die Anamnese,
die Organische Diagnostik mit Labor und gegebe-
nenfalls bildgebenden Verfahren sowie eventuell
eine genetische Diagnostik. Die Behandlungsméog-
lichkeiten umfassen die Therapie mit Medikamen-
ten, den Einsatz von Botulinumtoxin oder einen
Therapieversuch mit L-Dopa. Unter bestimmten
Voraussetzungen kann die Indikation flr die Tiefe
Hirnstimulation (THS) gestellt werden.



Herr Dr. Bortlein stellte sehr anschaulich dar, wann
die THS angezeigt und zugelassen ist.

Die Zuhérer erfuhren, wo und wie die Elektroden
im Gehirn platziert werden.

Der Referent erklarte, was nach erfolgter Implanta-
tion der Elektroden beim Einschalten des Stroms
geschieht. Es gibt Effekte, die gleich eintreten, und
Effekte, die sich erst nach langerer Zeit einstellen.
Es ist deshalb nicht ungewdhnlich, dass die Stimula-
tionsparameter im Zuge der Nachsorge durch den
Neurologen mehrfach nachjustiert werden miissen.
Bei der Auswahl der Klinik sollte der Betroffene
darauf achten, dass auch die Nachsorge durch ei-
nen erfahrenen Behandler erfolgt.

Herr Dr. Bortlein berichtete von der interdisziplina-
ren THS-Konferenz in seiner Klinik, an der der Neu-
rologe, Neurochirurg, Neuropsychologe, Therapeu-
ten sowie der Patient und seine Angehdorigen teil-
nehmen und gemeinsam die Entscheidung fir die
Tiefe Hirnstimulation treffen und realistische Erwar-
tungen besprechen.

Die Teilnehmer verfolgten den Vortrag sehr auf-
merksam und honorierten die Ausfiihrungen mit
herzlichem Beifall. Das groRe Interesse am Thema
zeigte sich auch in der anschlieRenden regen Dis-

kussion.

Evelyn und Volker Kreiss
bedanken sich bei

Dr. med. Bortlein fir sei-
nen Vortrag

Der anschlieBende Vortrag von Herrn Prof. Dr.med.
Guido Nikkhah, Neurochirurgischen Klinik des Klini-
kums Stuttgart, befasste sich mit der Tiefen Hirnsti-
mulation aus Sicht des Neurochirurgen.

Er gab zunachst einen interessanten historischen
Abriss Uber die Entwicklung stereotaktischer Ver-
fahren als Voraussetzung fiir zielgenaue Eingriffe im
Gehirn. 1947 wurde erstmals ein stereotaktischer
Apparat am menschlichen Gehirn eingesetzt. Die
Entwicklung vollzog sich weiter Gber dulRere Elekt-
roden zur elektrischen Beeinflussung des Gehirns,
implantierbare Systeme, wiederaufladbare Systeme
bis hin zu segmentierten Elektroden, die ein sehr
breites Spektrum an Einstellungen ermdoglichen.
Das alles wurde mit eindrucksvollen Bildern veran-
schaulicht. Herr Prof. Nikkhah wies darauf hin, dass
die Tiefe Hirnstimulation nicht nur zur Behandlung
von Dystonien, sondern auch fiir die Behandlung
anderer Erkrankungen zugelassen ist. Die Zielpunk-

te der Elektroden im Gehirn unterscheiden sich bei
den verschiedenen Erkrankungen.
Nun stellte der Redner die heute verfligbaren Syste-
me fir die THS kurz vor und betonte, dass alle Sys-
teme prinzipiell die gleiche Funktionsweise haben
und ihre Aufgabe erfiillen. Die konkrete Auswahl
des Systems muss dem Behandler tberlassen blei-
ben und hangt von vielen individuellen Faktoren
des Patienten ab.
Die Tiefe Hirnstimulation ist seit 20 Jahren ein fest
etabliertes Behandlungsverfahren. Bundesweit gibt
es 40 Zentren mit jahrlich insgesamt circa 800 Im-
plantationen. Der Redner empfahl, ein Zentrum
auszuwahlen, in dem die Vor- und Nachsorge kom-
plex vertreten sind. An dieser Stelle gab Herr Volker
Kreiss den Hinweis, dass die Selbsthilfeorganisation
,Dystonie-und-Du” Informationen zu Behandlungs-
zentren bereithalt. Herr Prof. Nikkhah stellte noch
einmal ausfiihrlich die THS-Sprechstunde und THS-
Konferenz an seiner Klinik vor. Die prachirurgische
Diagnostik miindet in einem ausfiihrlichen Aufkla-
rungsgesprach des Neurologen und des Neurochi-
rurgen mit dem Patienten.
Im weiteren Vortrag vermittelte der Redner den
Zuhorern einen Eindruck von der Gehirnregion, die
das Zielgebiet fir die Platzierung der THS-
Elektroden bei der Dystonie ist. Die verschiedenen
Basalganglien sind fiir unterschiedliche Funktionen
verantwortlich, sie liegen jedoch sehr nahe beiei-
nander. Die Prazision der Elektrode im Zielgebiet
liegt bei einem Millimeter. Herr Prof. Nikkhah zeig-
te ein Video Uber den Tagesablauf im zeitlichen
Umfeld der Operation. Die Operation selbst dauert
circa 2 bis 3 Stunden. Danach ging er ausfihrlich
darauf ein, in welcher zeitlichen Abfolge die Stimu-
lation erfolgt. Er betonte, dass bei Dystonien unter
Umstanden sehr viele Einstellmoglichkeiten getes-
tet werden miissen und dass die Besserung nicht
sofort eintritt. Hierbei ist viel Geduld gefragt.
Herr Prof. Nikkhah zeigte sehr beeindruckende Bil-
der und Videos von Patienten im Zustand vor der
THS und nach der erfolgten Implantation lber ver-
schiedene Zeitraume.
Die Zuhorer bedankten sich flir den lebendigen und
informativen Vortrag mit herzlichem Applaus.
Familie Hentschel

Ein Prasent fur
Prof. Dr. med. Nikkhah




Vortrag von PD Dr. med. Christian Dresel, Oberarzt
der Neurologie in der Uniklinik Mainz:

Welche Ziele und Empfehlungen gibt es fir eine
medikamentdse Therapie bei Dystonien?

Orale Therapien haben ein Schattendasein, viele
Patienten nehmen welche, diese kdnnen aber ein
Botulinumtoxin nicht ersetzen., sondern nur ergan-
zen. Gerade, bevor das Botulinumtoxin seine Wir-
kung verliert, nehme viele Betroffene die Medika-
mente.

Dr. Dresel hat eine Studie vorgestellt, die BTX mit
Anticholinergika, wie z.B. Artane, vergleicht.
Dabei hatten 9% der TN bei BTX einen trockenen
Mund und 25 % bei Artane. Oft werden sie zu ge-
ring dosiert und sie missen langsam hoch dosiert
werden. Effekte stellen sich erst nach einer gewis-
sen Dosis ein und sollten 2-3 Monate getestet wer-
den.

Artane wirkt bei 50% der Betroffenen. Falls es kei-
nen Erfolg gibt, kdnnen Betroffene auch andere
Medikamente ausprobieren, wie z.B.

-Baclofen

-Diazepam

-Clonazepam

-Tavor

-Myobrid

-Rivotril und weitere.

Sollte eines der Medikamente ,,off label” sein, gibt
es die Moglichkeit der Kostenlibernahme durch die
Krankenkassen. Allerdings werden einige Medika-
mente von den Arzten nicht verschrieben, aus Sor-
ge um mogliche Abhangigkeit.

Uber Cannabis gibt es keine Studie, nur Einzelfall
Beobachtungen. Cannabis hat keinen Effekt auf
Dystonie und Parkinson.

Jede Moglichkeit der Behandlung sollte genutzt
werden.

Sinnvoll sind auch

Ergotherapie

Entspannungstechniken und

Atemtherapie

Dr. med. Rittmann, Oberarzt in der Neurologie des
Diakonissenkrankenhauses in Mannheim, hat zu
Beginn seines Vortrags liber die Entdeckung und
Wirkungsweise des Botulismus bzw. des bacillus
botulinus berichtet. Als Medikament wurde es erst-
mals 1980 in Deutschland therapeutisch eingesetzt.
Urspriinglich kam der Wirkstoff aus Armeebestan-
den der USA.
Botulinumtoxin hemmt die Nervenreizweiterleitung
von der Synapse (Nervenendigung) zum Muskelge-
webe. Ausfuhrlich erkldrte Dr. Rittmann den Reiz-
weiterleitungsmechanismus von der Synapse tber
den synapatischen Spalt zur Muskelzelle, der unter
anderem in Acethylcholin und EiweiBbausteine ge-
regelt wird.
Nach 2-3 Monaten einer Botulinumtoxin -
Behandlung lasst die Wirkung nach. Der Muskel
kompensiert den Effekt. Es gibt zwei Medikamen-
tengruppen. BTX A und BTX B.
Das Botulinumtoxin B wird auch als Neuro Bloc be-
zeichnet, aber seltener verabreicht als Botulinumto-
xin A.
Die Dosierung erfolgt in Units und wird in den Mus-
kel gespritzt. Bei Botulinumtoxin ist nur eine lokale
Anwendung moglich. Es hat keine Effekte auf innere
Organe und wird meistens mit Hilfe des EMG ge-
spritzt.
Es macht keinen Sinn die Dosis in den einzelnen
Muskeln immer weiter bzw. héher zu dosieren,
wenn nicht der gewiinschte Effekt erzielt wird.
Aber dann gibt es die Moglichkeit Gber eine Tiefe
Hirnstimulation nachzudenken und sich zu infor-
mieren.
Die Veranstaltung endete um 16:00 Uhr und war
wie immer eine sehr gute Moglichkeit sich zu infor-
mieren und auszutauschen.
Wir danken Evelyn und Volker fiir die groRartige
Organisation und die Auswahl der erstklassigen
Referenten, die uns bei dieser seltenen Erkrankun-
gen begleiten und mal wieder ihr freies Wochenen-
de geopfert haben, um uns zu informieren.
Susanne Krull

Die Gastgeber bedanken
sich bei den Referenten



Vor dem leckeren Mittagessen stellte Herr Dr. med.
Cyron die Rehaklinik Dobel und seine Praxis in Karls-
ruhe vor.

Herr Dr. Cyron ist 3 Tage in der Woche in der Wald-
klinik Dobel, und zweimal in der Woche ist er in
seiner Praxis in der Karlsruher Innenstadt.

Die Rehaklinik Dobel ist fur Dystonie Patienten all-
gemein und die postoperative Einstellung von THS-
Patienten zu empfehlen. Er betonte mehrfach, dass
Dystonie-Patienten, noch mehr als andere Men-
schen, auf eine ausgeglichene Psyche achten soll-
ten.

Dr. Cyron ist einer der wenigen Arzte, der alle 3 auf
dem Markt befindlichen THS-Systeme programmie-
ren kann.

Evelyn Kreiss

Neurochirurgische
Praxis Dr. Cyron

Amalienstr. 93
76137 Karlsruhe.

072117453269

imolation in der Tiefe des Gehirns (THS):

Patienten mit Dystonie

Prof. Dr. med. Guido Nikkhah
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