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Konferencja Europejskiej Sieci Badan nad Dystonig w Mediolanie

Cztonkowie konferencji zebrani przed Szpitalem Humanitas Research w Rozzano koto Mediolanu, gdzie odbyta sie
konferencja ,,Niezaspokojone potrzeby chorych na dystonie”. Czytaj wiecej na stronach 8 i 9.
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Przewodniczaca Dyrektor Wykonawcza

Merete Avery Monika Benson

E-mail: merete.avery@dystonia.europe.org E-mail: monika.benson@dystonia.europe.org
Biuro Dystonia Europe Zdjecia z Rotterdamu:

Square de Meeus 37, 4 pietro Margret Tielemans

B-1000 Bruksela, Belgia E-mail: margrettielemans@me.com
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Skontaktuj sie z nami w sieci

Strona internetowa: www.dystonia-europe.org

Facebook: https://www.facebook.com/dystonia.europe
Youtube: http://www.youtube.com/user/DystoniaEurope
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Zastrzezenie prawne

Opinie wyrazone w Biuletynie Dystonia Europe nie muszg odzwierciedla¢ stanowiska towarzyszenia Dystonia Europe, ani
cztonkow jego wtadz i przekazywane sg wytgcznie w celach informacyjnych. Nie stanowig one oficjalnego poparcia dla
jakiejkolwiek metody leczenia, produktéw, firmy czy organizacji.




LIST PRZEWODNICZACEJ STOWARZYSZENIA

Moi drodzy,

Po dwéch latach pracy jako Sekretarz
Rady Dystonia Europe oraz po otrzy-
maniu nominacji na kolejng kadencje
od Norweskiego Stowarzyszenia Dys-
tonii, powaznie zastanawiatam sie,
kiedy otrzymatam od Rady propozycje
objecia funkcji Przewodniczacej. Jest
to wazna i wymagajaca poswiecenia czasu rola, ale mam
nadzieje, ze wspolnie z resztg Rady oraz naszymi partne-
rami i sponsorami uda nam sie zrobi¢ wiele na rzecz ludzi
chorych na dystonie.

Poprzedni Przewodniczacy, Robert Scholten, zdecydowat
nie ubiega¢ o reelekcje na naszym Zgromadzeniu Ogol-
nym, ktore odbyto sie w tym roku w Rotterdamie. W imie-
niu Rady Stowarzyszenia DE chciatabym podziekowaé mu
za poswiecony czas i wysitek, ktory wtozyt przez ostatnie 2
lata we wspieranie dziatan DE na rzecz poprawy zycia cho-
rych na dystonie.

Skfad rady DE takze czesciowo sie zmienia, ale udato nam
sie zachowad stabilnos¢ oraz doswiadczenie jej cztonkow.
Wiceprzewodniczgca Maja Relja zajmowata sie dystonig
przez catg swojg kariere zawodowg, zaréwno w praktyce
lekarskiej jak i poprzez zaangazowanie w prace z grupami
pacjentéw. Reprezentowata Chorwacje podczas zatozyciel-
skiego spotkania Europejskiej Federacji Dystonii (dzi$ Dys-
tonia Europe) w 1993 roku i jest cztonkinig rady DE od roku
2011. Dyrektor Wykonawcza Monika Benson, zanim objetfa
te funkcje 2 lata temu, przez 6 lat byta Przewodniczacg DE.
Obie pozostajg cztonkiniami Rady oraz posiadajg wysokie
kompetencje i ogromne doswiadczenie, ktdére sg dla nas
nieocenione. Ponadto, jestem niezmiernie wdzieczna kil-
ku nowym osobom, ktére zgodzity sie dotgczy¢é do Rady.
Na cztonka wybrano Sorina lonescu z Rumunii, a Erhard
Matzener ze Szwajcarii zostat mianowany naszym nowym
Skarbnikiem.

Rada Dystonia Europe zrobi wszystko co w jej mocy by kon-
tynuowac wieloletnig prace swoich poprzednikéw, wspie-
ra¢ badania nad skuteczniejszymi metodami leczenia,
a docelowo opracowac terapie umozliwiajgcg petne wyle-
czenie z choroby oraz poprawié jakos¢ zycia ludzi zyjacych
z dystonia.

Od roku 2010 przez 3 lata petnitam funkcje Prezesa Norwe-
skiej Rady Dystonii. Wierze ze cze$¢ doswiadczenia, ktére
zdobytam w tamtej roli pomoze mi w pracy ktora jest przed
nami.

Chciatabym takze podziekowa¢ za wspaniatg prace i osia-
gniecia ludziom, ktérzy zatozyli te organizacje i dopro-
wadzili j3 do aktualnego stanu. DE to organizacja, kto-
ra Scisle wspdtpracuje z wieloma partnerami, lekarzami
oraz organizacjami cztonkowskimi. Chciatabym takze
podziekowa¢ wszystkim bytym cztonkom Rady oraz pre-
zydium. Szczegdlnie chciatabym podziekowac Alistairowi
Newtonowi za jego bezgraniczne oddanie oraz znakomi-
tg prace dla naszej organizacji. Alistair zostat pierwszym
Przewodniczacym podczas zaktadania DE w 1993 roku
(wtedy nazywali$my sie jeszcze EDF - European Dystonia
Federation) oraz niezwykle aktywnie pracowat z nami
przez ponad 20 lat. Przez dtugi okres petnit takze funk-
cje naszego Dyrektora Wykonawczego a od momentu
przejscia na emeryture w 2013 roku wcigz zajmuje sie
sprawami zwigzanymi z dziatalnoscig DE w ramach gran-
tu Europejskiej Sieci Badan nad Dystonig. Wspétpraca ta
dobiega niedtugo konca i w zwigzku z tym w nadchodza-
cych latach zyczymy Alistairowi oraz jego rodzinie dtugie;j,
szczesliwej i bardzo aktywnej emerytury.

JesteSmy bardzo zadowoleni, ze mozemy ogtosi¢ iz ko-
lejne stowarzyszenie zajmujgce sie dystonig, Rodina
spolu z.s z Czech zostato zaakceptowane jako cztonek DE
podczas Zgromadzenia Ogdlnego w Rotterdamie. Pod
naszymi skrzydtami jest teraz zrzeszonych 20 organizacji
cztonkowskich z catej Europy. Dni Dystonii (D-DAYS 2015)
odbyty sie w tym roku w Rotterdamie wraz z obchoda-
mi 30 Rocznicy Istnienia Holenderskiego Stowarzysze-
nia Dystonii i okazaty sie ogromnym sukcesem. D-DAYS
2016 odbedg sie 8 i 9 kwietnia 2016 w Oslo w Norwe-
gii, w hotelu Clarion Royal Christiania. Wspdlnie z Nor-
weskim Zwigzkiem Dystonii pracujemy nad tym by byto
to pamietne wydarzenie, ktdre przyniesie wiele korzysci
pacjentom oraz wzmocni wspoétprace miedzy naszymi
partnerami, sponsorami, organizacjami cztonkowskimi
oraz lekarzami.

Wiele z oséb, ktére poznatam podczas mojej wieloletniej
pracy w Norweskim Stowarzyszeniu Dystonii oraz Dysto-
nia Europe stato sie dla mnie ogromng inspiracjg i gorgco
pragne kontynuowac ich prace na fundamentach ktére
stworzyli, aby stawic czota wyzwaniom, ktére stojg przed
nami.

Zycze Wam wszystkiego dobrego w okresie $wigtecznym
oraz w Nowym Roku 2016.

Merete Avery
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D-DAYS oraz Zgromadzenie Ogolne Dystonia
Europe 2015 w Rotterdamie

22. Doroczna Konferencja Dystonia Europe odbyta sie mie-
dzy 2 i 4 pazdziernika na poktadzie sttaku SS Rotterdam. SS
Rotterdam, znany takze jako ,Wielka Dama” byt wczesniej
statkiem transatlantyckim oraz wycieczkowym a od 2010
roku jest wykorzystywany jako hotel na wodzie w Rotter-
damie. W sobote 2 pazdziernika poza D-DAYS odbyty sie
tam takze obchody 30 Rocznicy Istnienia Holenderskiego
Stowarzyszenia Dystonii. Z okazji Dnia Rodziny na statku
pojawito sie ponad 300 pacjentéw z Holenderskiego Sto-
warzyszenia Dystonii. Mieli szanse skorzysta¢ z licznych
atrakcji oraz wzig¢ udziat w przygotowanych dla nich warsz-
tatach. Podczas konferencji medycznej w ramach D-DAYS
zaprezentowano najwyzszej jakosci prezentacje naukowe
na temat dystonii. Obecni byli przedstawiciele zawodow
medycznych specjalizujgcy sie w dystonii oraz innych zabu-
rzeniach ruchu z catej Europy. W czasie konferencji poru-
szano takie tematy jak fizjoterapia, potencjalne nowe leki
w leczeniu dystonii, rehabilitacja, strategie diagnostyczne,
kompleksowy zespdt bolu regionalnego w kontekscie dys-
tonii, niemotoryczne objawy dystonii, genetyka i wiele in-
nych. Jesli chcieliby Panstwo dowiedzie¢ sie wiecej o tych
kwestiach zapraszamy do odwiedzenia strony internetowej
Dystonia Europe gdzie pod adresem https://dystonia-eu-
rope.org/wp-content/uploads/2014/05/Abstract-Book-
D-DAYS-2015.pdf mozna znalez¢ publikacje z abstraktami
wyktadéw. W czasie konferencji Catherine C S Delnooz
otrzymata nagrode im. Davida Marsdena. Wiece] informa-
cji na ten temat na stronie 7.

Zgromadzenie Ogodlne

Zgromadzenie Ogdlne DE odbyto sie w niedziele 4 pazdzier-
nika. Obecni byli delegaci z 11 organizacji cztonkowskich.
Robert Scholten przywitat wszystkich i ogtosit swojg decy-
zje o nieubieganiu sie o reelekcje. Dalszg czes¢ obrad po-
prowadzita Wiceprzewodniczgca Maja Relja. Podczas zgro-
madzenia odbyta sie prezentacja sprawozdan finansowych,
raportu rocznego, budzetu na rok 2016, dziatar zaplano-
wanych na kolejny rok a takze przeprowadzono wybory.

Po zakonczeniu zgromadzenia odbyly sie sesje poswiecone
»,Najlepszym praktykom”. Cztery ze zrzeszonych organizacji
cztonkowskich przygotowaty nastepujace prezentacje:

Capucine Devred oraz Edwige Ponseei z francuskiego
Amadys przedstawili koncepcje ,zespotu asystentow”. Ich
gtéwnym celem jest motywowanie pacjentdw oraz popra-
wa jakosci informacji i wsparcia dla pacjentéw z dystonia.
Odwiedzaja oni placéwki medyczne, zbierajg informacje

i skupiajg sie na komunikacji. Kazdy uczestniczacy w ak-
cji asystent otrzymuje plecak peten ulotek oraz wszystkie
informacje niezbedne do wspierania pacjentéw. Cztonko-
wie zespotu asystentow komunikujg sie ze sobg w ramach
zamknietej grupy internetowej. Projekt finansowany jest
przez Ipsen.

Susanne Olenius z Fifnskiego Stowarzyszenia Dystonii
przedstawita sposéb w jaki jej organizacja pracowata nad
zwiekszaniem swiadomosci spotecznej na temat dystonii
za pomocg akcji Skok dla Dystonii. Zebrata kreatywne i za-
bawne zdjecia skokdw w formie ksigzki, ktdrg zaprezento-
wafa i przekazata Monice. Susanne wyjasnita, ze cata akcja
zaczeta sie od Moniki i jej pomystu na ,Skok dla Dystonii”
na ktéry wpadta gdy byta w Afryce wraz ze swojg cérka,
ktérej rowniez spodobata sie ta idea. Finlandia to jeden ze
zwyciezcow konkursu Skydive Skok dla Dystonii. Ostateczna
impreza w ramach kampanii skokéw odbedzie sie wiosng
2016 roku.

Sabina Gall i Catalina Crainic ze Stowarzyszenia Dystonii
,Rados¢ Dziecka” w Rumunii zaprezentowaty ,droge do
leczenia”. Sabina zaczeta od podziekowan dla DE oraz Ip-
sen za ich wsparcie i pomoc. W Rumunii dystonia jest wciaz
diagnozowana w bardzo niskim stopniu. Stowarzyszenie
napisato petycje do rzadu, w ktérej domagato sie darmo-
wego leczenia toksyng botulinowg dla pacjentéw z dysto-
nig. W tym roku na petycje pozytywnie odpowiedziato Mi-
nisterstwo Zdrowia oraz Narodowy Fundusz Ubezpieczen
Zdrowotnych. Od tego momentu zastrzyki dla pacjentéw
beda bezptatne. Monika Benson odwiedzita Rumunie dwa
lata temu, co znaczgco wptyneto na przyspieszenie pozy-
tywnego rozpatrzenia tej sprawy.

Sorin lonescu z innego Rumurniskiego Stowarzyszenia Dys-
tonii przedstawit prezentacje dotyczacg dystonii i medidw.
Rozpowszechnianie informacji na temat dystonii za pomo-
c3 medidw jest bardzo istotne, poniewaz pozwala dotrzec
do bardzo duzej ilosci osdb. Sorin opowiedziat nam takze
jak uczyni¢ z tego zadania cze$¢ codziennego zycia. Poka-
zat zdjecia opublikowane w rumunskiej prasie i wyjasnit jak
udato mu sie wptyna¢ na rozpowszechnianie informacji na
temat dystonii w mediach. Pojawity sie one w radiu, pra-
sie lokalnej i ogdélnokrajowej, magazynach internetowych,
a nawet w kampanii telewizyjnej. Obecnos¢ w mediach
zapewnia widocznos¢ problemu i wiekszg swiadomosé od-
biorcow. Sorin zachecat cztonkéw DE do publikowania zdjec
na Facebooku, dzielenia sie nimi oraz lajkowania. Dzieki
temu, wiecej oséb bedzie mogto ustyszec i dowiedziec sie
o dystonii. Sorin zostat nominowany przez swojg organiza-
cje na cztonka rady DE i wybrany do petnienia tej funkcji
podczas Zgromadzenia Ogdlnego.
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Migawki ze spotkania D-DAYS w Rotterdamie
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Rada Dystonia Europe w roku 2015

W listopadzie ubiegtego roku w Oslo spotkata sie w nowym
sktadzie Rada Dystonia Europe. Celem spotkania byto za-
planowanie przysztych dziatan, ze szczegélnym uwzglednie-
niem nadchodzacej imprezy D-DAYS, ktdéra réwniez odbe-
dzie sie w Oslo.

Cztonkowie nowej rady to (od lewej do prawej): Sorin lone-
sco, Cztonek Rady, Monika Benson, Cztonkini Rady oraz Dy-
rektor Wykonawcza, Merete Avery, Przewodniczaca Rady,
Maja Relja, Wiceprzewodniczgca Rady oraz Erhard Matze-
ner, Skarbnik.

Chcielibysmy podziekowaé Panstwu za Wasze wsparcie
oraz zainteresowanie dystonig i dziatalnoscig stowarzysze-
nia Dystonia Europe w roku 2015.

Byt to pracowity rok, wypetniony wieloma dziataniami ta-
kimi jak impreza D-DAYS w Rotterdamie, wydarzenia w ra-
mach kampanii Skok Dla Dystonii odbywajgce sie w catej
Europie, udziat w licznych spotkaniach i kongresach, a takze
finalna konferencja Projektu Sieci Badan Nad Dystonia.

Spogladamy juz w kierunku nadchodzgcego roku 2016,
w ktorym bedziemy kontynuowaé prace nad kilkoma na-
szymi projektami zmierzajagcymi do dalszego zwiekszania
Swiadomosci na temat dystonii , promowania badan oraz
taczenia ludzi w walce z dystonig!

Sktadamy Panstwu serdeczne zyczenia wszystkie-

go najlepszego z okazji Swiat Bozego Narodzenia
i Szczesliwego Nowego Roku!

Rada Dystonia Europe




Badania naukowe

Nagroda im. Davida Marsdena 2015

Nagroda o wartosci 10 000 EUR sponsorowana przez Ipsen
Pharma zostata w tym roku przyznana Doktor Cathérine C S
Delnooz za jej prace pod tytutem: ,Funkcjonalne obrazowa-
nie mdézgu w stanie spoczynku metodg rezonansu magne-
tycznego ujawnia liczne zmiany potgczen nerwowych, ktére
czesciowo ustepujg po zastosowaniu toksyny botulinowej”.
Badanie zostato przeprowadzone w osrodku Radboudumc
w Nijmegen podczas odbywania kursu w zakresie neurologii.
Aktualnie Dr Delnooz jest zatrudniona w University Medical
Centre w holenderskim Groningen.

Praca ta zostata uznana przez Komitet Medycznej i Naukowej
Rady DE za najlepszg sposrdod wszystkich nadestanych w tym
roku zgtoszen. tacznie do nagrody zgtoszono 16 artykutow.
Oficjalne wreczenie nagrody odbyto sie podczas 22. Europej-
skiej Konferencji Dystonii oraz drugiej edycji D-DAYS w ho-
lenderskim Rotterdamie. Po otrzymaniu nagrody z rgk Prze-
wodniczgcego Roberta Sholtena, dr Delnooz zaprezentowata
swoje badania.

»Funkcjonalne obrazowanie metod3a rezonansu
magnetycznego mozgu w stanie spoczynku ujaw-
nia liczne zmiany potaczen nerwowych, ktére
czesciowo ustepuja po zastosowaniu toksyny bo-
tulinowej”.

Dystonia szyjna charakteryzuje sie mimowolnymi, nienatu-
ralnymi ruchami i pozycjami gtowy oraz szyi. Obecne poglady
na temat patofizjologii dystonii, obejmujace takie tezy jak
niewtasciwa integracja sensomotoryczna, zaburzenia prze-
twarzania sensorycznego czy uposledzone planowanie mo-
toryczne sg w duzej mierze oparte na badaniach nad ogni-
skowg dystonig reki.

Uzywajac funkcjonalnego obrazowania metoda rezonansu
magnetycznego w stanie spoczynku sprawdzaliSmy czy u pa-
cjentéw cierpigcych na dystonie szyjng (n=23) wystepujg
zmiany w potgczeniach funkcjonalnych w mézgu w poréw-
naniu do grupy kontrolnej oséb zdrowych (n=22). Badali-
Smy 10 potgczen moézgowych w stanie spoczynku. Skany
byty powtarzane bezposrednio przed oraz kilka tygodni po
wstrzyknieciu pacjentom toksyny botulinowej by sprawdzi¢
czy zaburzenia, jezeli takie wystepowaty, udato sie naprawié
i przywrécic tacznosé do wiasciwego stanu.

Whykazalismy, ze pacjenci cierpigcy na dystonie szyjng majg
zmniejszona tacznos¢ w wybranych obszarach kory przedczo-
towej, kory przedruchowej oraz ptacika ciemieniowego gor-
nego, w obrebie rozwinietej sieci potgczen obejmujacej kore
przedruchowa, dodatkowe pole ruchowe, pierwszorzedowa
kore ruchowgq oraz drugorzedowa kore czuciowg (m.in. sie¢
potaczen sensomotorycznych).

W odniesieniu do sieci potgczen majacych swoje Zrédto
w korze potylicznej (m.in. pierwszorzedowa sie¢ wzrokowa),

wybrane obszary kory przedczotowej, kory przedruchowej,
ptacika ciemieniowego goérnego oraz zakretu skroniowego
srodkowego wykazujg zredukowana tacznosé. Z drugiej stro-
ny, wybrane obszary kory przedczotowej, kory przedruchowej,
pierwszorzednej kory ruchowej oraz wczesnej kory wzroko-
wej wykazujg zwiekszong tacznosé wewnatrz sieci potaczen,
na ktéra sktada sie kora przedczotowa wraz z przednim za-
kretem kory obreczy, srodkowgq kora przedczotowg oraz korg
ciemieniowa. (m.in. sie¢ potgczen funkcji wykonawczej).

Rezultatem leczenia za pomoca toksyny botulinowej byto
czeSciowe znormalizowanie nieprawidtowosci i przywrdce-
nie tacznosci w siei potgczen sensomotorycznych oraz pierw-
szorzedowe] korze wzrokowej.

Odkrycia te demonstrujg role kilku réznych potaczen ner-
wowych w dystonii szyjnej. Zmniejszona fgcznosé, ktéra cze-
Sciowo podlega modyfikacji, w obrebie sieci potgczen senso-
motorycznych oraz pierwszorzedowej kory wzrokowej moze
stanowi¢ podtoze neurologiczne pozwalajgce przewidywac
i wyjasnia¢ zaburzenia planowania motorycznego i orientacji
przestrzennej.

Zwiekszona tacznosé wewnatrz sieci kontroli poznawczej
i funkcji wykonawczej sugeruje zwiekszong kontrole uwagi
i jakkolwiek moze to by¢ cecha pierwszorzedna, prawdopo-
dobnie przyczyniajaca sie do nieprawidtowego planowania
motorycznego oraz zaburzen funkcji wykonawczych, moze
takze dziatac jako funkcja kompensujaca majgca na celu re-
dukcje konsekwencji wynikajacych z nieprawidtowego plano-
wania motorycznego ktére jest efektem z zaburzen w pozo-
statych sieciach.

W e ; d
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Laureatka nagrody DMA dr Cathérine C S Delnooz

 IIPSEN

Innovation for patient care
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ccoskeE

Europejski Program Wspdtpracy w Dziedzinie
Badan Naukowo-Technicznych

Europejska Sie¢ Badan Nad Dystonia:

Europejska Sie¢ Badan nad Zespotami Dystonii Dziatanie
BM1101 w ramach grantu COST:

Raport Sieci Badan- jesien 2015

Profesor Alberto Albanese, Przewodniczacy Sieci Badan,
przez wiele lat intensywnie pracowat nad stworzeniem sieci
badan nad dystonig. Po zgtoszeniu sie do wielu organizacji
w poszukiwaniu finansowania, w 2011 roku udato mu sie
pozyska¢ wsparcie Stowarzyszenia COST. Fundusze przyzna-
wane przez Stowarzyszenie COST nie sg przeznaczane bezpo-
srednio na badania, lecz inwestowane w dziatania skupione
na rozwijaniu sieci naukowych w celu zachecenia badaczy do
wspotpracy na skale miedzynarodowa.

Pienigdze na realizacje projektow badawczych muszg byé po-
zyskiwane z innych zrédet. Nasza umowa grantowa z COST
byta podpisana na 4 lata do listopada 2015 roku i w momen-
cie pisania tego artykutu jesteSmy w finalnej fazie naszej
wspotpracy z COST. Najwazniejsze sukcesy, ktére odnieslismy
w ramach Sieci od momentu jej utworzenia w roku 2011 do-
tycza trzech gtéwnych obszaréw dziatan:

1. Warsztaty szkoleniowe

Bol, Chorwacja, 2012 - Organizator — Prof. Maja Relja
Londyn 2013 - Organizator — Prof. Kailash Bhatia

Groningen, 2015 - Organizator — Prof. Marina de Koning-Tijs-
sen

Warsztaty te byty trzydniowymi spotkaniami, podczas kto-
rych podejmowano tematy zaréwno kliniczne jak i badaw-
cze. Uczestnicy otrzymywali granty pozwalajgce im pokryé
koszty uczestniczenia w warsztatach.

2. Krétkoterminowe Misje Naukowe
(STSMs).

Przez cztery lata otrzymywania funduszy od COST, Sie¢ przy-
znata 40 grantow dla mtodych naukowcow, by umozliwi¢ im
krétkoterminowe studia w zakresie leczenia dystonii pod kie-
runkiem ekspertéw z innych krajow.

Warsztaty Szkoleniowe i Misje daty ponad 200 mtodym na-
ukowcom i lekarzom klinicznym mozliwos¢ uzyskania wiek-
szej wiedzy na temat dystonii, jej leczenia oraz badan nad nig.
Dziafania te miaty charakter praktyczny, dzieki zapewnieniu
uczestnikom uzyskania maksymalnych korzysci z doswiad-
czenia renomowanych ekspertéw zajmujgcych sie dystonia.
Jest to bez watpienia istotny czynnik pozwalajacy zwiekszy¢
Swiadomos¢ na temat choroby oraz zainteresowanie dysto-
nig w Europie, zwtaszcza wsrod mtodych przedstawicieli za-
woddw medycznych.

3. Utworzenie internetowego rejestru da-
nych klinicznych oraz genetycznych.

Projekt ten zostat sfinansowany ze zrédet innych niz fundusze
COST | byt prowadzony przez prof. Thomasa Gassera oraz dr
Kathrin Grundmann z Tuebingen w Niemczech.

Rejestr oraz Biobank sg zarzgdzane za pomocy bezpieczne-
go programu internetowego i pozwalajg lekarzom klinicznym
oraz naukowcom zajmujacym sie dystonig zanonimizowany-
mi danymi genetycznymi w ramach wspotpracy naukowej.
Prace nad baza danych wciaz trwaja. To niezwykle wartoscio-
we przedsiewziecie bedzie nadal rozwijane jako centralna
funkcja Sieci.

Wydarzenia w roku 2015

Warsztaty szkoleniowe - kwiecien 2015

Tegoroczna edycja Warsztatéw Szkoleniowych zostata zor-
ganizowana przez prof. Marine de Koning-Tijssen w Gronin-
gen w Holandii. Ponad 50 mtodych specjalistéw w dziedzinie
medycyny, z ktorych wiekszos¢ otrzymata wsparcie finanso-
we umozliwiajgce im sfinansowanie swojego uczestnictwa
w Warsztatach, wzieto udziat w tym wydarzeniu. Prezentacje
ekspertéw w dziedzinie dystonii z catej Europy przeplataty
sie z sesjami szkoleniowymi z pacjentami cierpigcymi na te
chorobe. Zapewniono takze wiele okazji do zadawania py-
tan i dyskusji. Spoteczny i networkingowy aspekt wydarze-
nia okazat sie wielkim sukcesem. Powszechny podziw wzbu-
dzito takze doskonate wyposazenie Universal Medical Clinic
w Groningen. Historyczne miasto uniwersyteckie Groningen
stanowito bardzo interesujgce i pobudzajgce otoczenie dla
wszystkich uczestnikoéw Warsztatow.
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Konferencja finalna

Finalna konferencja podsumowujgca wspétprace Sieci
z COST odbyta sie 16 i 17 pazdziernika 2015 roku w cen-
trum kongresowym, ktore jest czescig nowego Universita
Humanitas niedaleko Mediolanu, gdzie obecnie pracuje
prof. Albanese. Spotkanie odbyto sie pod hastem ,Nieza-
spokojone potrzeby pacjentéw z dystonig” i okazato sie
wielkim sukcesem. Okoto 100 uczestnikdéw z ponad 20 kra-
joéw swiata wzieto udziat w licznych dyskusjach majacych na
celu okreslenie niezaspokojonych potrzeb chorych, ktory-
mi nalezy zajgé w przysztych badaniach.

Publikacja koncowa

Sie¢, dzieki wsparciu COST, wyda koricowq publikacje, kto-
rej rozdziaty, napisane przez zaproszonych autorow, beda
dotyczy¢ réznorodnych zagadnie naukowych zwigzanych
z dystonia. Wiecej informacji na temat tej publikacji prze-
kazemy w kolejnych edycjach DE News.

Dalsze losy Sieci Badan

W zwigzku z zakoriczeniem finansowania ze strony COST
w listopadzie 2015 roku, Sie¢ juz zaczeta zastanawiac sie
w jaki sposéb dalej budowad jej dziatalno$é opierajac sie
na tym co juz udato sie osiggng¢. Podczas spotkan Komite-
tu Zarzadu Sieci oraz Komitetu Sterujgcego w Mediolanie

omawiano rézne mozliwosci przeprowadzenia projektéw
badawczych na wiekszg skale oraz w jaki sposéb DE mo-
gtoby by¢ dalej zaangazowane w dziatania Sieci. Ponadto
Wiceprzewodniczgca Dystonia Europe, prof. Maja Relja,
zaproponowata by nasza organizacja kontynuowata orga-
nizowanie Warsztatow Szkoleniowych dla mtodych lekarzy
klinicznych oraz badaczy. Wiecej informacji na ten temat
oraz o ewentualnych decyzjach podejmowanych w sprawie
Sieci bedziemy przekazywac w stosownym czasie.

Alistair Newton

UNMET NEEDS IN DYSTONIA
October 16-17, 2015

Humanitas Rese ital - R
anitas Research Hospital - Rozzano Milano

WITH THE UNCONDITIONED SUPPORT OF

SaAllergan o, GIPSEN  Medtronic  [vez

Alistair Newton, prof. Alberto Albanese oraz prof. Maja Relja
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Europejskie Towarzystwo Neurologii
Dzieciecej

Pierwsze Miedzynarodowe Sympozjum
Neuromodulacji u Dzieci

Wieden 25-26 Maja 2015

Celem tego dwudniowego satelitarnego sympozjum byto
zebranie w jednym miejscu eksperckiej wiedzy wielu oséb
zajmujacych sie neuromodulacjg u dzieci w celu wymiany
wiedzy i uczenia sie od siebie nawzajem.

Peten program i lista prelegentéw znajdujg sie na stronie
internetowej sympozjum EPNS. http://www.epns2015.org/
cms/upload/bodytext/Flyer04May2015.pdf

Czytelnicy mogga by¢ zaskoczeni gdy dowiedzg sie, iz stoso-
wanie neuromodulacji w leczeniu zaburzen ruchu jest czyms
catkiem nowym w poréwnaniu do uzywania jej podczas le-
czenia gtuchoty, chronicznego nietrzymania moczu czy leko-
opornej padaczki.

Czy w przypadku réznych uwarunkowan np. u dziecka, mfodej
osoby czy osoby posiadajgcej rodzine proces podejmowania
decyzji o zastosowaniu gtebokiej stymulacji mézgu w lecze-
niu dystonii powinien przebiega¢ podobnie?

OdkrylisSmy, ze doktadnie tak jest, a stosowanie implantéw
slimakowych w leczeniu gtuchoty czuciowo-nerwowej stano-
wi dobry przyktad od ktérego mozemy zaczac.

Wszyscy wiemy ze dziecko urodzone z powazng gtucho-
tg czuciowo-nerwowg nie bedzie potrafito méwié¢, chociaz
moze nauczy¢ sie jezyka migowego oraz czytania z ust. Tak
naprawde gtuchota u dzieci wystepuje raz na tysigc urodzen
i ma wiele réznych powoddéw od genetycznych i metabolicz-
nych do przebytych chordb takich jak zapalenie mézgu i opon
mdzgowych lub infekcja cytomegalowirusami.

W latach 80 dwudziestego wieku, gdy mozliwe stato sie
stosowanie implantéw S$limakowych zaoferowano je tyl-
ko dzieciom ktdére ogtuchty pdzniej, na przyktad w wyniku
zapalenia opon mdzgowo rdzeniowych, i zdazyty sie wcze-
$niej nauczyé mowic.

Uzasadniano to tym iz dziecko juz nauczyto sie jezyka a je-
dynym co implant $limakowy mdgt zrobi¢ byto przywrécenie
stuchu. Polityka byta wiec taka by oferowac implanty slima-

kowe dzieciom powyze] pigtego roku zycia i wykluczy¢ z moz-
liwosci korzystania z nich dzieci, ktdre nie nabyly wczesniej
zdolnosci jezykowych.

W ciggu kolejnych 15 lat, miedzy rokiem 1980 a 1995 polity-
ka ta zostata radykalnie zmieniona, poniewaz dowody wyka-
zaty ze im wczesniej implant stosowano i im dtuzej dziecko
z niego korzystato, tym lepszy byt jego wptyw w zakresie je-
zyka i umiejetnosci komunikacyjnych, zwtaszcza jezeli byt on
oferowany dzieciom ponizej pigtego roku zycia ktére nastep-
nie miaty wiecej niz cztery lata doswiadczen ze styszeniem
poprzez implant.

Nowe dany wykazaty, ze dzieci gtuche od urodzenia mogty
nauczy¢ sie stysze¢ i méwic, jezeli implant byt wszczepiany
przed ukonczeniem pierwszego roku zycia, to znaczy zanim
dziecko uczy sie mowic.

Jest to bardzo interesujgce odkrycie poniewaz méwi nam ono
iz jezeli kto$ rodzi sie gtuchy lub cierpi na gtuchote podczas
pierwszego roku zycia, zanim uczy sie rozumieé jezyk i moé-
wi¢, a nastepnie zostanie mu wszczepiony implant po ukon-
czeniu pigtego roku zycia, rezultaty takiego postepowania sg
mierne i ograniczone do by¢ moze uzyskania takiego stopnia
stuchu, ktéry pozwala na orientacje w przestrzeni za pomo-
cg dzwieku zarbwno w pomieszczeniach jak i na zewnatrz,
ale bardzo mato prawdopodobna jest mozliwos¢ rozumienia
przez takg osobe jezyka moéwionego lub nauczenia sie mowy.
Im wczesdniej zastosuje sie implant tym wieksze sg szanse na
styszenie jezyka mowionego na normalnym poziomie gtosno-
$ci oraz opanowanie umiejetnosci méwienia.

Skutecznos¢ stosowania neuromodulacji przezskdrnej przy
leczeniu nietrzymania moczu badz stolca rowniez zalezy od
wykorzystania krytycznego ,momentu szansy” pomiedzy
drugim i trzecim rokiem zycia: czyli w wieku gdy zazwyczaj
uczymy sie korzystac z nocnika.

Operacyjne leczenie napadéw padaczki lekoopornej w dzie-
cinstwie takze jest skuteczniejsze gdy przeprowadza sie je
przed ukonczeniem pigtego roku zycia poniewaz zmniejsza
ono szkodliwe efekty dtugotrwatego wptywu padaczki na
rozwijajacy sie mézg.

Teraz dochodzimy do waznego zagadnienia tzn. okreslenia
optymalnej okresu zycia, w ktdrym najlepiej zastosowac
gteboky stymulacje mdzgu (DBS) podczas leczenia dysto-
nii u dzieci. Ostatnie 20 lat doswiadczen z DBS wskazuje, ze
wczesna operacja zaraz po wystgpieniu objawow dystonii
daje najlepsze rezultaty.
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U mtodych ludzi najlepsze efekty uzyskuje sie przy zastoso-
waniu tej metody przed osiggnieciem dojrzatosci szkieleto-
wej czyli przed okresem dojrzewania ptciowego. W praktyce,
niektdre centra leczenia mogg odradzaé stosowanie terapii
DBS jezeli u pacjenta wystepuje powazna deformacja szkie-
letu (skolioza) lub state deformacje stawdw, poniewaz pozo-
stajg one obecne takze po zastosowaniu DBS.

Jak u dziecka z wczesnym stadium dystonii mozna zreduko-
wac ryzyko wystgpienia deformacji, zmaksymalizowa¢ po-
tencjalne korzysci terapii DBS i zarazem zwiekszy¢ prawdo-
podobienstwo bardziej normalnego rozwoju?

Coz, doswiadczenia z innych pdl na ktorych stosuje sie neuro-
modulacje w leczeniu takich schorzen jak gtuchota, padacz-
ka czy nietrzymanie moczu lub stolca wskazujg ze najlepiej
zastosowac neuromodulacje tak szybko jak to mozliwe, gdy
przewlekta postac choroby zostaje potwierdzona i wiadomo,
ze konwencjonalne terapie medyczne i fizyczne nie pomoga.
Oczywiscie dziecko lub mtoda osoba z typowa (ale rzadka)
genetyczng dystonia powodowang przez gen DYT-1 zazwy-
czaj nabedzie normalne zdolnosci motoryczne, jezykowe
spoteczne i poznawcze przed ujawnieniem sie dystonii i za-
zwyczaj zostanie skierowane do leczenia metodg DBS dopie-
ro po roku lub dwdch od wystgpienia pierwszych objawdéw
choroby.

Mdédzgowe porazenie dzieciece, ktére wystepuje dwa razy na
tysigc urodzen czesto bywa przyczyng dystonii. Oczywiscie
przejawia sie to zwykle w ciggu pierwszego roku zycia. Dzie-
ciom z dystonig wynikajacg z mdzgowego porazenia dziecie-
cego w wielu osrodkach leczenia oferuje sie terapie metoda
DBS zwykle po ukonczeniu 7. roku zycia, a jeszcze czesciej
dopiero po 10. roku zycia. Oznacza to, iz dzi$ praktykujemy
stosowanie implantéw DBS w taki sam sposéb jak wczesni
pionierzy implantéw slimakowych uzywali ich we wczesnych
latach osiemdziesigtych.

Osoby cierpigce na tagodniejszg posta¢ dystonii w nastep-
stwie mdzgowego porazenia dzieciecego — choreatetoze
- potrafigce mowic, uzywac rgk oraz chodzi¢ mogg rowniez
czerpac korzysci z implantéw DBS bedac w wieku nastolet-
nim lub we wczesnej dorostosci. Ale powazniej chore dzieci
leczone metodg DBS po ukonczeniu 5, 10 czy 15 roku zycia
nie osiggng tak duzych korzysci z terapii, ze wzgledu na brak
podstawowych umiejetnosci motorycznych. Zamiast tego,
odczujg nieco wiekszy komfort zycia, bedg lepiej spac, sie-
dzie¢ wygodnie przez dtuzszy okres czasu, bedg wygladaty
na lepiej odzywione oraz bedg cieszy¢ sie z mozliwosci cho-

dzenia do szkoty i uczestniczenia w zajeciach pozalekcyjnych,
co oczywiscie jest réwniez korzyscig w oczach dziecka i jego
opiekundw.

Whioski

Musimy uczy¢ sie na przyktadach z innych zastosowan neu-
romodulacji w leczeniu dzieci oraz, dzieki wtasciwie zapla-
nowanym badaniom klinicznym, wypracowac strategie ofe-
rowania wczesnego leczenia dystonii metodg DBS gdy mdzg
wcigz ma mozliwos¢ rozwoju aby zmaksymalizowaé korzysci
ptyngce z neuromodluacji i zredukowac ciezar wielu lat nie-
petnosprawnosci i zaleznosci dzieci od innych oséb.

Bedzie to wymagato oceny spotecznych i edukacyjnych korzy-
Sci ptynacych z leczenia dystonii u dzieci metoda DBS, a nie
tylko pomiaru skali redukcji choroby w wyniku zatsosowania
gtebokiej stymulacji mozgu.

Jean-Pierre Lin

Konsultant Neurologii Dzieciecej

Complex Motor Disorders Service,

Evelina London Children’s Hospital, Londyn, Wielka Brytania
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Biuletynu Dystonia Europe dostepu do informacji .

W artykutach na stronach 12-15 znajdujg sie bezpoérednie odniesienia do konkretnych firm i ich produktéw. Zadna
z wyrazonych w nich opinii nie powinna by¢ rozumiana jako oficjalne stanowisko Dystonia Europe lub jego cztonkdw.
Artykuty te zostaty napisane przez renomowanych autoréw i sg tu prezentowane w celu zapewnienia czytelnikom

Zatwierdzenie systeméw DBS firmy Medtro-
nic do stosowania na terytorium Unii Euro-
pejskiej utatwia dostep do obrazowania cate-
go ciata metodg rezonansu magnetycznego

Dzieki systemom DBS zatwierdzonym w kwietniu 2015 roku
przez europejskich regulatoréw, pacjenci leczeni metoda gte-
bokiej stymulacji mézgu po raz pierwszy bedg mieli dostep
do obrazowania catego ciata metodg rezonansu magnetycz-
nego- bez przerywania terapii.

Terapia DBS, zyskujgca popularnos¢ forma leczenia neurolo-
gicznych zaburzen ruchu takich jak choroba Parkinsona czy
dystonia, korzysta z operacyjnie wszczepianego urzgdzenia
medycznego, podobnego do rozrusznika serca, ktdére przeka-
zuje delikatne impulsy elektryczne do konkretnych obszaréw
mozgu.

Szacuje sie, ze siedmiu na dziesieciu pacjentéw kwalifikuja-
cych sie do terapii DBS moze potrzebowaé badania metodg
rezonansu magnetycznego po wszczepieniu implantu.! Do-
tychczas, tacy pacjenci musieli wytgczaé swoje systemy DBS
na czas przeprowadzania badania lub catkowicie rezygnowac
z obrazowania ze wzgledu na potencjalne ryzyko utraty zdro-
wia i komplikacje zwigzane z uzywaniem obu technologii na-
raz.

Rozszerzone zezwolenie na stosowanie systemow DBS doty-
czy takze systemoéw z portfolio produktéw DBS z serii Activa®
firmy Medtronic, ktdre zostaty w ten sposdb pierwszymi i je-
dynymi systemami w Europie klasyfikowanymi jako ,,catkowi-
cie zgodne z obrazowaniem catego ciata metodg rezonansu
magnetycznego”

Osoby cierpigce na zaburzenia ruchu leczone za pomoca gte-
bokiej stymulacji mdézgu (DBS) nareszcie majg szanse skorzy-
stac z opcji skanowania catego ciata rezonansem magnetycz-
nym bez koniecznosci wytgczania stymulatorow.

O Medtronic

Firma Medtronic plc z siedziba
w Dublinie, Irlandia, jest Swiato-
wym liderem w dziedzinie tech-

nologii medycznych, ktdre ta-
godza bdl, przywracaja zdrowie
i wydtuzajg zycie milionom ludzi
na catym swiecie.

Ta zmiana oznacza utatwiony dostep do technologii obrazo-
wania metodg rezonansu magnetycznego? dla okoto 13 000
pacjentow leczacych sie w Europie metodg DBS firmy Med-
tronic, a takze wszystkich tych, ktorzy w przysztosci skorzy-
stajg z nowych systemow.

Dr John Thornton, fizyk medyczny zatrudniony w National
Hospital for Neurology and Neurosurgery w Londynie powie-
dziat: “Rezonans magnetyczny jest czesto wybierang metodg
podczas diagnozowania lub monitorowania aktualnego sta-
nu choroby, ale mozliwos¢ jej zastosowania byta ograniczona
w przypadku pacjentow leczonych metodg terapii DBS.
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Od teraz pacjenci leczeni metoda terapii DBS moga w wiek-
szym stopniu korzystaé z mozliwosci jakie daje obrazowanie
metodg rezonansu magnetycznego.”

Ludvic Zrinzo, neurochirurg z National Hospital for Neurology
and Neurosurgery dodaje: “Wiekszo$¢ choréb moze wyma-
gac¢ badania metoda rezonansu magnetycznego.”

‘Zgodne z obrazowaniem metodg rezonansu magnetyczne-
go’ systemy Activa® oznaczajq iz pacjenci mogg by¢ leczeni
metodg DBS i wcigz mie¢ mozliwos¢ skorzystania z opcji ob-
razowania metodg rezonansu magnetycznego kiedy wymaga
tego leczenie innych chordb.”

W celu uzyskania zezwolenia na dopuszczenie do stosowania
systemow DBS kompatybilnych z rezonansem magnetycz-
nym, firma Medtronic’ opracowato autorskie testy i systemy
pomiaréw uzywane w potaczeniu z zaawansowanymi narze-
dziami modelowania elektromagnetycznego. Aby wykazaé
bezpieczenstwo dla pacjenta, systemy DBS Activa® zostaty
rygorystycznie przetestowane i ocenione na podstawie mi-
lionéw symulowanych badan MRI u pacjentéw z implantami
w zakresie 38 000 roznych stanéw chorobowych.?

Dr Lothar Krinke, Wiceprezes i Dyrektor Generalny biznesu
Brain Modulation firmy Medtronic powiedziat: ,JestesSmy
dumni z bycia jedyng firma, ktéra oferuje swoim pacjentom
w catej Europie systemy DBS umozliwiajgce korzystanie z ba-
dania catego ciata metodga rezonansu magnetycznego. Daze-
nie do nieustannego doskonalenia, ktérego przyktadem jest
to osiggniecie, wyrdzniajg firme Medtronic i potwierdzajg
nasze zaangazowanie w rozwadj terapii opartej na modulowa-
niu moézgu.”

7)

Od teraz pacjenci
leczeni metoda terapii
DBS moga w wiekszym
stopniu korzystac

z mozliwosci jakie
daje obrazowanie
metodg rezonansu
magnetycznego.

7)

Dr John Thornton

1. W oparciu o rekomendacje europejskich i krajowych stowarzyszen medycznych.

2. Przy zatozeniu specjalnych warunkéw stosowania. Przed przeprowadzeniem badania obrazowania metoda rezonansu magnetycznego u pacjen-
ta z wszczepionym urzgdzeniem DBS firmy Medtronic, prosimy o zapoznanie sie z wytycznymi uzywania systeméw gtebokiej stymulacji mézgu
firmy Medtronic, ktére znalezé mozna w jezyku angielskim pod adresem: www.medtronic.com/mri.

3. Dane z testow przeprowadzonych przez Medtronic znajduja sie w rejestrze.
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Prof. Jens Volkmann, Szef Wydziatu Neurologii Kliniki
Uniwersyteckiej w Wiirzburgu w Niemczech.

»Jestem neurologiem pracujagcym w srodowisku akademickim. Jako profesor neu-
rologii zatrudniony na Wydziale Uniwersyteckim w Wiirzburgu, mocno interesuje
sie badaniami oraz klinicznym leczeniem zaburzen ruchu.”

Trzy pytania do prof. Jensa Volkmanna.

Jakie jest pana doswiadczenie ze stosowaniem gle-
bokiej stymulacji mézgu podczas leczenia zaburzen
ruchu?

Podczas moich studiéw medycznych skupitem sie na temacie
zaburzen ruchu a od roku 1995 pracuje nad zagadnieniem
gtebokiej stymulacji mézgu (DBS). W tamtym czasie wspot-
pracowatem z prof. Sturmem w Kolonii w Niemczech w jed-
nym z pierwszych osrodkow, ktéry przeprowadzat zabiegi
DBS.

Co najbardziej lubi Pan w swojej pracy?

To co cieszy mnie najbardziej jako specjaliste w dziedzinie za-
burzen ruchu to fakt, ze mamy dzi$ wiele dostepnych form
leczenia tych chordb, jak np. terapia DBS, ktére majg znaczny
wplyw na poprawe jakosci zycia pacjentdw.

Co doradzitby Pan osobom cierpigcym na dysto-
nie?

Aby skonsultowali sie ze specjalistg jak najwczesniej i poszu-
kali eksperta, ktory bedzie mégt im towarzyszy¢ przez caty
przebieg ich choroby.

»Czuly punkt” w gtebokiej stymulacji mozgu:
Jak nowe systemy kierunkowe moga zwiek-
szy¢ skutecznos¢ leczenia dystonii

“Kiedy zaczatem moja przygode z neurologiag 25 lat temu,
neurolog byt w zasadzie lekarzem, ktéry wiedziat wszystko
0 swoim pacjencie. Mégt postawic idealng diagnoze, ale nie-
stety nie byt w stanie zrobi¢ nic by pomdc pacjentowi.” wspo-
mina poczatki swojej kariery medycznej prof. Jens Vlokmann,
Dyrektor i Przewodniczacy Szef Wydziatu Neurologii Kliniki
Uniwersyteckiej w Wirzburgu. Dzi$ dostepnych jest wiele
réznych opcji leczenia zaburzen ruchu.

Gleboka stymulacja moézgu- uniwersalna te-
rapia leczenia zaburzen ruchu

Obecnie dysponujemy wieloma réznymi opcjami leczenia za-
burzen ruchu. Jedng z nich jest gteboka stymulacja mézgu
(DBS). ,,DBS jest metoda leczenia zaburzen spowodowanych
dysfunkcjg obwoddw neuronalnych w modzgu. Metoda ta
jest szczegdlnie przydatna w leczeniu zaburzen ruchu takich
jak dystonia, choroba Parkinsona, czy drzenia miesniowe,
gdzie odpowiednie obwody neuronalne s3 solidnie przeba-
dane i wiadomo w ktérym miejscu trzeba interweniowac
by zablokowaé rozprzestrzenianie sie niewtasciwego dzia-
tania mozgu.” Terapia DBS korzysta z delikatnych impulséw
elektrycznych generowanych przez stymulator wszczepiany
w okolicach klatki piersiowej, podobnie jak rozrusznik serca.
Stymulujace impulsy elektryczne biegng wzdtuz cienkich prze-
woddw, zwanych odprowadzeniem, prosto do odpowiednich
obszaréw mézgu. W Europie terapia DBS jest dopuszczona
do stosowania w przypadku leczenia choroby Parkinsona,
drzenia samoistnego, drzenia w chorobie Parkinsona, oraz
pierwotnej i wtornej dystonii i moze znaczgco poprawic co-
dzienne zycie pacjentéw.



Badania naukowe

Mniej skutkdw ubocznych oraz lepsza kon-
trola nad objawami.

Zaawansowana technologia najnowszych systemdéw DBS nie
tylko wspiera lekarzy utatwiajgc im przygotowanie terapii
spersonalizowanej pod wymogi pacjenta, ale takze znaczaco
zmienia relacje korzysci do ryzyka catej procedury. ,,Konwen-
cjonalne systemy nie byty w stanie dostarczy¢ precyzyjnych
sygnatow elektrycznych. Ponadto, nawet najmniejsze od-
chylenie w pozycjonowaniu elektrod, ktére moze sie zdarzy¢
w przypadku tak skomplikowanego zabiegu, mogto pogorszy¢
potencjalne efekty leczenia. Wraz z pojawieniem sie nowych
systemow kierunkowych, stopien niepewnosci mozna zre-
kompensowac¢ dzieki programowaniu systemu po operacji”
moéwi prof. Volkmann, ,,Moga Paristwo pomysle¢ o nowym
systemie kierunkowym jak o latarni morskiej. Tak samo jak
Swiatto, sygnaty elektryczne mogga by¢ naprowadzane w od-
powiednich kierunkach dzieki programowaniu elektrod, co
pozwala unikngé efektéw ubocznych powodowanych przez
niepozadang stymulacje sgsiednich obszarow mozgu.”

Grafika dzieki uprzejmosci
Boston Scientific Corporation.

Pierwsze implanty wszczepione w Niemczech
okazujg sie sukcesem

We wrzesniu 2015 roku profesor Volkmann, we wspétpracy
z prof. Cordulg Matthies, Dyrektor Wydziatu Neurochirurgii
Funkcjonalnej Kliniki Uniwersyteckiej w Wirzburgu, wszcze-
pit trzem pacjentom cierpigcym na chorobe Parkinsona nowe
kierunkowe systemy DBS. ,Juz pierwsze implanty pokazaty
zalety nowego systemu kierunkowego. Mamy nadzieje, ze
w przypadku leczenia dystonii rezultaty beda podobne. Ak-
tualnie oceniamy efekty u pacjentéw z chorobg Parkinsona.
Na poczatku prébowalismy symulowac dziatanie starego sys-
temu DBS uzywajgc konwencjonalnego programowania, ale
nie dato nam to petnej kontroli nad objawami i nie pozwa-
lato ograniczy¢ wystepowania skutkdw ubocznych. Dopiero
w momencie gdy zaczeliSmy uzywaé aktualnej technologii
naprowadzajgcej udato nam sie zoptymalizowac terapie pod
katem naszych trzech pacjentéw. Wszyscy czujg sie teraz
Swietnie.”

Stimulation
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Inne wiadomosci

Przedstawiciele zawodéw medycznych
ze Stowenii uczg sie o dystonii

Kongres Medyczny “Serce i Dusza”, ktéry odbyt sie we wrze-
$niu w Portoroz w Stowenii zgromadzit ok. 400 uczestnikdw:
lekarzy rodzinnych, fizjoterapeutdw, pielegniarkiiinnych pra-
cownikéw stuzby zdrowia w Stowenii. Dystonia byta jednym
z tematdéw umieszczonych w programie konferencji.

Neurolog Nina Zupancic z Lubljany wyjasnita publicznosci
czym jest dystonia, jakie sg jej objawy, jak jg diagnozowaé
oraz leczyé. Nastepnie, swojg historie zycia z dystonig opo-
wiedziata Monika Benson. Tedy, chorujacy na dystonie miesz-
kaniec réwniez podzielit sie swoim doswiadczeniem dotyczg-
cym choroby, a takze leczenia terapig DBS, ktdra przywrdcita
go do zycia.

ChcielibySmy podziekowac¢ firmie Medis, dystrybutorowi
toksyny botulinowej w formie leku Xeomin w Stowenii, kto-
ra pomogta nam zwieksza¢ swiadomos¢ na temat dystonii,
rozdajac w holu wystawowym koszulki akcji Skok dla Dystonii
oraz zachecajac ludzi do udziat w kampanii. Dzien wczesniej,
firma Medis zorganizowata konferencjg prasowg na Wydziale
Neurologii Szpitala Uniwersyteckiego w Lubljanie. Wspdlnie
z prof. Zvezdanem Pirtoskiem oraz dr Ning Zupancic dyskuto-
wano nad mozliwoscig zatozenia w Stowenii stowarzyszenia
pacjentéw chorych na dystonie.

Sesja zdjeciowa do akcji Skok dla Dystonii w Stowenii.

Dyrektor Wykonawcza DE, prof. Zvezdan Pirtosek
oraz przetozona pielegniarek Lidija Ocepek.

Jelena Ivanovi¢ Repac z firmy Medis.
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Dystonia Europe na kongresie MDS w San
Diego

W czerwcu 2015 roku w San Diego w USA odbyt sie 19 Mie-
dzynarodowy Kongres Choroby Parkinsona oraz Zaburzen
Ruchu. Podczas czterodniowego wydarzenia obecnych byto 3
700 osdb z 82 krajow. Dystonia Europe oraz inne organizacje
non-profit takie jak DMRF (Fundacja Badan Medycznych nad
Dystonig) czy Fundacja im. Michaela J Foxa miaty swoje sta-
nowiska w okolicy holu wystawowego. Wiele oséb podeszto
do nas by dowiedzie¢ sie wiecej o DE i naszych projektach
takich jak MyDystonia, lub wzigé¢ udziat w kampanii Skok dla
Dystonii. W tym roku kongres MDS odbedzie sie pod koniec
czerwca w Berlinie.

DYSTONI

MEDICAI
RESEARCH
FOUNDATION

-
A

Dyrektor Wykonawcza DE spotkata sie z liderami
Grupy Wsparcia San Diego DMRF- Susi Pensel
i Marthg Murphy.

DE oraz DDG na kongresie EAN w Berlinie

. Verkmmpfuw_) der
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Przewodniczdca DDG Ute Kiihn oraz lider gfup regiondl— '
nych w Niemczech- Klaus Schweiger.

Pierwszy kongres Europejskiej Akademii Neurologii (EAN)
miat miejsce miedzy 20 i 23 czerwca 2015 roku w Berlinie.
Uczestniczyto w nim 6 400 oséb ze 106 krajéow. W holu wy-
stawowym miescito sie stoisko Niemieckiego Stowarzyszenia
Dystonii (DDG), na ktérym mozna byto dowiedzie¢ sie wiele
na temat dziatalnosci stowarzyszenia.

Byly tam réwniez dostepne materiaty promocyjne stowa-
rzyszenia Dystonia Europe a Przewodniczagca DDG Ute Kiihn
pomagata promowacé kampanie Skok dla Dystonii, ktérej ce-
lem jest zwiekszanie stopnia Swiadomosci choroby, osobiscie
zachecajac ludzi do udziatu w kampanii. Przewodniczacy EAN
prof. Glinther Deuschl powiedziat: “Reakcje ludzi byty niesa-
mowicie pozytywne.

Odbieramy to jako przekazang nam przez uczestnikéw kon-
gresu wiadomosc: nasi cztonkowie chcg abysmy zajmowali
sie petnym spektrum chordb neurologicznych. Cieszymy sie,
ze kongres byt miejscem spotkania specjalistow wszystkich
podkategorii neurologii. Neurologia ma ten przywilej, ze ko-
munikuje sie nie tylko jednym, wspdlnym gtosem jako Neuro-
logy Europe, ale tez poprzez wiele mniejszych stowarzyszen
specjalizujgcych sie w poszczegdlnych jej dziedzinach. Czesto
podkreslano, ze podczas kongresu EAN ludzie zajmujacy sie
neurologig ogdlng mieli okazje poznac specjalistow od po-
szczegblnych dziedzin, co pozwolito im zaktualizowa¢ wiedze
w zakresie specyficznych dziatow neurologii.” Drugi Kongres
EAN odbedzie sie w maju 2016 w Kopenhadze w Danii.
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Liderzy Merz t3cz3 sie z pacjentami chorymi
na dystonie

Ponad 100 lideréw firmy Merz z 20 krajow zebrato sie w Ma-
inz w Niemczech z okazji Drugiego Szczytu Lideréw firmy
Merz. Dwudniowe spotkanie rozpoczeto sie sesjg poswie-
cong klientom i pacjentom. Dyrektor Wykonawcza Dystonia
Europe Monika Benson, sama bedgca pacjentkg chorg na
dystonie, podzielita sie swoimi doswiadczeniami i wiedzg
podczas prowadzonego przez Yannicka Grosskreutza 45-mi-
nutowego wywiadu na scenie.

Kluczowe wiadomosci, ktére chciata przekaza¢ publicznosci
byty nastepujace: konieczne jest zwiekszanie $wiadomosci
na temat dystonii wsrdd spoteczenistwa oraz przedstawicie-
li zawodow medycznych, aby walczy¢ ze stygmatyzacjg oraz
przyspieszy¢ diagnozowanie choroby i dostep do leczenia.
Niezbedne jest takze prowadzenie wiekszej ilosci badan aby
doskonali¢ metody leczenia choroby i ostatecznie znalezé
sposdb na catkowite jej wyleczenie.

Monika Benson i Yannick Grosskreutz.

Swiatowy Szczyt Ekspertéw w Berlinie

Swiatowy Szczyt Ekspertéw Organizowany przez Merz Phar-
maceutical w maju zesztego roku w Berlinie zgromadzit okoto
400 lekarzy, fizjoterapeutdw, oraz przedstawicieli firmy Merz
z catego swiata. W programie byto wiele réznorodnych sesji
poswieconych tematowi ,Jak poprawic efekty leczenia oraz
zwiekszy¢ poziom zadowolenia chorych na dystonie”.

Wsrdd prelegentéw byli profesorowie Dirk Dressler z Nie-
miec oraz Joseph Jankovic z USA. Podczas odbywajacej sie
na koniec dnia sesji networkingowej, na specjalnym stoisku
MyDystonia uczestnicy mogli dowiedzie¢ sie wiecej na temat
E-Dziennika Dystonii lub poméc promowac swiadomosé na
temat dystonii przytaczajgc sie do kampanii Skok dla Dysto-
nii.

Prof. Joseph Jankovic z USA.
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Stoisko MyDystonia na Swiatowym Szczycie Ekspertéow w Berlinie

Od lewej do prawej:

Maja Relja — Wiceprzewodniczqca Dystonia Europe

Philip Buchard — Prezes firmy Merz

Debbie Marques — Krajowy Menadzer Sprzedazy Merz Australia

Stefan Wiemann — Starszy Menadzer Marketingu Regionalnego XEOMIN
Jasmine Fokkens — Starszy Ekspert Medyczny Merz

A EDYSTONIA
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Dystonia Europe z wizytg w Boston Scientific
USA

Siedziba firmy Boston Scientific znajduje sie w miescie Valen-
cia w stanie Kalifornia. Przed odwiedzeniem kongresu MDS w
San Diego, Monika Benson zostafa zaproszona na wycieczke
z przewodnikiem po zaktadzie produkcyjnym oraz ,Lunch i
lekcje o dystonii” dla pracownikdw. Monika zaprezentowata
dziatania oraz misje Dystonia Europe a takze jej wtasna histo-
rie walki z choroba.

Na koniec odbyt sie wspélny Skok dla Dystonii.

Personel Boston Scientific Valencia podczas SKOKU dla Dystonii

Dystonia Europe w Finlandii

Pod koniec marca Finskie Stowarzyszenie Dystonii, Suomen
Dystonia-yhdistysry, zaprosito swoich cztonkédw na spotka-
nie w Abo/Turku w Finlandii. Neurolog Nina Collan-Suvanto
przygotowata prezentacje objasniajgcg rézne formy dystonii
i dostepne sposoby leczenia. Zaproszono takze Monike Ben-
son, ktéra podzielita sie swojg historig walki z dystonig oraz
opowiedziata o dziatalnosci Dystonia Europe. Spotkanie za-
konczyty entuzjastyczne ‘SKOKi dla dystonii’.

Skok dla Dystonii z cztonkami Firiskiego Stowarzyszenia Dysto-
nii.

Przed kongresem MDS w San Diego Dyrektor Wykonawcza DE
zostata zaproszona do zaktadu produkcyjnego.

Dystonia Europe w Niemczech

Coroczne spotkanie DDG, Niemieckiego Stowarzyszenia Dys-
tonii odbyta sie w Lipcu 2015 roku w Kassel. W spotkaniu
wzigt udziat Robert Sholten z Dystonia Europe. Po prezenta-
cjach medycznych cztonkowie spotkania mieli okazje wzigé
udziat w sesji zdjeciowej Skoku dla Dystonii. Chcielibysmy
podziekowa¢ DDG za caty ich wkfad i pomoc w zwiekszaniu
Swiadomosci na temat dystonii.

Prezes Ute Kiihn i Przewodniczqcy Robert Scholten skaczg
wspdlnie z niemieckimi profesorami.
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EFNA - Wspierajagc Grupy Pacjentow Neuro-
logicznych

Jednoczesnie z odbywajgcym sie w czerwcu 2015 roku
w Berlinie Kongresem EAN, swoje Zgromadzenie Ogélne
miata EFNA (Europejska Federacja Stowarzyszen Neuro-
logicznych). Na nowga Przewodniczacg wybrano Ann Little
(z Miedzynarodowego Biura Epilepsji), ktora zastgpi w tej
roli Audrey Craven po jej rezygnacji z petnienia funkcji po
niemalze czterech latach, podczas ktorych zajmowata sie
pracami nad implementacjg nowych strategicznych kierun-
kéw rozwoju EFNA. Dla niemieckich pacjentéw zorganizo-
wano takze we wspétpracy z EFNA i EAN, Dzieri Swiadomo-
$ci podejmujgcy temat Bdlu Gtowy oraz Zaburzen Snu.

Spotkanie Partneréw Korporacyjnych z interaktywnymi
sesjami dla cztonkéw i sponsoréw EFNA zwienczyto pieé
owocnych dni, ktére wypetnione byty réznego rodzaju ak-
tywnosciami!

Te niezwykle udang impreze zawdzieczamy respektowaniu
potrzeb pacjentéw i wstuchiwaniu sie w ich gtos przez kie-
rownictwo EAN, ale takze wsparciu Koordynatorki EAN Eve-
line Sipid, ktéra przewodzita EFNA i jej pracom przez wiele
lat. W ramach podziekowania za wkfad i poswiecenie dla
EFNA, podczas Kongresu Eveline otrzymata pierwszg w hi-
storii ,Nagrode EFNA za Catoksztatt Osiggniec¢”. Stowarzy-
szenie Dystonia Europe reprezentowat na kongresie Robert
Scholten.

Lerogean Federation of Rewrslogical Ruiociationt

<~ www.efna.net

Er MA unites

European umbri

Przewodhniczgca EFNA Ann Little

T
ADVOCACY

AWARDS

Pierwsza Edycja Nagrod dla Ambasadorow
EFNA

W pazdzierniku 2015 roku odbyta sie inauguracyjna cere-
monia przyznania Nagréd dla Ambasadoréw EFNA. Na-
grody te wyrdzniajg wktad pojedynczych oséb lub catych
grup w rozwéj i promocje wsparcia dla oséb z zaburzeniami
neurologicznymi w Europie. Nagrody EFNA skierowane sg
do interesariuszy, ktorzy aktywnie dziatajg w imieniu pa-
cjentow cierpigcych na zaburzenia neurologiczne. Nomina-
cje do nagrody zgtaszaty Organizacje Cztonkowskie EFNA.
Kazda z nich mogta nominowac jedng osobe w kazdej kate-
gorii. Nominacje byty oceniane przez jury w sktadzie: David
Vodusek- Przewodniczgcy Komisji Porozumiewawczej Euro-
pejskiej Akademii Neurologii; Nicola Bedligton — Sekretarz
Generalna Europejskiego Forum Pacjentéw; Mary Harney
— Miedzynarodowy Doradca ds. Polityki Zdrowotnej (byta
Minister Zdrowia); Nick Ross- Prezenter, Prowadzgcy Kam-
panie i Moderator Konferencji (byty dziennikarz BBC); Mary
Lynne Van Poelgeest-Pomfret — Rzecznik Pacjentéw oraz
Przewodniczaca Europejskiej Platformy Organizacji Pacjen-
tow, Nauki i Przemystu (EPPOSI).

13 pazdziernika w Brukseli podczas uroczystej kolacji odby-

fa sie ceremonia wreczania nagréd, ktére w nastepujacych

kategoriach otrzymali:

1. Ksztattowanie Polityki: Gay Mitchell, byly poset Parla-
mentu Europejskiego z Irlandii.

2. Medycyna: Profesor Cristina Tassorelli z Wtoch.

3. Media: Jeroen de Schepper z Belgii.

4. Gtos pacjentdéw: Shana Pezaro z Irlandii.

Wiecej o tym wydarzeniu mogg Panstwo przeczyta¢ na
stronie internetowej EFNA: http://efna.net/inaugural-efna-
advocacy-awards/.

Gratulujemy wszystkim laureatom oraz dziekujemy im za
ich poswiecenie i istotng prace.
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Swiadomo$¢ neurologii: Razem pod Wspdl-
nym Parasolem

Podczas “Tygodnia Swiadomosci Na Temat Mdzgu” w mar-
cu tego roku, EFNA planuje rozpoczgé¢ kampanie ,Razem
Pod Wspdlnym Parasolem”. Celem kampanii okreslonym
wspolnie przez EFNA i jej sponsoréw, bedzie edukowanie
spoteczenstwa w zakresie wielu zaburzen o charakterze
neurologicznym oraz stworzenie platformy dla cztonkéw
Federacji, w ramach ktorej mogliby promowac¢ poszczegdl-
ne obszary zwigzane ze specyficznymi chorobami poprzez
zbieranie funduszy, informowanie oraz organizowanie ak-
tywnosci komunikacyjne

Kampania zacznie sie od zwrécenia sie do srodowiska pa-
cjentow, znanych osdb oraz wszystkich innych zaintereso-
wanych z prosbg o zrobienie sobie zdjecia ,pod parasolem”
i podzielenie sie nim uzywajac hasztaga #UnderTheUmbrel-
la wraz z linkiem do strony internetowej kampanii http://
www.undertheumbrella.eu, na ktérej znajda sie kluczowe
wiadomosci, interesujgce fakty i statystyki, program kam-
panii itp., a takze lista organizacji oferujgcych wsparcie pa-
cjentom i opis ich dziatalnosci.

Stowarzyszenie Dystonia Europe bedzie wspiera¢ kampa-
nie. Zachecamy naszych czytelnikdw, cztonkdw oraz wszyst-
kich interesariuszy do wziecia w niej udziatu w celu pro-
mowania $wiadomosci w zakresie temat choréb madzgu
i dystonii.

TOGETHER

THE UMBHE[M
J

" INTEREST GROUP ON
BRAIN, MIND AND PAIN

Grupa Tematyczna ‘Mozg, Umyst i Bol’

Ta grupa tematyczna jest inicjatywq Europejskiej Federacji
Stowarzyszenn Neurologicznych (EFNA) oraz Pain Alliance
Europe (PAE), ktorej wspdtprzewodniczg Postowie Parla-
mentu Europejskiego Marian Harkin, Jeroen Lenaers oraz
Daciana Sarbu. Jej celem jest wspieranie idei prowadzenia
badan i zwiekszania dostepu do innowacyjnych metod le-
czenia, promowanie profilaktyki i samoleczenia, podejmo-
wanie dziatan zapobiegajacych stygmatyzowaniu chorych,
oraz wspoélna praca na rzecz poprawy jakosci zycia pacjen-
téw z chorobami utrudniajagcymi funkcjonowanie.

W roku 2015 grupa zorganizowata dwa spotkania w Parla-
mencie Europejskim. 24 czerwca odbyto sie spotkanie pod
hastem ,,Zapobieganie zaburzeniom neurologicznym i prze-
wlektym zaburzeniom bélowym”. Wydarzenie poprowadzit
Poset Parlamentu Europejskiego z Rumunii Damian Dra-
ghici. W planie znalazty sie prezentacje na temat istotnosci
promowania zdrowego trybu zycia w ramach zwiekszania
Swiadomosci na temat czestych czynnikdéw zwiekszajgcych
ryzyko zachorowan (np. otytos$é, zte odzywianie, palenie
papieroséw, siedzacy tryb zycia itp.). Zastanawiano sie tak-
ze, jak legislacje UE mogg by¢é wykorzystane w profilaktyce
tego rodzaju schorzen i wspieraniu zachowan prozdrowot-
nych: http://www.brainmindpain.eu/health-prevention-

and-promotion-event/.

Niektorzy Delegaci DE z parasolami juz podczas D-DAYS 2014 w Paryzu:
Bengt-Erik Calles i Monika Benson ze Szwecji, Merete Avery z Norwegii,
G6ran Olsson i jego zona Britt-Mary ze Szwecji oraz Lottie Holm ze Szwedji.
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Coérka pacjentki chorej na dystonie przema-
wia w Parlamencie Europejskim

Ostatnie tegoroczne spotkanie Grupy Interesu BMP miato
miejsce 14 pazdziernika pod hastem “Zmagajac sie ze styg-
matyzacjg chorych na zaburzenia neurologiczne i przewlekte
zaburzenia bdlowe”. Wystapienie Programowe wygtosit Pan
Michael Hiibel, Szef Zespotu Zarzadzania Programem i Choro-
bami Dyrekcji Generalnej ds. Zdrowia i Konsumentéw Komisji
Europejskiej. W programie znalazty sie takze robigce ogrom-
ne wrazenie wystgpienia pacjenta cierpigcego na przewlekty
syndrom bdlu, matki dziecka chorego na ADHD oraz cérki pa-
cjentki cierpigcej na dystonie. Emily Benson ttumaczyta jak
czuta sie ona i jej siostry dorastajgc wraz z matka ze zdiagno-
zowang dystonig szyjng oraz opowiedziata o doswiadczeniu
stygmatyzacji jakie wigze sie z takim zaburzeniem. Podkresli-
ta jak istotne jest by o zaburzeniach mdzgu uczy¢ juz podczas
lekcji biologii w celu zwiekszania swiadomosci i utatwiania
zrozumienia chorych. Emily zakonczyta swoje wystgpienie
stowami: ,Mam nadzieje, ze pewnego dnia obca osoba opo-
wie mi o najnowszych osiggnieciach w dziedzinie leczenia
dystonii. Chce styszeé gdy ludzie méwig: A TY styszates o dys-
tonii?”. Dziekujemy Emily za udziat w tym wydarzeniui jej po-
moc w zwiekszaniu Swiadomosci dotyczacej dystonii. Kolejne
spotkanie Grupy Tematycznej odbedzie sie 24 lutego 2016
roku w Parlamencie Europejskim, a jego tematem bedzie
miejsce pracy.

Postanka Parlamentu Europejskiego Marion Harkin w Srodku
(ubrana na czerwono) prowadzi spotkanie.

Europejska Rada Mozgu Wzywa do Dziatania
w roku 2015

W pazdzierniku 2015 roku Europejska Rada Mdzgu rozpocze-

ta wezwanie do dziatania, wzywajac kraje cztonkowskie UE

do rozwijania narodowych planéw pracy nad badaniami mo-
zgu a takze proszac UE o rozwdj szeroko zakrojonej strategii
pracy nad zdrowiem mdzgu.

Dystonia Europe wspiera to wezwanie wspdlnie z wieloma

innymi organizacjami.

e Wzywamy Panstwa Cztonkowskie UE do wprowadzania
w zycie publicznych programéw ochrony zdrowia odno-
szgcych sie do zdrowia mdzgu w sposéb systematyczny,
wykorzystujgc w najlepszym mozliwym stopniu dostepne

Emily Benson przemawia w Parlamencie Europejskim.

zasoby w celu promowania bardziej efektywnych i sko-
ordynowanych badan nad mdzgiem oraz wypracowania
strategii majacych na celu prewencje, wczesne wykrywa-
nie, diagnoze i wtasciwe leczenie choréb mézgu.
Wzywamy Komisje Europejska do stworzenia Europej-
skiej strategii majacej na celu walke z zaburzeniami mé-
Zgu W sposob zintegrowany, wszechstronny i zapewnia-
jacy wspétprace, a takze do dalszego wspierania Panstw
Cztonkowskich UE w ich wysitkach na rzecz walki z wpty-
wem zaburzen modzgu.

——e

. . EUROPEAN BRAIN COUNCIL



Dziatania na forum Unii Europejskie;j
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Uruchomienie E-Dziennika Dystonii:

Aplikacja MyDystonia

Pierwsze testowe uruchomienie aplikacji MyDystonia mia-
to miejsce juz podczas D-DAYS 2014 w Paryzu, natomiast
oficjalna inauguracja miata miejsce w Royal College of Phy-
sicians w Londynie w Wielkiej Brytanii, gdzie Dyrektor Wy-
konawcza DE zaprezentowata aplikacje ponad setce brytyj-
skich fizykow.

Aplikacja MyDystonia, ktéra moze byé pobrana za darmo
w sklepie App Store lub ze strony internetowej www.my-
dystonia.com, jest w zasadzie elektronicznym dziennikiem,
ktéry umozliwia pacjentom monitorowanie ich symptomow
i tego jak wptywajg one na ich codzienne zycie i jego jakos¢
poprzez podanie odpowiedzi na serie prostych, wstepnie
sformutowanych pytan. Utatwia im to dokumentowanie
i wizualizowanie postepu choroby, dzieki czemu leczacy ich
neurolog moze oméwi¢ z nimi zarejestrowane objawy, za-
proponowac odpowiednio dostosowane leczenie i skory-
gowac dawkowanie lekéw.

Od momentu uruchomienia aplikacja byta prezentowa-
na podczas roznych kongresow takich jak DAN (Akade-
mia Neurologii w Dubrowniku) w Dubrowniku, Xeoforum
w Minsku, MDS w San Diego oraz D-DAYS w Rotterdamie,
a takze podczas innych spotkan branzy medycznej w Mainz,
Berlinie oraz Portoroz (Stowenia). Aplikacja jest na razie do-
stepna we francuskiej i angielskiej wersji jezykowej. Wersje
niemiecka, wtoska, szwedzka oraz rosyjska s w przygoto-
waniu. W planach jest takze opracowanie kolejnych wersji
jezykowych.

Od niedawna istnieje takze specjalna strona MyDystonia
na Facebooku, gdzie mozna $ledzié¢ najnowsze aktualizacje
oraz skontaktowac sie z nami w przypadku pytan lub po-
trzeby uzyskania wsparcia.

https://www.facebook.com/MyDystonia

Aplikacja na telefonie IPhone




Skok dla Dystonii

Wielki sukces w zwiekszaniu swiadomosci na
temat dystonii

Dystonia wcigz spotyka sie z powszechnym niezrozumie-
niem dlatego kwestig kluczowg jest zwiekszanie swiado-
mosci i rozpowszechnianie informacji na temat choroby.
W tym celu w 2014 roku w Paryzu zainaugurowata zostata
kampania ,,Skok dla dystonii” i od tego momentu objeta
juz wszystkie pie¢ kontynentdow.

Poprosilismy ludzi o wykonanie Skoku dla Dystonii, zrobie-
nie sobie zdjecia i umieszczenie go na specjalnej stronie
facebookowe]j dedykowanej Skokowi dla Dystonii: https://
www.facebook.com/jumpfordystonia.

Kampania zaangazowata i zainspirowata pacjentéw cier-
pigcych na dystonie na catym swiecie, ktdrzy zorganizowali
wiasne wydarzenia zwigzane ze skokami w centrach han-
dlowych, na rynkach i w szkotach, wspdlnie z przyjaciétmi,
wspoétpracownikami, czasem przebijajac sie z nimi do me-
diow takich jak prasa, radio i telewizja.

Przez caty rok zdjecia ludzi skaczacych dla dystonii byty
zbierane takze na wszelkich kongresach oraz spotkaniach
naukowych. Niektérzy z naszych partnerdéw oraz sponso-
réw przeniesli akcje takze do swoich organizacji/ firm aby
zwiekszy¢ Swiadomos$é na temat dystonii wsrédd swoich
pracownikdw organizujgc specjalne wydarzenia zwigza-
nych z kampania Skok dla dystonii.

W listopadzie 2014 roku w Parlamencie Europejskim
w Strassburgu odbyto sie specjalne wydarzenie kampanii
Skok dla dystonii. Okoto 40 Postéw Parlamentu Europej-
skiego z krajéw organizacji zrzeszonych w DE otrzymato in-
formacje na temat dystonii i wykonato skok. Momentem
kulminacyjnym wydarzenia byt udziat w skoku dla dystonii
Komisarza UE Vytenisa Andrukaitisa.

W zesztym rok na stronie facebookowej SKOKU DLA DYS-
TONII odbyt sie specjalny konkurs, w ktorym mozna byto
wygrac¢ udziat w wienczacych kampanie skokach ze spado-
chronem. Wytonionych zostato czterech zwyciezcéw- z Ru-
munii, Australii, Finlandii i Szwecji. Skoki te odbeda sie
w ciggu najblizszych osmiu miesiecy i bedg stanowic kolej-
ny etap promocji Swiadomosci na temat dystonii.
Zwyciezcom gratulujemy!

Sony z Australii
N\

4 )

Skok dla Dystonii w liczbach:

Wiecej niz 10 000 skokéw w ponad
30 krajach swiata na 5 kontynentach
Czwodrka zwyciezcow skoku ze spado-
chronem

Ramona z Rumunii

Michelle ze Szwecji




Inne kraje Europy i Swiata

Wsparcie dla Dystonii w Australii

29 maja 2015 roku odbyto sie wazne dla wspierania chorych
na dystonie w Australii wydarzenie, gdy podczas sponsoro-
wanej przez firme Allergan Australia Krajowej Australijskiej
Konferencji Choroby Parkinsona w Adelajdzie w Potudniowej
Australii odbyt sie dzien sesji poswieconych dystonii.
Kluczowy gos¢, fizjoterapeuta Jean-Pierre Bleton wygtosit
fascynujgcy wyktad zawierajgcy szereg prezentacji dotycza-
cych dystonii szyjnej i sposobdw jej leczenia. Wiele oséb
cierpigcych na dystonie sposrdd publicznosci opuszczato sale
z nowg motywacja do wziecia we witasne rece swojej rehabi-
litaci i wykonywania ¢wiczen samodzielnie w domu po kon-
sultacji z fizjoterapeuta.

Troje australijskich fizjoterapeutéw specjalizujgcych sie
w chorobach neurologicznych- James McLoughlin, Ann Bu-
chan oraz Melani Boyce zademonstrowato na zywo ¢wiczenia
na pacjentach z dystonig szyjng. Wspdlnie zaréwno przed-
stawiciele zawoddw medycznych jak i pacjenci cierpigcy na
dystonie gromadzili sie wokét kazdej demonstracji, robili
notatki, uwaznie obserwowali i zadawali pytania. Z kazdym
z pacjentow przeprowadzano wywiad, a nastepnie udzielano
sugestii i porad dotyczacych ¢wiczen.

Dr Florence Chang, neurolog z Westmead Hospital w Sydney,
zaprezentowata wyczerpujacy przeglad najnowszej wiedzy
na temat leczenia réznych form dystonii. Ustyszelismy o no-
wej toksynie botulinowej A (Xeomin) i o tym, ze wkrdtce ma
bedzie dostepna w Australii; poznalismy rezultaty badan nad
gteboka stymulacjg mdézgu i nowe odkrycia genetyczne a tak-
ze ustyszeliSmy o aktualnie prowadzonych projektach badaw-
czych.

Przewodniczaca sesji poswieconych dystonii, profesor Lynley
Bradnam z University of Technology w Sydney, zaprezento-
wata nam swoje ostatnie, bardzo pozytywne wyniki badan.
Wykazata, ze przezczaszkowa stymulacja pradem statym
mdzdzka i kory ruchowej przez okres dwunastu tygodni moze
W znaczacy sposdb poprawi¢ jakos$é zycia i wyniki w skali
TWSTRS u pacjenta cierpigcego na dystonie szyjna.

Prezentacje poswiecong pacjentom wygtosita Suzanne Bay-
liss, wieloletnia pracownica opieki spotecznej czesto goszcza-
ca na uniwersytetach, wykorzystujagc w wyktadzie réwniez
doswiadczenia pacjentki Maureen Slocum, ktdra pracuje
spotecznie. Suzanne byta leczona metoda gtebokiej stymu-
lacji mézgu i ma dtugg rodzinng historie dystonii. Zachecata
ona lekarzy, aby naprawde stuchali swoich pacjentéw i nie
pozwalali im poddac sie, nawet jezeli majg problemy komu-
nikacyjne. Podczas obu dni trwania konferencji mozna byto
odwiedzi¢ stoisko poswiecone dystonii, ktére przyciggato
wielu chorych na dystonie wtdrng spowodowang chorobg
Parkinsona, a takze osoby z dystonig pierwotna.

Na stoisku znajdowaty sie materiaty przygotowane przez Au-
stralijskg Grupe Wsparcia Dystonii, Australijskg Sie¢ Dystonii
(naszg nowa strukture organizacyjng), Australijskg Fundacje
Modzgu, a takze ksigzke Suzane Bayliss ,Serce i Dusza”, scena-
riusz filmu ,Zycie bez muzyki” Petera Chivertona oraz mate-
riaty dotyczgce kampanii Skok Dla Dystonii dystrybuowane
przez Dystonia Europe.

Oczywiscie nie mogto oby¢ sie bez duzego Skoku dla Dystonii,
od ktdrego zaczelismy obrady! Ten niezwykly dzien zaszcze-
pit wszystkim wiele entuzjazmu i zachecit do udziatu w ko-
lejnych podobnych imprezach w Australii organizowanych
w przysztosci.

Margot Chiverton

Linki do stron internetowych z dalszymi informacjami:
Strona internetowa konferencji
http://www.aomevents.com/ParkinsonsAustraliaNational-
Conference

Prezentacje do wyktadéw wygtoszonych podczas konferencji
http://www.parkinsonssa.org.au/whats-on/2015-national-
parkinson-s-conference.aspx

Australijska Sie¢ Dystonii

http://www.dystonia.org.au/

Australijska Grupa Wsparcia Dystonii
https://australiandystoniasupportgroup.wordpress.com/
events/

Margot Chiverton, Chris Gavenlock, Suzanne Bayliss
oraz Kerrie Jackson na Stoisku Dystonii.




Inne kraje Europy i Swiata

Fizjoterapeutalean-Pierre Bleton z Francji oraz Lynley Bradnam z Australii wspdlnie z cztonkami
konferencji w Adelajdzie skaczg dla dystonii.

NA SPRZEDAZ!
.,fMP Juz dzi$ mogg panstwo zakupi¢ koszulki Skoku dla Dystonii! Sg w kolorze ja-
UD\/STFS','{"A snopomarariczowym, wykonane w 100% z bawetny, dostepne w rozmiarach

S, M, L, XL, XXL. Z przodu maja nadrukowane logo Skoku dla Dystonii. Ich
koszt to 20EUR. W tej kwocie zawiera sie koszt produkcji, opakowania oraz
dostawy. Koszulki bedziemy dostarczac tak szybko jak to tylko bedzie mozli-
we. Zamoéwienia mozna sktadac tutaj:
https://dystonia-europe.org/2015/03/jump-for-dystonia-t-shirts-in-stock/




Kalendarz wydarzenia

2016

29 stycznia, Europejski Think Tank Dystonii, Lund, Szwecja
30 stycznia, Spotkanie Europejskiej Rady Dystonii, Lund, Szwecja

24 luty, Sniadaniowe Spotkanie Grupy Tematycznej BMP: Miejscu Pracy w Centrum Uwagi, Parlament Europej-
ski, Bruksela

3-4 marca, Koalicja Dystonii, Rockeville, Waszyngton, USA

15-16 marca, Uruchomienie Kampanii ,Pod Wspdlnym Parasolem” podczas Tygodnia Swiadomosci Mézgu, Par-
lament Europejski, Bruksela

8-10 kwietnia, D-DAYS 2016- 23 Coroczna Konferencja Dystonia Europe oraz Zgromadzenie Ogdlne, Oslo, Nor-

wegia

4-7 maja, 3 Miedzynarodowy Kongres Leczenia Dystonii, Hanower, Niemcy

28-31 maja, Drugi Kongres Europejskiej Akademii Neurologii, Kopenhaga, Dania

19-23 czerwca, 20 Miedzynarodowy Kongres Choroby Parkinsona i Zaburzen Ruchu, Berlin, Niemcy

22 czerwca, Grupa Interesu BMP- Zaangazowanie Pacjentdw w Badania, Parlament Europejski, Bruksela

28-1 wrzesnia, Kongres ESSFN, Stambut, Turcja

THIRD INTERNATIONAL CONGRESS
ON TREATMENT OF DYSTONIA

Ml 2016 IR

For all who take care of people with dystonia

May 4'" - 7" 2016 | Hannover Congress Centrum

SECOND CONGRESS OF THE
EUROPEAN ACADEMY OF NEUROLOGY

COPENHAGEN, MAY 28 - 31, 2016

www eaneurology.org/copenhagen2016




Wydarzenia

DYSTONIA
D-DAYS EUROPE
23 COROCZNA KONFERENCJA

8 19 KWIETNIA 2016, OSLO

NORWEGIA A Norsk
“| Dystoniforening

ZAPAMIETAJ TE DATE '

Odwiedz Hotel Slarion Royal Christiania na ich stronie internetowej
https://www.nordicchoicehotels.no/clarion/clarion-hotel-royal-christiania/om-hotellet/

Juz teraz mogg Panstwo zarezerwowacd swoéj pokdj bezposrednio w hotelu i uzyskac specjalng cene uzywajac kodu konfe-
rencji D-DAYS: 581728. Aby uzyska¢ specjalng znizkg nalezy zarezerwowac pokdj przed 5 lutego.

PROGRAM

Program oraz dodatkowe informacje na temat wydarzenia bedg wkrétce dostepne na stronie internetowej Dystonia Euro-
pe, gdzie mogg takze Parfistwo zarejestrowac swoj udziat w kongresie: http://dystonia-europe.org/activities/events/dysto-
nia-europe-2016-oslo/.

Gtéwne tematy programu bedg obejmowac: Przekrojowe Spojrzenie na Dystonie, Badania nad Dystonig, Leczenie Dysto-
nii, Rehabilitacja i Fizjoterapia oraz Strategie Radzenia Sobie.

Zapraszamy lideréw grup pacjentéw, pacjentdéw cierpigcych na dystonie wraz z rodzinami, fizjoterapeutéw, pielegniarki,
Wwcigz uczacych sie lekarzy i wszystkie inne osoby zainteresowane dystonia.

Do zobaczenia w Oslo!



Cztonkowie

W Dystonia Europe zrzeszonych jest 20 krajowych grup cztonkowskich z 18 europejskich krajow, ktérymi sg: Austria, Belgia,
Chorwacja, Czechy, Dania, Finlandia, Francja, Hiszpania, Irlandia, Niemcy, Norwegia, Polska, Portugalia, Rumunia, Szwajca-
ria, Szwecja, Wielka Brytania oraz Wtochy.

Dotacje i wsparcie

Dystonia Europe chetnie przyjmuje i jest bardzo wdzieczna za wszelkie dotacje i wsparcie ze strony organizacji lub oséb
prywatnych, ktére pozwolg nam kontynuowac prace na rzecz chorych na dystonie w Europie dzieki finansowaniu badan,
zwiekszaniu swiadomosci oraz prowadzeniu dziatan edukacyjnych. Jezeli s3 Paristwo zainteresowani wsparciem Dystonia
Europe, prosimy o kontakt pod adresem sec@dystonia-europe.org w celu omodwienia takiej mozliwosci. Bezposrednich
wptat prosimy dokonywac na ponizsze konto:

Wihasciciel konta: Dystonia Europe

BANK: KBC Bank, 16a Tervurenlaan, 1040 Bruksela
Numer IBAN: BE83 7350 0508 5515

Kod SWIFT/BIC: KREDBEBB

Podczas dokonywania wptaty prosimy o odpowiednie opisanie przelewu w taki sposéb, abysmy mogli zidentyfikowa¢
ofiarodawce.

Moga panstwo takze skorzystac z przycisku “donate” na stronie internetowej Dystonia Europe, ktéry przekieruje Panstwa
na niniejszg strone: https://dystonia-europe.org/donate/

Dziekujemy za wspieranie stowarzyszenia Dystonia Europe!

Medyczna i Naukowa Rada Doradcza

Prof. Alberto Albanese — Mediolan
Prof. Alfredo Berardelli — Rzym
Prof. Kailash Bhatia — Londyn

Prof. Rose Goodchild — Leuven
Prof. Marina de Koning-Tijssen — Groningen
Prof. Joachim Krauss — Hanower
Prof. Tom Warner — Londyn

Dr Jean-Pierre Lin — Londyn

Prof. Maja Relja — Zagrzeb

Prof. Eduardo Tolosa — Barcelona
Prof. Marie Vidailhet — Paryz




Cztonkowie zarzgdu oraz personel

Rada Dyrektoréow

Dystonia Europe jest zarzadzana przez dobrowolng Rade Dyrektorow.

Merete Avery, Przewodniczaca,
Norwegia

Merete dotgczyta do Rady Dystonia Eu-
rope w 2013 roku bedac jej Sekretarzem
w latach 2013-2015. Zostata wybrana na
Przewodniczacg podczas nastepujacego
po Zgromadzeniu Ogdlnym Spotkania
Rady w Rotterdamie w 2015 roku. Pocho-
dzi z Norwegii. W 2006 roku zdiagnozo-
wano u niej dystonie szyjng. Petnita role
Przewodniczacej Norweskiego Stowarzy-
szenia Dystonii w latach 2010-2013. Me-
rete pracuje w dziale obstugi klienta i ad-
ministracji w firmie dziatajagcej w Molde
w Norwegii.

Monika Benson, Cztonkini Rady Dysto-
nia Europe oraz Dyrektor Wykonawcza,
Szwecja

Monika zostata wybrana na Przewod-
niczacg EDF, obecnie Dystonia Europe,
w roku 2007. W 2010 roku zostata po-
nownie wybrana na drugg kadencje.
Monika zrezygnowata z przewodniczenia
Radzie w 2013 roku po zakonczeniu sie
maksymalnego, szescioletniego okresu
zajmowania tego stanowiska. Kontynu-
uje swojg prace jako Dyrektor Wykonaw-
cza po przejsciu na emeryture Alistaira
Newtona. Monika cierpi na dystonie szyj-
ng a takze jest cztonkinig rady Szwedzkie-
go Stowarzyszenia Dystonii. Pracuje jako
koordynatorka warsztatow, kurséw oraz
wyktadéw w szkole w Lund w Szwecji.

Maja Relja, Wiceprzewodniczaca,
Chorwacja

Maja jest profesorem neurologii, prze-
wodniczy sekcji zaburzen ruchu w Szpita-
lu Uniwersyteckim w Zagrzebiu. Jest za-
tozycielkg Chorwackiego Stowarzyszenia
Dystonii, ktérego byta przewodniczacg
przez ponad 20 lat. W 2011 roku zostata
wybrana do rady Dystonia Europe i mia-
nowana Wiceprzewodniczgcg w 2012.
Jest takze cztonkiniag Medycznej i Nauko-
wej Rady Doradczej DE a takze intensyw-
nie dziata w finansowanej przez COST
Sieci Badan nad Dystonig.

Erhard Matzener, Skarbnik,

Szwajcaria

Erhard zostat mianowany Skarbnikiem
Rady Dystonia Europe w listopadzie 2015
roku. Jest cztonkiem Szwajcarskiego Sto-
warzyszenia Dystonii SDG od 2008 roku,
a od 2010 dziata jako jego audytor/ nad-
zorca. W 2012 roku mianowano go na
delegata SDG do Dystonia Europe. Erhard
jest ekonomistg i pracowat jako doradca
inwestycyjny w  szwajcarskim prywat-
nym banku przez 20 lat az do przejscia na
emeryture w 2002 roku. Erhard cierpi na
blefarospazm.

Sorin lonescu, Cztonek Rady,

Rumunia

Sorin jest zatozycielem i Przewodniczg-
cym Rumunskiego Stowarzyszenie Dys-
tonii, Ascotiatia Distonia. Celami tej or-
ganizacji jest zwiekszanie $swiadomosci
spotecznej na temat dystonii, wspieranie
i doradzanie pacjentom oraz ich rodzi-
nom a takze promowanie badan. Sorin
jest absolwentem studiéw spotecznych,
jest takze pisarzem, malarzem i dziata
spotecznie od roku 2010. W 2012 zdia-
gnozowano u niego dystonie ogdlng.

Alistair Newton, Doradca,

Szkocja

Po kilku latach pracy jako Wiceprzewod-
niczacy Stowarzyszenia Dystonii w Wiel-
kiej Brytanii, w 1993 roku Alistair zatozyt
Dystonia Federation, obecnie Dystonia
Europe. Przez 8 lat byt Przewodniczagcym
organizacji a w latach 2001-2013 petnit
funkcje Dyrektora Wykonawczego. Zo-
stat wybrany do Rady Dystonia Europe
ze specjalng funkcjg nadzorowania Sieci
Badan nad Dystonig. Alistair byt takze
jednym z zatozycieli EFNA- Europejskiej
Federacji Stowarzyszen Neurologicznych
w roku 2000, gdzie petnit funkcje Skarb-
nika oraz Sekretarze Generalnego do
roku 2011. W 2003 roku brat udziat w za-
ktadaniu EBC- Europejskiej Rady Mdzgu,
gdzie przez wiele lat byt cztonkiem rady
oraz skarbnikiem Obecnie jest doradcg
DE do spraw specjalnych projektéw. Od
30 lat Alistair cierpi na dystonie szyjna.



Partnerzy i sponsorzy

Mamy przyjemnos¢ wspoétpracowaé w wielu réznych z nastepujacymi podmiotami:

DMRF — Fundacja Badan Medycznych nad Dystonia, FDR — Fundacjg dla Badan nad Dystonig, Koalicjg Dystonii, EFNA —
Europejskg Federacjg Stowarzyszen Neurologicznych, EBC — the Europejskg Radg Mdzgu, EAN — Europejskg Akademiag
Neurologii oraz MDS — Miedzynarodowym Stowarzyszeniem Choroby Parkinsona i Zaburzen Ruchu.
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