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DANE KONTAKTOWE | SEKRETARIAT:

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 Oslo:

Square de Meeus 37, 4 pietro E-mail: info@stephan-roehl.de

B-1000 Bruksela, Belgia Strona internetowa: www.stephan-roehl.de

E-mail: sec@dystoniaeurope.org
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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,

Od momentu gdy zostatam wybrana
na stanowisko Przewodniczacej Stowa-
rzyszenia w pazdzierniku zesztego roku
nieustannie bratam udziat w licznych
kongresach | spotkaniach. Szczerze
cieszy mnie i robi ogromne wrazenie
gdy widze jak szerokie zainteresowanie
budzi kwestia poprawiania jakosci zycia pacjentéw cierpig-
cych na dystonie oraz inne zaburzenia ruchu. Wszystkie te
trwajgce projekty badawcze i dziatania, jak wierzymy, beda
prowadzi¢ do lepszych metod leczenia oraz rehabilitacji.

Aby stawiac kolejne kroki naprzdéd konieczne jest zwieksza-
nie swiadomosci. Cieszymy sie nie tylko dlatego, ze sami
jako Dystonia Europe pracujemy nad kampanig propago-
wania wiedzy o dystonii, ale takze dlatego ze, poprzez part-
neréw takich jak EFNA (Europejska Federacja Stowarzy-
szen Neurologicznych), wspotpracujemy z organizacjami
pacjentéw. W niniejszym biuletynie mozecie dowiedzie¢
sie wiecej na temat niektdrych z tych kampanii takich jak
,Skok dla Dystonii” czy ,Razem Pod Parasolem”.

We wspodtpracy z Norweskim Stowarzyszeniem Dystonii
zorganizowana zostata w Oslo doroczna konferencja Sto-
warzyszenia Dystonia Europe D-DAYS-2016. Rady obu or-
ganizacji wspodlnie pracowaty nad tym by byta to kolejna
wspaniata edycja D-DAYS. Po zakorczeniu konferencji do-
tarto do nas wiele pozytywnych opinii na jej temat. Stowa-
rzyszenie Dystonia Europe chciatoby bardzo podziekowac
radzie Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii za wsparcie.
Dziekujemy catemu NDF za $wietng wspodtprace podczas
tego wydarzenia. Bardzo dziekujemy takze wszystkim pre-
legentom oraz przewodniczagcym stowarzyszen, ktdrzy
whiesli swoj wktad w konferencje D-DAYS.

Juz planujemy kolejng konferencje D-DAYS w roku 2017,
ktéra bedzie miata miejsce we Wtoszech w maju 2017. DE
zrzesza 21 organizacji z 18 krajéw, a podczas Zgromadzenia
Ogdlnego w Oslo obecni byli delegaci z 10 krajow.

Mamy nadzieje ze w nastepnych D-DAYS udziat wezmg
przedstawiciele wiekszosci organizacji zrzeszonych w na-
szym stowarzyszeniu!

Na kolejnych stronach niniejszego biuletynu mozecie prze-
czytaé wiecej o naszych dziataniach, projektach i interesu-
jacych wydarzeniach.

Whprost nie moge sie doczeka¢ dalszej pracy na rzecz dys-
tonii wraz z zespotem ktdry tworzymy wspélnie z catg rada
DE.

Poprzez te kilka letnich zdje¢ z Norwegii chciatabym zto-
zy¢ wszystkim jak najlepsze zyczenia udanego lata w roku
2016.

Merete Avery
Przewodniczgca Stowarzyszenia
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D-DAYS 2016 w Oslo
Wspdlny projekt Stowarzyszenia Dystonia Europe
oraz NDF- Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii.

Wspotorganizowanie tegorocznej konferencji D-DAYS, ktdra
odbyta sie w stolicy Norwegii Oslo, byto ogromnym zaszczy-
tem dla Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii (NDF)! Ponie-
waz Oslo to miasto w ktérym sie wychowatam i zajmuje ono
specjalne miejsce w moim sercu, fakt iz wtasnie moim mie-
$cie rodzinnym miata miejsce doroczna konferencja dystonii
byt dla mnie czyms$ wyjgtkowym. Bratam udziat w konferen-
cjach D-DAYS w Paryzu w 2014 i w Rotterdamie w 2015 roku.
Moim zdaniem byty to wydarzenia $wietnie zorganizowane,
profesjonalne i na wysokim poziomie. Tegoroczna konferen-
cja okazata sie nie by¢ wyjatkiem od tej reguty!

Kiedy zaproponowano NDF role wspotorganizatora tego-
rocznej konferencji, uznaliémy, ze to wyjatkowa okazja by
promowac dziatania naszego stowarzyszenia oraz zwiekszac
Swiadomos¢ na temat dystonii w Norwegii. Podczas konfe-
rencji wielokrotnie zwracali$émy uwage na niektoére z naszych
dziatan. Mielismy osobne stanowisko z naszymi broszurami-
dostepnymi niestety jedynie w jezyku norweskim. Informo-
walismy takze o projektach nad ktérymi aktualnie pracuje-
my. Drugiego dnia konferencji osobiscie przedstawitam nasz
trzyletni projekt zwigzany z fizjoterapia. Jako ze sama jestem
fizjoterapeutka i jednoczesnie Przewodniczgcg NDF, zapre-
zentowanie projektu, ktéry okazat sie tak wielkim sukcesem
byto dla mnie ogromnym zaszczytem!

Dystonia Europe (DE) moze pochwali¢ sie wieloletnim do-
Swiadczeniem w organizowaniu doskonatych konferenc;ji.
Od listopada zesztego roku DE i NDF byty w statym kontakcie
Scisle wspotpracujgc. Rada DE miata spotkanie w Oslo, w kto-
rym wzietam udziat, podczas ktérego wspdlnie planowalismy
wydarzenie. OmawialiSmy tematy, ktére chcieliSmy poruszy¢
podczas konferencji oraz dobieraliSmy prelegentéw. Wspol-
nie z DE, dzieki ich ogromnej sieci kontaktéw, moglismy wy-
biera¢ sposrod najlepszych ekspertow w zakresie badan nad
dystonia. Rezultatem byt, w mojej opinii, bardzo wysokiej ja-
kosci program konferencji. Skierowany byt on przede wszyst-
kim do pacjentdw, ale zaprosiliSmy takze przedstawicieli za-
woddéw medycznych by dotgczyli do naszego wydarzenia

Pierwszy dzien konferencji skupiat sie na tematach takich jak
“Twarze dystonii” oraz “Przyszto$¢ dystonii”. Drugiego dnia
odbyly sie prezentacje pt. ,Zarzadzanie dystonig”, ,Fizjotera-
pia i rehabilitacja” oraz ,Strategie radzenia sobie z dystonia”.
Publikacje konferencyjng z abstraktami, zawierajgcg materia-
ty dotyczace wiekszosci prezentacji, mozna znalez¢ na stronie
internetowej Stowarzyszenia Dystonia Europe: www.dysto-
nia-europe.org.

Rada NDF brata aktywny udziat w konferencji D-DAYS. Jako
Przewodniczaca, bytam dumna widzgc zaangazowanie catej
naszej Rady. Przed otwarciem kongresu wszyscy wspolnie
pomagalismy pakowaé materiaty konferencyjne oraz reje-
strowaé i wita¢ uczestnikow. Podczas konferencji bylismy
caty czas dostepni dla uczestnikdw, gotowi by odpowiedzie¢
na ich pytania, co doprowadzito do wielu swietnych dyskusji
oraz zawarcia licznych nowych znajomosci z uczestnikami,
prelegentami i partnerami a takze pozwolito nam lepiej po-
znaé cztonkdéw naszego wtasnego stowarzyszenia.

W sobotnie popotudnie, po konferencji, delegaci Dystonia
Europe, wraz z prelegentami i gosémi, zostali zaproszenie na
wycieczke, podczas ktérej zwiedzili Oslo. Z hotelu odebrat
nas autokar. Pierwszym przystankiem byto muzeum Kontiki,
znajdujac sie za miastem na pétwyspie Bygdgy. Nastepnie
autokar zabrat nas do parku rzezby Vigeland oraz na teren
skoczni narciarskich w Holmenkollen.

Podczas zwiedzania zorganizowalismy kilka ,sesji zdjecio-
wych”, podczas ktdrych uczestnicy pozowali pod niebieskimi
i pomaranczowymi parasolami z logo DE oraz NDF. Parasol
jest znakiem kampanii propagowania wiedzy na temat moé-
zgu ,Razem Pod Parasolem”, ktéra przypomina iz jedna na
trzy osoby w ciggu swojego zycia cierpi na choroby mozgu.
W niedziele 10 kwietnia, przed dworcem @stbanehallen
w Oslo miato miejsce wydarzenie w ramach kampanii ,,Ra-
zem Pod Parasolem”. O samej kampanii wiecej przeczytaé
mozna na stronie 21.

Sobotnia wycieczka skonczyta sie przed prawdziwg dumg
Oslo- spektakularnym budynkiem Opery. ZjedliSmy tam trzy-
daniowy obiad w restauracji, z ktérej mieliSmy wspaniaty
widok na storice zachodzgce na tle Oslofjord. Dla wszystkich
Norwegow z naszej grupy ujrzec¢ zadowolenie i entuzjazm na
twarzach naszych gosci byto doswiadczeniem wyjgtkowym.

Dziekujemy Radzie DE, ktéra wybrata wtasnie stolice Norwe-
gii na miejsce organizacji konferencji w tym roku. Dziekujemy
za zaufanie, jakim obdarzyliscie nas czynigc nas wspétorgani-
zatorami tego wydarzenia. Byt to pouczajacy weekend peten
ekscytujgcych wydarzen i niezapomnianych chwil. Razem na
pewno udato nam sie zwiekszy¢ zrozumienie i rozpropago-
wac wiedze na temat dystonii.

Anniken Hagen,
Przewodniczgca

NDF — Norweskie
Stowarzyszenie Dystonii
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ZGROMADZENIE OGOLNE DYSTONIA EUROPE 2016

__

23 Zgromadzenie Ogdlne Dystonia Europe odbyto sie 10
kwietnia w hotelu Clarion Royal Christiania w Oslo w Nor-
wegii.

Obecni byli przedstawiciele 10 z 20 zrzeszonych organizacji.
Przybyli oni z: Norwegii, Danii, Szwecji, Finlandii, Szwajcarii,
Wielkiej Brytanii, Francji, Niemiec i Rumunii. Przewodnicza-
ca Merete Avery byta bardzo zadowolona mogac przywitac
wszystkich na spotkaniu w jej rodzinnym kraju. Nastepnie
przeszta do czesci formalne;j.

Najpierw zaakceptowane zostato Ostateczne Sprawozdanie
Finansowe za okres od 1 lipca 2014 do 31 grudnia 2015.
Nastepnie Szwajcarskie Stowarzyszenie Dystonii nomino-
wato Erharda Matzenera na stanowisko Cztonka Rady DE
a Zgromadzenie jednogtosnie poparto jego kandydature.
Rada Dystonia Europe na rok 2016 sktada sie z Przewodni-
czacej Merete Avery z Norwegii, Wiceprzewodniczgcej Maji
Relji z Chorwacji, Skarbnika Erharda Matzenera ze Szwaj-
carii oraz cztonka Rady Sorina lonescu z Rumunii. Miano-
wanymi cztonkami Rady s3: Cristina Frosini z Wtoch oraz
Monika Benson ze Szwecji.

Podczas Zgromadzenia przedstawiona zostata réwniez
jedna aplikacja organizacji ubiegajgcej sie o cztonkostwo
w Dystonia Europe. Prosbe przedtozyto nowo utworzone
niemieckie stowarzyszenie na rzecz dystonii: DFVD- Dys-
tonie Fordeverein Deutschland e.V. Po tym jak jego Prze-
wodniczgca Martina Kihn przedstawita organizacje i jej
dziatania, Zgromadzenie Ogdlne zaakceptowato aplikacje
cztonkowska. Nastepujace organizacje zrezygnowaty z dal-
szego cztonkostwa w Dystonia Europe: ALDEC, jedno ze sto-
warzyszen na rzecz dystonii z Hiszpanii musiato zakonczy¢
swojg dziatalnos$¢ a Holenderskie Stowarzyszenie Dystonii
zrezygnowato z cztonkostwa w listopadzie zesztego roku.
W obecnej chwili Dystonia Europe zrzesza 21 stowarzyszen

z 18 panstw. Mamy w planach wspieranie rozwoju stowa-
rzyszen w Turcji, na Wegrzech oraz w Stowenii.

Merete i Monika zaprezentowaty delegatom dziatania za-
planowane przez Dystonia Europe na lata 2016-2017. Bedg
one skupione wokét jednego hasta: ,,tgczymy Ludzi Dla Dys-
tonii”. Bedziemy dociera¢ do opinii publicznej poprzez ak-
cje zwiekszania Swiadomosci spotecznej Skok dla Dystonii;
bedziemy dociera¢ do pacjentéw poprzez wypuszczenie na
rynek aplikacji MyDystonia- cyfrowego dziennika pacjenta;
bedziemy dociera¢ do przedstawicieli zawodéw medycz-
nych, zwtaszcza do mtodych naukowcow, poprzez zblizajgce
sie przyznanie Nagrody im. David Marsdena w roku 2017,
a takze poprzez zawieranie znajomosci bezposrednio pod-
czas najwiekszych kongresdéw zwigzanych z dystonia i zabu-
rzeniami ruchu.

Przysztoroczne D-DAYS oraz 24 Zgromadzenie Ogdlne od-
bedg sie w maju we Wtoszech. Doktadne daty oraz miejsce,
w ktérym odbedzie sie konferencja zostang potwierdzone
wkrotce.

W drugiej czesci spotkania wystuchalismy Simony Biancu
z EngagedIn we Wtoszech, ktéra opowiadata nam o meto-
dach pozyskiwania srodkdw na dziatalnos$¢. Podczas ostat-
niej sesji Elizabeth Cunningham z EFNA, Europejskiej Fede-
racji Stowarzyszen Neurologicznych zaprezentowata nam
kampanie zwiekszania Swiadomosci spotecznej Razem Pod
Parasolem, majgcg na celu propagowanie wiedzy na temat
zaburzen funkcjonowania mdzgu. Po spotkaniu wszyscy
udaliémy sie do centrum Oslo, gdzie zrobiono nam zdjecia
podczas gdy my pozowalismy ,,Razem Pod Jednym Paraso-
lem”!

Monika Benson
Dystonia Europe
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Pierwsze spotkanie Think-Tanku Dystonia Euro-
pe w Lund w Szwecji

W styczniu przedstawiciele naszych Platynowych Sponso-
réw- Boston Scientific, Ipsen, Medtronic oraz Merz wspol-
nie z cztonkami Rady Dystonia Europe zebrali sie podczas
Pierwszego Spotkania Think Tanku w Lund w Szwecji. W$rod
tematow nad ktérymi dyskutowano pojawity sie m.in. bada-
nia nad dystonig oraz sposoby zwiekszania Swiadomosci na
temat choroby. Konstruktywny wktad wszystkich gosci oraz
wazne opinie wyrazane przez uczestnikdw uczynity ten dzien
bardzo wartosciowym.

Kolejne spotkanie Think Tanku odbedzie sie na poczatku lip-
ca. Nasz plan zaktada organizowanie dwéch spotkan think
tanku kazdego roku. Podczas zebran DE oraz jego partnerzy
maja stworzy¢ jeden zespdt, ktdry poprzez dyskusje i burze
mozgdéw bedzie pracowat nad réznorodnymi projektami
majgcymi przynosi¢ korzysci pacjentom cierpigcym na dys-
tonie.

Dziekujemy wszystkim uczestnikom za ten bardzo owocny
dzien spedzony w Lund.

Sorin lonescu, Merete Avery, Monika Benson, Jennifer Fluck, Cristina Frosini, Stefan Wiemann,
Maja Relja, Erhard Mdtzener, Nathalie Courtine, Sylvia Hanoune, Matteo Voleno, Sophie Araujo
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Trzeci Miedzynarodowy Kongres Leczenia
Dystonii oraz Satelitarne Sympozja przycia-
gnety ponad 500 uczestnikow z 37 krajow

Miedzy 4 a 7 maja w Hanowerze w Niemczech miata miej-
sce trzecia, odbywajgca sie co trzy lata miedzynarodowa
konferencja leczenia dystonii. Tak jak i podczas poprzed-
nich edycji i tym razem nacisk ktadziony byt na nowe me-
tody leczenia wszelkich rodzajow dystonii, w tym terapie
zastrzykami z toksyny botulinowej, gtebokg stymulacje mo-
zgu, roznorodne metody behawioralne oraz pojawiajgce
sie wtasnie metody wptywania na a nawet zapobiegania
rozwojowi zaburzen ruchu.

Okoto 80 najwyzszej klasy ekspertéw z wszystkich konty-
nentow Swiata zebrato sie w jednym miejscu by podzieli¢
sie swojg wiedzg i nowymi wynikami badarn z niemal 500
uczestnikami, w tym neurologami, neurochirurgami, neu-
ropediatrami, genetykami, przedstawicielami zwodéw me-
dycznych oraz delegatami réznych grup pacjentéw. Ponadto
okoto 70 doktorantéw oraz mtodych naukowcéw zaprezen-
towato swojg prace w formie plakatéw dobitnie pokazujac
jak bardzo przyszte pokolenia interesujg sie badaniami nad
zaburzeniami ruchu.

Tym razem formuta konferencji zostata rozszerzona, gdyz
zostato w niej zawarte nie tylko odbywajgce sie po raz drugi
Sympozjum na temat Rehabilitacji Dystonii ale takze nowe
wydarzenie jakim byto sympozjum na temat Dystonii w Spo-
rcie. Ponadto w czasie konferencji specjalisci z branzy mo-
gli takze wzig¢ udziat w intensywnym kursie prezentujagcym
w zwiezty sposdb najnowsze nowe mozliwosci w zakresie
leczenia dystonii. Konferencje uzupetniato 9 praktycznych
warsztatow oraz satelitarnych sympozjow poswieconych
réoznorodnym metodom leczenia, ktére mocno przyczynity
sie do zywej wymiany mysli miedzy uczestnikami oraz pre-
legentami.

Co réwnie wazne do sukcesu konferencji przyczynity sie
takze piekna wiosenna pogoda i uwaznie dobrane integra-
cyjne wydarzenia towarzyszace takie jak obiad w legendar-
nym, nalezagcym do Domu Hanowerskiego- spadkobiercy
tego rodu zasiadajg obecnie na tronach Danii, Wielkiej Bry-
tanii, Hiszpanii i Holandii- zamku Celle.

W zwigzku z pojawieniem sie nowych metod terapii jasne
stato sie iz patofizjologia dystonii jest zdecydowanie bar-
dziej skomplikowana niz wczedniej zaktadano. W przeci-
wienstwie do tradycyjnie dominujacej koncepcji, zgodnie

z ktéra dystonia jest wynikiem zaburzen dziatania jader
podstawnych, wyniki najnowszych badan wskazuje iz jest
ona raczej chorobg sieci potaczen nerwowych obejmujgcej
jadra podstawne, mézdzek oraz kore mdzgowa. Dobitnie
pokazaty to nowe badania nad obrazowaniem mézgu, kté-
re analizujg jego aktywno$é w stanie spoczynku oraz po-
taczenia miedzy jego odlegtymi obszarami. Ponadto, neu-
rogenetyka dokonata mnédstwa nowych odkryé zwigzanych
z dystonig oraz zdefiniowata jej nowe jednostki chorobo-
we. Zgodnie z konkluzjg wynikajacg z tych badan powodem
dystonii moze by¢ wiele genéw a fenotyp niektorych jej
genetycznych manifestacji moze by¢ niezwykle réznorod-
ny- od dystonii muzykéw po dystonie uogdlniong. Nowym
odkryciem w zakresie dystonii sportowcéw i muzykdw jest
Sciste potgczenie wystepujgcej podczas wykonywania kon-
kretnych czynnosci dystonii ogniskowej z nadmiernym ob-
cigzaniem danej czesci ciata oraz konkretnymi warunkami
psychologicznymi takimi jak stres zwigzany z koniecznoscia
uzyskania okreslonych wynikdw oraz strach przed porazka.

Toksyna botulinowa wcigz pozostaje terapig pierwszego
wyboru dla wiekszosci przypadkéw dystonii ogniskowe;.
W wypadku tej metody najwazniejszymi tematami oma-
wianymi podczas konferencji byt prace nad rozwojem no-
wych toksyn oraz poprawianie algorytmdw leczenia. Tym
niemniej ,stare” leki antycholinergiczne takie jak triheksy-
fenidyl wcigz okazujg sie by¢ uzyteczne o ile sg ostroznie
dawkowane a ich uzycie $cisle monitorowane.

W zakresie gtebokiej stymulacji mdzgu najgorecej dyskuto-
wanym zagadnieniem byto poszukiwanie nowych obszaréw
mozgu, ktére mozna by poddac dziataniu tej metody takich
jak np. wzgdrze oraz jadro niskowzgdérzowe. Ponadto roz-
mawiano na temat poprawy metodologii leczenia, nowych
urzadzen stymulujgcych oraz metod pozwalajgcych na do-
ktadniejszy dobdr uzywanych czestotliwosci. Specjalny na-
cisk potozono na leczenie ciezkiej dystonii wystepujgcej we
wczesnym wieku niemowlecym oraz dzieciecym. Podczas
konferencji po raz pierwszy podjeto dyskusje nad nowymi
zagadnieniami takimi jak leczenie stanu dystonicznego -
problemu, ktéry stanowi aktualnie najwieksze wyzwanie
w dziedzinie neurologii. Innym wyjatkowym punktem pro-
gramu konferencji byt specjalny wyktad na temat stawnych
muzykdéw cierpigcych na dystonie, podczas ktérego omo-
wione zostaty przypadki m.in. Roberta Schumanna, Vladi-
mira Horowitza, Glenna Goulda oraz Keitha Emersona.



Badania naukowe

Po czterech intensywnych dniach prezentacji, dyskusji ~ Koniec koicdw udato sie spetnié najwazniejszy cel: byta to
naukowych, nieformalnych rozméw i wspdlnych ¢wiczen, konferencja zorganizowana dla dobra osdb cierpigcych na
uczestnicy oraz prelegenci wrécili do swoich domoéw pet-  dystonie!

ni cennych wspomnien oraz nowych pomystéw na to jak  Czwarta konferencja odbedzie juz wkrétce...

poprawi¢ metody leczenia dystonii. Organizatorzy chcieliby

wyrazi¢ swojg ogromng wdziecznos¢ wobec firm z branzy ~ Organizatorzy: Eckart Altenmdller, Dirk Dressler, Joachim
farmaceutycznej, ktére hojnie wsparty konferencje. Bezich  Krauss

pomocy jej zorganizowanie nie bytoby mozliwe.

TRZECI MIEDZYNARODOWY KONGRES LECZENIA DYSTONII 2016

i 1
CONGRESS CENTRUM
B -

THIRD INTERNATIONA RSONGHESSY
ON TREATMENT OF BYSTONIA]
2016

Professors Eckart Altenmdiller, Joachim Krauss, Dirk Dressler
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- NUEEL B

Ipsen committed
to patient care
over the long term
supporting

The David Marsc
Award 2017 '
10 000€

to stimulate research on dystonia

Firma IPSEN poswiecita angazuje sie w opieke nad pacjentami od wielu lat wspierajgc
Nagrode im. Davida Marsdena 2017
10000 €
Na rzecz stymulowania badan nad leczeniem dystonii.
Nagroda ustanowiona w 2003 roku przez Dystonia Europe przyznawana jest co dwa lata za wspieranie rozwoju wiedzy
oraz zainteresowania dystonig poprzez publikacje na temat jej etiologii, patogenezy, diagnozy, metod terapii oraz jej
psychologicznych i spotecznych konsekwencji.

Ostateczny termin nadsytania zgtoszen: 31 stycznia 2017 roku.
Wszelkie informacje dotyczgce Nagrody im. Davida Marsdena 2017 dostepne sg na stronie internetowe;j:
www.dystonia-europe.org/activities/awards

suppored by 7 IIPVSIEN

=i o poiierd roca

IPSEN Pharma - &5, gusl Geseges Gorse - 32 650 Boulosgse Billancour Cedex - Framnss

gl 01N
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Biuletynu Dystonia Europe dostepu do informacji.

W artykutach na stronach 11-14 znajduja sie bezposrednie odniesienia do konkretnych firm i ich produktéw. Zadna
z wyrazonych w nich opinii nie powinna by¢ rozumiana jako oficjalne stanowisko Dystonia Europe lub jego cztonkow.
Artykuty te zostaty napisane przez renomowanych autoréw i sg tu prezentowane w celu zapewnienia czytelnikom

pacjentom z chorobami serca.”

dorfie, Przewodniczacy Centrum Neuromodulacji.

»Dzieki krdtszej, bardziej precyzyjnej i przewidywalnej dla pacjentéw procedurze chirurgicznej nie-
zbednej do przeprowadzenia terapii metodg DBS doprowadzimy do sytuacji, w ktorej osoby z za-
burzeniami ruchu beda otrzymywac systemy DBS w sposéb podobny do wszczepiania rozrusznikow

Prof. Dr Jan Vesper, Wydziat Neurochirurgii Funkcjonalnej i Stereotaktycznej, Uniwersytet Heinricha Heine w Duessel-

Po raz pierwszy pacjentom cierpigcym na dystonie wszczepiono
System Giebokiej Stymulacji Mdzgu Vercise™ PC

Na poczatku tego roku po raz pierwszy przeprowadzono
skuteczne leczenie pacjentow cierpigcych na dystonie za
pomocy nowego kierunkowego system Gtebokiej Stymula-
cji Mozgu (DBS), ktory umozliwia personalizowanie terapii
oraz redukuje skutki uboczne. Operacje wszczepiania im-
plantéw przeprowadzit zespét pod kierunkiem Prof. Jan Ve-
spera w Szpitalu Uniwersyteckim w Duesseldorfie.

Precyzyjne namierzanie obszaréw mdzgu odpowiedzial-
nych za dystonie

LW poréwnaniu do tradycyjnych systeméw DBS, nowy
kierunkowy system pozwala nam na bardziej precyzyjne
namierzanie konkretnych obszarow modzgu, ktére powo-
dujg objawy wystepujace u chorych na dystonie poprzez
naprowadzanie i ksztattowanie pola elektrycznego wytwa-
rzanego przez elektrody. Technika ta redukuje potencjalne
skutki uboczne wynikajgce z niechcianej stymulacji okolicz-
nych obszaréw mozgu.”, wyjasnia Profesor Vesper. Ogdlnie
terapia DBS korzysta z tagodnych impulséw elektrycznych
generowanych przez przypominajacy rozrusznik serca sty-
mulator umieszczony w okolicach klatki piersiowej. Prad
biegnie wzdtuz cienkich przewoddéw az do odprowadzenia
umieszczonego w konkretnych obszarach mézgu, tagodzac
symptomy nieprawidtowej aktywnosci moézgu, ktére moga
by¢ przyczyna dystonii.

Ztagodzenie objawdw u 0sdéb cierpigcych na kilka réznych
form dystonii

Istnieje kilka réznych form dystonii, ktére moga byc¢ leczone
metodg DBS. Zazwyczaj sg to formy, w przypadku ktérych
nie wystarcza stosowanie konwencjonalnych sposobdw
leczenia. Sg one znane jako dystonia uogdlniona, jako ze
jej objawy nie ograniczajg sie do jednej konkretnej czesci
ciata, lecz wptywajg na jego catos¢, na przyktad poprzez
skurcze miesni albo na state wygiete lub nieprawidtowe po-
stawy ciata. Formy te zazwyczaj majg podstawy genetyczne
i zaczynajg wystepowacd na bardzo wczesnym etapie zycia.
»,Dystonia nie ma zadnych ograniczern wiekowych. Istnie-
ja nawet powazne formy dystonii, ktére wystepuja juz na
etapie wczesnego dzieciristwa. W takich wypadkach dzieki
terapii metoda DBS mozna unikng¢ pézniejszych zaburzen
ortopedycznych czy zwyrodnien kregostupa.” wyjasnia
Prof. Vesper.

Nauczmy sie nie bac sie operacji

»,Zdaje sobie sprawe iz pacjenci czesto bojg sie DBS i towa-
rzyszgcej jej operacji. Staramy sie pomac im pokonac strach
dzieki procesowi stopniowego treningu. Najpierw opowia-
damy im o catej procedurze, wszystko wyjasniajgc oraz po-
kazujgc modele mozgu i ilustracje.
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Nastepnie, pacjenci sg poddawani treningowi chirurgicz-
nemu razem z ich neurologiem, podczas ktérego doswiad-
czaja na wiasnej skorze jak to jest gdy lezy sie na stole pod
chustami chirurgicznymi” méwi Prof. Vesper opisujgc pro-
ces psychologicznego przygotowywania pacjentéow przed
operacja i dodaje: ,Cata procedura nie jest w zasadzie nie-
bezpieczna. Jest to dziatanie rutynowe, bardzo techniczne
i mechaniczne. Dlatego wazne jest by pacjent w petni zro-
zumiat caty proces i wiedziat, ze caty przebieg operacji jest
bardzo przewidywalny. Ponadto, szczegdlnie w przypadku
0s6b cierpigcych na dystonie, operacja wykonywana jest
przy petnym znieczuleniu i nie jest bolesna.”

Kontrolowanie symptomow | efektéw ubocznych

Dzieki mozliwosciom elastycznego programowania jakie
daja zastosowane w systemie Vercise™ segmentowane
odprowadzenia Cartesia™, system DBS z technologig Row-
nolegtej Niezaleznej Kontroli Prgdéw (MICC) umozliwia le-
karzowi dostosowanie terapii do indywidualnych anatomii
mozgu jego pacjentdw. Mogg sie one znaczgco rézni¢ od
typowej anatomii mézgu znanej z podrecznikdw ze wzgledu
na specyfike choroby jaka jest dystonia. ,Elektrody w seg-
mentowanych odprowadzeniach mogg by¢ kierowane
pojedynczo | programowane na rézne intensywnosci pra-
du elektrycznego co pozwala nam dziata¢ z pominieciem
okreslonych obszaréw a nawet stymulowaé¢ dwa obszary
na raz. Dzieki temu mozemy ztagodzi¢ objawy takie jak nie-
prawidtowe ruchy i postawy a takze drzenia dystoniczne,
jednoczesnie unikajac skutkéw ubocznych takich jak zabu-
rzenia mowy czy parestezja rgk oraz ndg, ktére czesto wy-
stepowaty podczas stosowania tradycyjnych systemoéw DBS
wykorzystujgcych staty prad i pola elektryczne w ksztatcie
okregu.

Przyszty potencjat Gtebokiej Stymulacji Mézgu

Z terapig metodg DBS tgczg sie dwa rodzaje efektéw ubocz-
nych: jedne z nich wynikajg z samego procesu stymulacji,
a drugie s3 wynikiem komplikacji podczas samej operaciji.
,Efekty uboczne wynikajace z nadmiernej stymulacji oko-
licznych obszaréw mdzgu mogg byé znaczgco zredukowane
dzieki nowym segmentowanym odprowadzeniom a kom-
plikacje spowodowane operacjg sg bardzo rzadkie. Nie dla-
tego, ze chirurdzy sg takimi geniuszami, lecz dzieki doktad-
nemu planowaniu oraz od niedawna dostepnym metodom

doktadnego mapowania, ktére pozwalajg nam dopasowacd
procedure do kazdego pacjenta indywidualnie i bezpiecz-
nie jg przeprowadzi¢ bez ryzyka naruszenia istotnych struk-
tur mozgu.

Ponadto, dzieki nowym systemom DBS mozemy unikng¢
mechanicznych problemoéw zwigzanych z pracg stymulatora
i elektrod. Dzieki krétszej, bardziej precyzyjnej i przewidy-
walnej dla pacjentow procedurze chirurgicznej niezbednej
do przeprowadzenia terapii metoda DBS doprowadzimy do
sytuacji, w ktdérej osoby z zaburzeniami ruchu bedg otrzy-
mywac systemy DBS w sposéb podobny do wszczepiania
rozrusznikdw pacjentom z chorobami serca.. Taki jest nasz
cel na przysztos¢ i sgdze ze dzieki nowej technologii DBS
jestesmy na swietnej drodze do osiggniecia go.” konkluduje
Prof. Vesper.

System DBS Vercise™ PC oraz Kierunkowe Odprowadzenie
Vercise™ Cartesia™ tqgczq sie by stworzyc¢ pierwszy i jedyny
kierunkowy system z mozliwoscig sterowania prqdem elek-
trycznym. / Zdjecia dzieki uprzejmosci Boston Scientific Cor-
poration.
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A co gdyby mozg potrafit méwicé do nas réwnie zrozumiale jak spiker w radiu?

Wolf-Julian Neumann, Prof. Andrea A. Kiihn Charité, Uniwer-
sytet Medyczny w Berlinie; Instytut Zaburzen Ruchu i Neuro-
modulacji, Wydziat Neurologii.

WHAT IF THE BRAIN COULD TALK
TO US AS CLEARLY AS SOMEONE
ON THE RADIO?

Aby osiggngc najlepsze mozliwe rezultaty w zakresie fago-
dzenia objawdw wystepujgcych u pacjentédw cierpigcych
na dystonie, neurolodzy muszg dostosowywac leczenie
do indywidualnych potrzeb pacjentéw i problemoéw z kté-
rymi sie oni mierzg. Odnalezienie wtasciwe strategii tera-
peutycznej moze byé ogromnym wyzwaniem zaréwno dla
pacjenta jak i dla lekarza, zwtaszcza gdy sg one rozlegte i
skomplikowane, przez co trudno leczy¢ je za pomoca toksy-
ny botulinowej. Ponadto, organizmy niektérych pacjentow
wytwarzajg przeciwciata neutralizujgce toksyne botulino-
wa, co moze doprowadzi¢ do wtdrnej porazki terapii.
Gteboka Stymulacja Mdzgu (DBS) jest wysoce skuteczng
alternatywg, ktéra moze zaoferowa¢ ogromng kliniczng
poprawe pacjentom cierpigcym na dystonie uogdlniong,
segmentalng, szyjng oraz inne typy odizolowanej dystonii,
ktére nie reagujg dobrze na terapie z zastosowaniem tok-
syny botulinowej. Zupetnie jak rozrusznik serca w klatce
piersiowej lub brzuchu, pod skérg klatki piersiowej opera-
cyjnie umieszcza sie maty neurostymulator umozliwiajacy
przeprowadzanie terapii DBS.

A co gdyby modzg potrafit méwic do nas réwnie zro-
zumiale jak spiker w radiu?
Okazuje sie, ze potrafi. A my stuchamy.

Urzadzenie wysyta ciggte impulsy elektryczne do obszaru
w mézgu zwanego wewnetrzng gatka blada- GPi. Odpowia-
da on za kontrolowanie ruchu. Impulsy te zaktécajg rytmy
mozgu, ktére transmitujg wiadomosci powodujgce objawy
faczone z zaburzeniami ruchu.

Stereotaktyczne wszczepienie elektrod w gtebokie obszary
mozgu to pierwsza czes¢ procedury, ktérg od drugiej ope-
racji, podczas ktérej umieszcza sie w klatce piersiowej lub
brzuchu i podtgcza neurostymulator, moze dzieli¢ kilka
dni.

Badacze uzywaja tego okienka czasowego by za pomoca
elektrod DBS rejestrowac aktywnos$¢ mozgu bezposrednio
z jego gtebokich struktur zaangazowanych w proces choro-
by. Doprowadzito to do istotnych postepéw w rozumieniu
mechanizmoéw lezacych u podtoza dystonicznych skurczéw
miesni. Udowodnione zostato iz populacje neuronéw sa
zsynchronizowane w struktury rytmiczne specyficzne dla
choroby, tak zwane oscylacje theta- powolne fale aktywno-
$ci mézgowej, ktdre rezonujg z czestotliwoscig 4 do 12 cykli
falowych na sekunde (Silberstein i in., 2003).
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Udowodniono réwniez, ze amplituda oscylacji theta jest
skorelowana z aktywnoscia skurczowg miesni, ktéra wymu-
sza ruchy dystoniczne (Chen i in., 2006). Ponadto, analiza
czasowe] dynamiki oscylacji theta pokazata, ze poprzedza
ona skurcze miesni, co sugeruje ze oscylacje theta moga
by¢ przyczyng generowania objawow dystonii (Sharott i in.
2008). Co ciekawe, wykazano réwniez, ze DBS interferuje
z tymi patogenicznymi oscylacjami (Barow i in., 2014), co
moze stanowi¢ jeden z potencjalnych mechanizmoéw tera-
peutycznych jakie DBS daje w przypadku dystonii.

Koncepcja modulowania aktywnosci mdézgu poprzez DBS
zainspirowata nowe i innowacyjne podejscie do stymula-
cji: aktywnos¢ moézgu mogtaby stanowic informacje zwrot-
ng pozwalajacg na monitorowanie objawdéw dystonii oraz
adaptacyjne uruchamianie stymulacji w odpowiednich mo-
mentach gdy bytaby ona potrzebna.

W przypadku choroby Parkinsona, kolejnego schorzenia do
ktérego leczenia wykorzystuje sie DBS, pierwsze kliniczne
badania z uzyciem tak zwanej techniki stymulacji meto-
da adaptacyjnej petli zamknietej zaowocowaty swietnymi
rezultatami (Little i in. 2013). Udato sie ztagodzi¢ objawy
i jednoczesnie zredukowac skutki uboczne przy krétszym
czasie stymulacji.

Zamierzamy teraz wykorzysta¢ ten pomyst do poprawy
I maksymalnego zindywidualizowania leczenia naszych pa-
cjentow cierpigcych na dystonie uzywajac do tego nowych
wszczepialnych urzadzen (Neumanniin. 2015), ktéra mogg
jednoczesnie stymulowac i rejestrowac aktywnos¢ mozgu.
(technologia Brain Radio ® firmy Medtronic).

Kontrolowane za pomocg informacji zwrotnej systemy
bede dostosowywad sie do indywidualnych potrzeb pa-
cjenta i potencjalnie bedg mogty w przysztosci dtuzej pra-
cowacd uzywajac jedynie zasilania bateryjnego.

Jednakze czeka nas jeszcze dtuga droga zanim stymulacja
metodg adaptacyjnej petli zamknietej stanie sie rutynowg
metodg leczenia w klinikach. Dalsze badania wymagaja po-
Swiecenia lekarzy klinicznych, technikdéw i co najwazniejsze
pacjentow cierpigcych na dystonie chetnych do uczestni-
czenia w niezbednych klinicznych testach, ktére bedg mo-
gty dostarczy¢ nam wystarczajacych dowoddw na korzystny
wpltyw wykorzystania stymulacji metodg petli zamknietej
na objawy dystonii i jakos¢ zycia pacjentéw.

Neurostymulatory zapewnita firma Medtronic. Badania sq
wspierane przez Niemieckq Wspdlnote Badawczg.
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Globalny Protokét
z Dystonig Szyjna

Opieki nad Pacjentami

Autorki: Anna Castagna oraz
Marina Ramella

Aktualne poglady na temat pa-
tofizjologii dystonii wskazujg na
niewfasciwg integracje senso-
motoryczng, zaburzenia prze-
twarzania sensorycznego oraz
uposledzone planowanie moto-
ryczne. Podkresla sie, ze dysto-
nia jest chorobg sieci neurono-
wej obejmujgcej mozdzek, jadra
podstawne oraz kore mdzgowa.
Skutecznos¢ Neurotoksyny Bo-
tulinowe]j (BoNT) jest klinicznie potwierdzona a najnowsze
badania przedstawiajag dowody na to iz jest ona w stanie
zmieniac potgczenia w mdzgu. Ponadto istnieje kilka studidéw
naukowych wskazujacych iz rehabilitacja moze poprawic
efekty leczenia poprzez dziatania polegajgce na uczeniu sie
sensomotoryki na nowo.

W naszej klinice Fundacji Don Gnocchi IRCSS Santa Maria Na-
scente w Mediolanie zaproponowaliSmy Globalny Protokét
Opieki dla pacjentéw cierpigcych na dystonie szyjng, sktada-
jacy sie nastepujacych punktow:

1. Pierwsze dziatania: zebranie materiatow, ewaluacja ro-
dzinnej oraz klinicznej historii pacjenta, dyskusja na te-
mat wspdlnych celdw i zarzgdzania zespotowego, ewen-
tualne badanie rejonu szyjnego w Laboratorium analizy
Ruchu (mapowanie kinematyczne i elektromiograficz-
ne).

2. Leczenie metodg BoNT na podstawie badan elektro-
miograficznych lub ultradZzwiekowych.

3. Podejscie oparte na Zintegrowanej Percepcyjnej Reha-
bilitacji Sensomotorycznej (SPRINT) (20 sesji po 50 mi-
nut, trzy razy w tygodniu).

4. Samodzielna rehabilitacja w domu.

5. Kontrola i obserwacja

Cele leczenia metodg BoNT zwigzane z podejscie SPRINT sku-
piajq sie na poprawie w nastepujgcych obszarach:

1. Bol

2. Postawa

3. Ruch

4. Aktywnos¢

Podejscie SPRINT oparte jest na technikach uczenia sie sen-
somotoryki na nowo: prowadzonych przez rehabilitanta ¢wi-

czeniach motorycznych, ktére utatwiajg integracje sensomo-
toryczng poprzez rekonstrukcje obrazéw mentalnych, prace
z kregiem obrotowym, schematy ciata oraz mapy mentalne.
Celem jest poprawa postawy ciata oraz umiejetnosci poru-
szania sie i interakcji z otoczeniem. Dzieki wiekszej samo-
Swiadomosci ruchy stajg sie bardziej efektywne i sprawne,
a poprzez programowanie nowych strategii motorycznych
zmniejsza sie tez zaleznos¢ od trikdw sensorycznych.

Nabyta umiejetnos¢ przywrdcenie kontroli motorycznej re-
dukuje réwniez niepokdj w kontekscie spotecznym i w mo-
mentach wymagajacych (jak np. podczas publicznych przemé-
wien) przyczyniajac sie do poprawy jakosci zycia pacjentéw.

Cwiczenia proponowane przez podejscie SPRINT maja swo-
je czasowe (skurcz-odpoczynek-rozluznienie-odpoczynek)
i przestrzenne kryteria. Mogg by¢ wykonywane w réznych
pozycjach (na lezaco, na siedzgco, na stojgco), z zamknietymi
lub otwartymi oczami oraz podczas réznorodnej aktywnosci
(rozmawianie, chodzenie, uprawianie sportu).

Szczegbtowo okreslona kombinacja strategii sensorycznych
moze zostac zastosowana z uzyciem dotyku, wzroku, stuchu,
wibracji lub stéw w celu zmniejszenia potrzeby korekcji (po-
zytywna reakcja) lub zwiekszenia skomplikowania ¢wiczenia
(negatywna reakcja). Przyktadem moze by¢ jednoczesna
koordynacja gtowy i tutowia podczas siegania po widoczny
obiekt. W celu zmniejszenia bdlu mozna uzy¢ plastrowania
dynamicznego.

Cwiczenia te pomagaja pacjentowi nauczy¢ sie na nowo za-
réwno kontroli jak i ptynnosci wczesniej ograniczonych ru-
chéw, wzmacniajac i prawdopodobnie przedtuzajgc pozytyw-
ne efekty dziatania leczenia za pomocg toksyny botulinowe;j.
W domu pacjent moze kontynuowac wykonywanie ¢wiczen
wprowadzajac je do swojego prawdziwego codziennego zy-
cia oraz praktykowac rekreacyjne aktywnosci fizyczne takie
jak Tai Chi, taniec lub sport w celu poprawienia propriocepcji,
bez koniecznosci obsesyjnego powtarzania wyuczonych juz
¢wiczen. Aktywnosci relaksacyjne (medytacja, akupunktura,
joga) réwniez mogg towarzyszy¢ rehabilitacji. Jezeli to ko-
nieczne, mozna tez zorganizowac dla pacjenta krotkie sesje
¢wiczen SPRINT (raz na tydzien przez 4 tygodnie) po udanych
zastrzykach toksyng botulinowa.

Urzqdzenia
biofeedback.




Badania naukowe

Nasze wstepne badania przeprowadziliémy na pieciorgu
pacjentdw poddanych funkcjonalnemu obrazowaniu sieci
modzgowej w stanie spoczynku metodg rezonansu magne-
tycznego. Wyniki pokazaty ze terapia BoNT, ktorej towarzy-
szyta rehabilitacja za pomocg podejscia SPRINT efektywnie
przywraca funkcjonalng tacznos¢ sensomotoryczng juz w
ciggu 4 tygodni od rozpoczecia leczenia. Co wiecej udato
sie klinicznie udowodni¢ wydtuzenie efektow terapii do
nawet 3 miesiecy, co wykazaty wyniki testu TWSTRS. Spo-
wodowane moze ono by¢ wtasnie nauczeniem sie przez
pacjentow na nowo technik, ktére mogty utatwié funkcjo-
nalne potgczenie pomiedzy obszarem sensomotorycznym
a wykonawczym w ptacie ciemieniowym gérnym.

Podejscie SPRINT daje dotychczas obiecujgce efekty o wy-
dtuzonym czasie dziatania w zakresie redukcji bdlu, tago-
dzenia nienaturalnych ruchéw oraz przywracania lepszej
postawy ciata u pacjentéw cierpigcych na dystonie szyjng
poprzez uczenie ich na nowo kontroli motorycznej w za-
daniach funkcjonalnych oraz umiejetnosciach potrzebnych
W zyciu codziennym. Moze ono by¢ takze pomocne w bu-
dowaniu pozytywnego nastawienia u pacjentéw oraz mo-
tywowaniu ich do wynajdywania odpowiednich strategii
samodzielnego radzenia sobie z zyciem. Dalsze badania s3
konieczne, ale wydaje sie, ze rehabilitacja zgodna z podej-
Sciem SPRINT moze by¢ uzytecznym, komplementarnym
elementem leczenia metodg BoNT dla pacjentdéw cierpia-
cych na dystonie szyjna.

L/

Sesja sprint z uzyciem inklinometru,
wskaznika laserowego i brzeczyka.

Interdyscyplinarny zespét:

Anna Castagna neurolog Dr med.
Marina Ramella,

Luciana Sciumé

Dr rehabilitacji medycznej
Alessandro Crippa,

Chiara Corrini,

Giulia Giacobbi — fizjoterapeutka




Inne wiadomosci

Dystonia Europe na Trzecim Miedzynarodowym Kongresie Leczenia Dystonii

Podczas pierwszego tygodnia maja tego roku Przewodniczgca Dystonia Eu-
rope Merete Avery i Dyrektor Wykonawcza Monika Benson udaty sie do Ha-
noweru w Niemczech. Kongres zaczat sie w srodowe popotudnie Drugg Mie-
dzynarodowg Konferencja Rehabilitacji Dystonii, po ktérej odbyt sie Pierwszy
Miedzynarodowy Kongres Dystonii w Sporcie. Trzeci Miedzynarodowy Kon-
gres Leczenia Dystonii przyciggnat razem ponad 500 uczestnikéw z wielu
krajéw. Dystonia Europe miato swoje stanowisko w holu wystawowym, kto-
re byto odwiedzane przez wielu uczestnikdw konferencji chcacych otrzymac
najnowsze broszury informacyjne DE oraz biuletyn wydrukowany z pomoca
Medtronic. Materiaty dostepne byty zaréwno w jezyku angielskim jak i nie-
mieckim. Odbyta sie takze prezentacja aplikacji MyDystonia. Nie zabrakto tez
wielu okazji do robienia zdje¢ do dwdch kampanii ktére promujemy: ,,Skok
dla dystonii” oraz ,,Razem pod parasolem”. Spedzitysmy kilka intensywnych
dni na dziataniach networkingowych i jestesmy bardzo wdzieczne organizato-
rom za umozliwienie nam ustawienia naszego stoiska za darmo podczas tak
waznego wydarzenia zwigzanego z dystonig. O kongresie wiecej przeczytac
mozecie na stronie 8.

Dr. Fereshte Adib Saberi
i Prof. Dr Dirk Dressler

DYSTONIA - Projekt historyczny

Stynny artykut Hermanna Oppenheima

Po polsku:

O dziwnej chorobie skurczow miegs$ni u dzieci 1 dorostych




Inne wiadomosci

DYSTONIA - Projekt historyczny

Podobnie jak inne zaburzenia ruchu, dystonia réwniez posia-
da niezwykle dtuga i bogatg historie, na ktérej temat znalez¢
mozna obfity zasdb materiatow: reprezentacje skurczy i spa-
zmow w dzietach sztuki; pierwsze chirurgiczne préby ulze-
nia cierpigcym, ktére miaty miejsce juz w XVII wieku; rysunki
przedstawiajgce pacjentéw pochodzace z przepastnych archi-
wow Swietnych francuskich naukowcow z XIX i poczatkdw XX
wieku; kilka istotnych dokumentéw z Wielkiej Brytanii i USA;
przetomowe badanie niemieckich neurologdéw oraz przede
wszystkim historia potencjalnie zabdjczego biatka, ktére dzis
jest najbardziej obiecujagcg metoda leczenia dystonii. Kazdy,
kto pochyli sie nad tg historig odnajdzie warte zgtebienia, fa-
scynujace, pouczajace i mogace sprawiac wiele przyjemnosci
zrodta historyczne.

Projekt historyczny DYSTONIA: PROJEKT HISTORYCZNY, ka-
mienie milowe w badaniach, diagnostyce i terapii zostat za-
inaugurowany w 2014 roku jako propozycja interaktywnego
badania majacego na celu udokumentowanie historycznych
aspektéw dystonii w tym symptomatologii, terapii i etiologii
a takze narodzin dziatu medycyny zajmujacego sie tym scho-
rzeniem.

Szczegoty projektu:

DYSTONIA- PROJEKT HISTORYCZNY

Kamienie milowe w badaniach, diagnostyce | terapii

Idea | koncepcja: Dr Christian Riederer

Doradca naukowy: Dr med. Dirk Dressler

Projekt wspierany jest ze Srodkéw bezwarunkowego grantu
medycznego Merz Pharmaceuticals

Pierwsza prezentacja: Toksyny 2015, Lizbona, Portugalia

Zadaniem projektu jest zbieranie istotnych materiatéw i udo-
stepnienie ich w formie wystaw historycznych lub drukowa-
nych publikacji (broszur, ulotek etc.) na wybranych kongre-
sach i wydarzeniach zwigzanych z dystonig, aby zaoferowac
szerszg perspektywe ich uczestnikom, gosciom oraz zaintere-
sowanym czytelnikom.

Kontynuujemy nasze prace nad poszukiwaniem nowych ma-
teriatéw oraz rozbudowaniem naszej wystawy oraz zacheca-
my Panstwa do wniesienia wktadu w nasze dziatania, podzie-
lenia sie wiasnymi zbiorami oraz komentowania naszej akcji
wysytajgc nam wiadomosci email na adres
criederer@email.de.

Mamy nadzieje ze nasz projekt sprawi duzo radosci wszyst-
kim zainteresowanym!

Dr Christian Riederer
Wiirzburg, Niemcy

Menadzer projektu:

Dr Christian Rieder od 2005 roku organizuje wysta-
wy historyczne na tematy medyczne, w szczegdlnosci
zwigzane z neurologia oraz zaburzeniami psychiatrycz-
nymi. Jego zbiory zawierajg materiaty dotyczace cho-
roby Parkinsona, Alzheimera, dystonii, zaniku wielo-
uktadowego, ADHD oraz uzaleznienia alkoholowego.

Rysunek przedstawiajqcy
krecz szyi wykonany przez
francuskiego lekarza,
doktora Crucheta

Wystawa podczas Trzeciego
Miedzynarodowego Kongresu
Leczenia Dystonii w Hanowerze




Inne wiadomosci

Spotkanie Ipsen i Dystonia Europe w Paryzu

W marcu tego roku zarzad stowarzyszenia Dystonia Europe
spotkat sie z przedstawicielami Ipsen w siedzibie firmy w Pa-
ryzu. lpsen jest jednym z najwiekszych na swiecie producen-
tow toksyny botulinowej uzywanej do leczenie dystonii.

Wspétpraca miedzy Ipsen a Dystonia Europe rozwija sie od
lat. Wspdlnie pracowalismy nad wieloma udanymi projekta-
mi takimi jak:

¢ Nagroda im. Davida Marsdena- przyznawana co dwa
lata mtodym naukowcom za ich osiggniecia w dziedzi-
nie badan nad dystonia.

e Filmy Propagujgce Wiedzg O Dystonii, w ktérych pa-
cjenci cierpigcy na dystonie dzielg sie w formie video
swoimi historiami by zwieksza¢ swiadomos¢ spoteczng
na temat dystonii.

e Miedzynarodowe Badanie Pacjentéw Cierpigcych na
Dystonie Szyjna, w ktérym udziat wzieto ponad 1000 pa-
cjentow z 38 krajow, ktorzy przedstawili ze swojej per-
spektywy jak wyglada wptyw choroby na zycie, leczenie
oraz relacje z lekarzami.

e Wsparcie kampanii zwiekszania swiadomos¢ Skok Dla
Dystonii.

Wspotpraca z firmg Ipsen zawsze byta bardzo owocna oraz
przynosita wymierne korzysci pacjentom i ich rodzinom.
ChcielibySmy podziekowac firmie Ipsen za ich zaangazowa-
nie we wspieranie naszej, jakze istotnej pracy. Bardzo cieszy-
my sie takze z mozliwosci kontynuowania naszych wspadlnych
dziafan.

Dystonia Europe w siedzibie Medtronic
w Szwajcarii

Na poczatku marca nowa Przewodniczaca stowarzyszenia
Dystonia Europe Merete Avery z Norwegii oraz Dyrektor Wy-
konawcza DE Monika Benson zostaty zaproszone do Europej-
skiej Siedziby Medtronic w Szwajcarii.

Specjalisci z Zespotu Gtebokiej Stymulacji Mézgu firmy Med-
tronic przedstawili wartosciowe informacje na temat sposo-
bu pracy oraz misji firmy. W programie znalazta sie réwniez
wycieczka po zaktadzie produkcyjnym, podczas ktoérej byta
okazja zobaczy¢ w jaki sposdb produkowana sg poszczegdine
urzadzenia medyczne Medtronic. Przedyskutowane zostato
réwniez kilka pomystéw i projektéw, a dzien zakoriczony zo-
stat wspaniatym, zespotowym skokiem dla dystonii.

Dziekujemy zespotowi Medtronic za to owocne spotkanie
i nie mozemy sie juz doczekaé kontynuowania naszej wspot-

pracy.

Spotkanie Dystonia Europe i Merz
we Frankfurcie

W styczniu Przewodniczgca oraz Dyrektor Wykonawcza DE
zostaty zaproszone do siedziby Merz we Frankfurcie. Spotka-
nie skupiato sie wokot trwajgcego od dtuzszego czasu wspol-
nego projektu rozwijania aplikacji MyDystonia- cyfrowego
dziennika pacjentéw tworzonego z funduszy zapewnionych
przez bezwarunkowy grant od firmy Merz. W planach mamy
przettumaczenie aplikacji na kilka kolejnych jezykéw oraz
kontynuowanie wprowadzania jej na rynek w kolejnych kra-
jach. Aktualnie aplikacja dostepna jest w jezyku angielskim,
niemieckim, francuskim oraz dunskim. Dziekujemy zespotowi
Meraz za $wietng wspotprace przy tym projekcie i cieszymy
sie z mozliwosci kontynuowania jej w kolejnych latach.




DZIAtANIA NA FORUM UNII EUROPEJSKIEJ

Grupa Tematyczna Mozg, Umyst i BAl - forum
prowadzenia izywej debaty w Parlamencie
Europejskim.

W catej Europie miliony ludzi cierpigcych na zabu-
rzenia neurologiczne oraz bélowe starajg sie o uzy-
skanie diagnozy, leczenia oraz wsparcia, ktorego tak
potrzebujg. Prowadzona przez postéw Parlamentu
Europejskiego Grupa Tematyczna ,Mozg, Umyst

i Bol” zajmuje sie promowaniem zaintersowania
tymi problemami w Instytucjach Europejskich oraz
Panstwach Cztonkowskich.

Europejska Federacja Stowarzyszen Neurologicznych* we
wspotpracy z Pain Alliance Group (PAE) wspdlnie dziatajg
w Parlamencie Europejskim na rzecz wprowadzenia przez UE
przepisdw majacych na celu rozwigzanie problemoéw oséb
z zaburzeniami neurologicznymi. W 2014 roku stworzylismy
»Ksiege Dowodow” , w ktorej przekonywalismy iz zaburzenia
mozgu muszg stac sie politycznym priorytetem. W ksiedze
znalazta sie miedzy innymi obszerna wypowiedz osoby cier-
pigcej na dystonie szyjna.

W kolejnym roku stworzylismy w Parlamencie Europejskim
Grupe Tematyczng “Mdzg, Umyst i BAl”. Naszym celem jest

wptywanie na polityki europejskie poprzez stworzenie forum
dzielenia sie wiedzg i wzajemnej wymiany najlepszych prak-
tyk oraz inicjowanie debat i dyskusji, ktére bedg prowadzi¢
do dziatan dajacych wymierne korzysci osobom cierpigcym
na zaburzenia neurologiczne oraz bélowe.

Wzywamy Instytucje Europejskie oraz Paristwa Cztonkowskie
do:

o Wspierania prowadzonych przez pacjentéw kampanii na

rzecz zwiekszania Swiadomosci zaburzen neurologicznych

i bélowych oraz ograniczania spotecznej stygmatyzacji to-

warzyszacej tym chorobom

Zapewnienia odpowiedniego wsparcia ludziom cierpia-

cym na wspomniane wyzej choroby

o Doskonalenia regulacji prawnych w taki sposob aby da-
waty one lepsze wsparcie badaniom medycznym oraz roz-
wojowi lekéw w Europie

o Wspierania zaangazowania pacjentow w badania, two-
rzenie polityk oraz podejmowanie decyzji

o

Bardzo cieszylismy sie gdy Postowie Parlamentu Europejskie-
go Marian Harkin z Islandii, Jeroen Lenaers z Holandii i Dacia-
na Sarbu z Rumunii zgodzili sie wspdtprzewodniczy¢ naszej
Grupie oraz gdy ponad 50 innych Postéw wpisato sie na Liste
Poparcia. Spotykamy sie trzy razy do roku a raporty z naszych
spotkan poswiecone Stygmatyzacji Zaburzen Modzgu i Bo-
lowych w Miejscu Pracy oraz Promocji Zdrowia i Prewencji
moga Panstwo znalez¢ na naszej stronie internetowe;.

Emily Benson podczas swojego przemdwienia w Parlamen-
cie Europejskim w trakcie naszego spotkania poswieconego
Stygmatyzacji opowiadata o tym jak dystonia jej matki wpty-
neta na nig w dziecinstwie.

Kolejne nasze spotkanie, ktore od-
bedzie sie 22 czerwca poswiecone
bedzie Angazowaniu Pacjentow
w Badania. Wierzymy, ze wspotpra-
ca z pacjentami na kazdym z eta-
péw badania prowadzi do doktad-
niejszych i lepszych rezultatéw oraz
zapewnia, ze korzysci z nich ptynace
beda odczuwane przez tych, ktdrzy
potrzebuja ich najbardziej.

Wiecej informacji, w tym raporty z naszych poprzednich spo-
tkan moga Panstwo znalez¢ na stronie internetowej Grupy
Tematycznej: www.brainmindpain.eu.

Heather Clarke

EFNA

* EFNA zrzesza w swoich szeregach organizacje patronackie i grupy zajmujgce sie propagujace wspieranie pacjentdéw cierpigcych na choroby
neurologiczne, w celu nawigzywania wspotpracy z innymi organizacjami zajmujacymi sie problemami neurologicznymi, co zostato jako nazwa-
ne ,Partnerstwem na rzecz Rozwoju”. Nasza wizja zaktada zapewnienie dtuzszego i wyzszej jakosci zycia wszystkim cierpigcym na zaburzenia
neurologiczne ludziom w Europie. Cieszymy sie, ze jednym z naszych cztonkdw jest Dystonia Europe. Wiecej informacji mogg Panstwo znalez¢

na naszej stronie internetowej www.efna.net



Dziatania na forum Unii Europejskie;j

Kampania zwiekszania Swiadomosci na te-
mat neurologii: Razem Pod Parasolem

Zorganizowana przez Europejskg Federacje Stowarzyszen
Neurologicznych* (EFNA), kampania Razem Pod Paraso-
lem jest platformg wymiany doswiadczen i historii dla oséb
cierpigcych na zaburzenia neurologiczne i tym samym dzia-
ta na rzecz lepszego zrozumienia problemu oraz zwieksza-
nia $wiadomosci w spoteczenstwie.

Kampania ta przypomina iz jedna na trzy osoby zyjace
w Europie moze cierpie¢ w ciggu swoje zycia na zaburzenia
mozgu.

EFNA bardzo dziekuje Dystonia Europe za wsparcie udzie-
lone kampanii w kwietniu w Oslo. Bardzo chcielibysmy by
dotaczyli Panstwo do wspierania naszej kampanii poprzez
umieszczanie w mediach spotfecznosciowych zdje¢ uzywa-
jac hasztaga #UnderTheUmbrella.

.
8

WENE GETTING TOGETHER

Kampania Razem Pod Parasolem miata swojq oficjalnq inauguracje w Parlamencie Europejskim w trakcie Tygodnia Swiadomosci
M0dzgu podczas spotkania koktajlowego prowadzonego przez Posta Parlamentu Europejskiego Marka Plure. W wieczorze wziefo
udziat osmioro Postow w tym Helga Stevens, Przewodniczqca Parlamentarnej Intergrupy ds. Niepetnosprawnosci oraz Bogdan

Wenta- najlepszy w historii Polski pitkarz reczny!



Dziatania na forum Unii Europejskiej

Razem Pod Parasolem w Oslo

Pomyst kampanii jest odpowiedzig na wyrazang przez cztonkéw EFNA chec ,,obrandowania moézgu” poprzez oznaczenie
catej grupy zaburzen madzgu wspdlnym symbolem.

Jest ona powigzana z Wezwaniem Do Dziatania opublikowanym przez Europejskg Rade Mézgu, w ktéorym wzywa ona:

e Komisje Europejska do stworzenia Europejskiej strategii majgcej na celu walke z zaburzeniami mézgu w sposdb zinte-
growany, wszechstronny i zapewniajgcy wspotprace, a takze do dalszego wspierania Panstw Cztonkowskich UE w ich
wysitkach na rzecz walki z wptywem zaburzern mézgu.

e Panstwa Cztonkowskie UE do wprowadzania w zycie publicznych programéw ochrony zdrowia odnoszgcych sie do
zdrowia moézgu w sposdb systematyczny, wykorzystujac w najlepszym mozliwym stopniu dostepne zasoby w celu sty-
mulowania bardziej efektywnych i lepiej skoordynowanych badan nad mdzgiem oraz wypracowania strategii majacych
na celu prewencje, wczesne wykrywanie, diagnoze i wtasciwe leczenie choréb mézgu.

Aby dowiedzie¢ sie wiecej na temat kampanii Razem Pod Parasolem mozecie Pafistwo odwiedzi¢ strone internetowa
www.undertheumbrella.eu gdzie znajdujg sie wszystkie najwazniejsze wiadomosci, cele, interesujgce fakty, materiaty oraz
szczegoty. Mozna takze $ledzi¢ kontro @UnderUmbrellaEU na Twitterze.
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Monitoruj swojg dystonie i popraw jakos¢ swojego zycia!
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SKOK DLA DYSTONII

Pierwszy akrobatyczny skok spadochronowy

w ramach kampanii Skok Dla Dystonii Skok dla Dystonii w liczbach:
w Australii Wiecej niz 10 000 skokéw w ponad
30 krajach swiata na 5 kontynentach
W grudniu zesztego roku w Melbourne w Australii miat Czworka zwyciezcow skoku ze spadochronem

miejsce pierwszy z wygranych w konkursie organizowa-
nym przez kampanie Skok Dla Dystonii, akrobatyczny skok
ze spadochronem. Szczesliwy zwyciezca Andrew Elia przy-
znat, ze byt to pierwszy w jego zyciu skok ze spadochronem.
,Niesamowite, co za emocje” powiedziat.

Wiele oséb wspomogto promowanie kampanii Skokdéw
w Australii i niniejszym chcielibySmy podziekowaé im
wszystkim. Dziekujemy takze Micheline Elasmar za jej
wsparcie oraz za dotgczenie do Andrew w jego wielkim
dniu podczas wykonywania skoku. Ten niezwykty SKOK dla
Dystonii miat miejsce w St Kilda w Melbourne dzieki wspot-
pracy z firma Skydive the Beach & Beyond.

Zachecamy Panstwa do dalszego skakania dla dystonii i wy-
sytania nam swoich zdje¢ lub umieszczania ich bezposred-
nio na naszej stronie na Facebooku:
https://www.facebook.com/jumpfordystonia/

Pokazcie nam swaj Letni Skok dla Dystonii!

Andrew Elia z Melbourne w Australii
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Austria: 25 Rocznica ODG
Podwdjna rocznica Austriackiego Stowarzyszenia Dystonii

W grudniu zesztego roku w Wiedniu ODG $wietowata swoja
20 Rocznice istnienia jako stowarzyszenie oraz 25 jako gru-
pa samopomocy pacjentdw cierpigcych na dystonie.

W 1995, pieé lat po stworzeniu Grupy Wsparcia Dystonii,
Christa Hafenscher zatozyta Austriackie Stowarzyszenie
Dystonii.

Rocznice swietowano w budynku Ministerstwa Zdrowia
w Wiedniu. Udziat wzieto wielu cztonkéw ODG, lekarzy,
przedstawicieli firm oferujgcych ubezpieczenia zdrowotne
a takze pracownikdéw austriackiego resort zdrowia.
Federalna Minister Dr Magdalena Arrouas rozpoczetfa cate
wydarzenie od gratulacji dla stowarzyszenia. Podkreslita
jak wiele wspaniatych rzeczy udato sie ODG osiggna¢ dzieki
niestrudzonym wysitkom Christy Hafenscher oraz Richarda
Schierla.

Nie obyto sie tez bez gosci z zagranicy: obecni byli Moni-
ka Benson (Dyrektor Wykonawcza Dystonia Europe) oraz
przedstawicielki Niemieckiego Stowarzyszenia Dystonii:
Ute Kiihn (Przewodniczaca) i Hedwig Hagg (Wiceprzewod-
niczaca).

Prof. Dr Eduard Auff, Przewodniczacy Departamentu Neu-
rologii w Wiedniu, a takze nieustannie od momentu zato-
zenia ODG medyczny doradca oraz mentor stowarzyszenia,
opowiedziat o 25 latach wspierania pacjentéw i walki o po-
prawe ich sytuacji oraz zwiekszania Swiadomosci spotecz-
nej na temat zagadnien zwigzanych ze zdrowiem. Zaréwno
Prof. Auff jak i Prof. Dr Peter Schnider ze szpitala Lande-
skrankenhaus Hochegg, przyznali, ze w przesztosci bardzo
czesto pacjenci musieli oczekiwac¢ wiele lat na uzyskanie
poprawnej diagnozy oraz rozpoczecie leczenia. Od tamtego
czasu udato sie znacznie poprawic. Dzisiaj osoby cierpia-
ce na dystonie od razu kierowane sg do neurologa, a tym
samym otrzymujg diagnoze oraz dostep do terapii o wiele
wczesniej.

Christa Hafenscher moéwita z kolei o wielu latach, ktére
spedzita w ODG. Opowiedziata publicznosci o swoich wta-
snych doswiadczeniach i problemach z jakimi sie mierzyta
jako pacjentka cierpigca na dystonie oraz o tym jak jej wita-
sna choroba zmotywowata jg do niesienia pomocy innym
osobom pozostajgcym w tej samej sytuacji. Nikt nie powi-
nien czeka¢ tak dtugo i musie¢ walczy¢ tyle co ona w celu
otrzymania poprawnej diagnozy. Od tamtego czasu Christa
ciezko pracuje nad poszerzaniem swiadomosci, umozliwia-
niem wczesnej diagnozy oraz zapewnieniem jak najszybsze-
go dostepu do wtasciwej terapii.

Christa Hafenscher i

Richard Schierl

Pani Hafenscher podkresli-
fa takze dwa najwazniejsze
osiggniecia stowarzyszenia:

1. Skuteczne edukowanie
wszystkich neurologéw
na temat dystonii.

2. Stworzenie jednej, obo-
wigzujacej w catej Au-
strii metody postepo-
wania podczas leczenia
pacjentow cierpigcych
na dystonie, ktéra do dzis zaktada stosowanie przede
wszystkim toksyny botulinowe;j.

Podczas finalnej dyskusji przy okrggtym stole Dr Susanne
Radbay, lekarz rodzinny oraz cztonkini Austriackiego Stowa-
rzyszenia Medycyny Ogdlnej, podkreslata, ze konieczne jest
dalsze zwiekszanie $wiadomosci.

W celu postawienia wtasciwej diagnozy kluczowe jest do-
ktadne przebadanie pacjenta, przyjrzenie sie wszystkim
wystepujgcym objawom oraz okreslenie jak bardzo ona na
niego wptywajg. Wazne jest, by mtodzi lekarze uczyli sie jak
wiasciwie rozpoznad objawy dystonii. Powinna by¢ to czes¢
nauki medycyny ogdlnej.

Podczas zamykajgcej wydarzenie przemowy Mgr Richard
Schierl zachecat wszystkie osoby cierpigce na dystonie:
,Dofaczcie do grupy samopomocy. Zostawcie swoje cier-
pienie nam! Problem, ktérym dzielimy sie z innymi to tylko
potowa problemu.:

Mgr Richard Schierl zakonczyt to wspaniate i radosne wyda-
rzenie przypominajac motto ODG ,Nie jeste$ sam”.

Ute Kiihn Przewodniczgca DDG, Niemieckiego Stowarzysze-
nia Dystonii

= Ul -
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Niemcy: Spotkanie Grupy Segawa
w roku 2015

W dniach 27-29 listopada zesztego roku miato miejsce trzecie
Spotkanie Grupy Segawa. Tym razem odbyto sie Domu Kardy-
nata Doepfnera we Freising, ktory znajduje sie w widocznym
miejscu- na szczycie Wzgorza Katedralnego. Spotkanie Grupy
Segawa to weekendowe wydarzenie dla oséb cierpigcych na
Zespot Segawy (znany takze jako dystonia wrazliwa na dopa-
mine), ktory jest jednym z najrzadszych typow dystonii. Fakt
ten potwierdzajg dane, zgodnie z ktérymi zdiagnozowano go
u bardzo niewielu oséb. To takze powdd wyjasniajgcych dla-
czego dla 36 uczestnikéw tak wazne byto by zebrac sie razem,
porozmawiac z innymi osobami w podobnej sytuacji i wy-
mienié¢ sie doswiadczeniami. Dla nich prawie niemozliwe jest
znalezienie oséb takze cierpigcych na te chorobe w swojej
najblizszej okolicy.

WSszyscy uczestnicy zebrali sie razem okoto 16 w pigtek 27
listopada w “Sali Korbiniana”. Weekend rozpoczat sie od
przedstawienia wszystkich uczestnikéw. Kazda z oséb powie-
dziata kilka stéw o sobie, wyjasnita gdzie mieszka oraz opisata
pierwsze objawy na poczatku choroby a takze dtuga droge,
ktérg musiata przeby¢ zanim lekarz podat jej prawidtowa
diagnoze. U bardzo niewielu sposrdd uczestnikéow udato sie
rozpoznac Zespot Segawy od razu, ze wzgledu na to iz ten typ
dystonii jest czesto lekarzom nieznany oraz na to, ze jego ob-
jawy bardzo mocno sie rdznig u poszczegdlnych pacjentéw.
Kazdy z uczestnikdw przedstawit takze swoje oczekiwania
wobec spotkania.

Okazato sie, ze dla wiekszosci najwazniejsza byta wymiana
doswiadczen oraz poznanie 0séb cierpigcych na te sama cho-
robe. Niezwykte byto to, iz od samego poczatku spotkaniu
towarzyszyta rodzinna atmosfera, dzieki czemu nawet nowi
uczestnicy szybko stali sie czescig grupy i czuli sie zrelakso-
wani podczas pierwszego wieczoru. Po przerwie na kolacje
dyskutowano na réznorodne tematy takie jak: dzienne daw-
ki lekarstw, same rozmaite leki i réznice miedzy nimi, badania
prewencyjne, problemy w codziennym Zzyciu, pracy, szkole
i wiele innych. Nastepnie, podczas gdy cze$¢ grupy udata sie
do swoich pokoi, pozostali wybrali sie na Jarmark Bozonaro-
dzeniowy na dziedzincu Wzgérza Katedralnego. Nagle zostali
otoczeni przez pieknie udekorowane stoiska a powietrze wy-
petnit stodki zapach wafli.

Oddajac sie tej przedswigtecznej atmosferze uczestnicy spo-
tkania pozwolili sobie na kieliszek grzanego wina. Nawet tam
dalej toczyty sie odbywajace sie w wesotej i otwartej atmos-
ferze rozmowy, ktdre trwaty dopdki jeden po drugim wszyscy

nie udali sie do swoich t6zek majgc zimne stopy, gtowy petne
mysli i uSmiechy na twarzach.

W sobote o 7:30 wszyscy spotkali sie w jadalni tuz przed $nia-
daniem. Na stotach znalez¢ mogli wszystko co potrzebne jest
by spozyé dobrze zbilansowany poranny positek- m.in. ptat-
ki, butki czy croissanty. Spotkanie zostato, z zapasem nowej,
Swiezej energii, wznowione o godzinie 9. Kolejnym punktem
programu byta prezentacja Pani Wunderlich-Schmitt- fizjote-
rapeutki zajmujgcej sie dzie¢mi cierpigcymi na Zespot Sega-
wy, ktdra takze uczestniczyta w spotkaniu. Zaczeta od ogél-
nego opisu choroby, po czym przeszta do wyjasniania, ktére
z jej objawow i powodowanych przez nig probleméw mozna
leczy¢ za pomocag fizjoterapii. Z ust stuchajacych jej oséb cze-
sto mozna byto ustysze¢ ,Ahh...” czy ,,Ohh...”.

Westchnienia te byty wyrazem zaskoczenia, poniewaz wie-
lu z uczestnikdw spotkania nie byto swiadomych do jakie-
go stopnia pomocne moze by¢ leczenie fizjoterapeutyczne.
Nastepnie uczestnicy zadawali pytania, opowiadali o swoich
wiasnych doswiadczeniach z fizjoterapig, a na koniec mieli
szanse wyprébowad specjalne urzadzenie do éwiczen, ktére
Pani Wunderlich-Schmitt przywiozta ze sobg. Pdzniej zaser-
wowany zostat lunch, po spozyciu ktérego kontynuowane
byty préby ¢wiczen na urzadzeniu. Popotudniu Pani Esther
Coerper zaprezentowata efekty swojej pracy magisterskiej.
Poruszata w niej kwestie zwigzane z integracyjnym naucza-
niem z uzyciem metod behawioralnych oraz blizej zajmowata
sie szczegotowymi problemami Zespotu Segawy.

Juz w maju zesztego roku rozestata kwestionariusze osobom
cierpigcym na te chorobe, by méc uwzglednié¢ w swojej pracy
te aspekty poruszanej problematyki.

Po zrobieniu grupowego zdjecia, Pani Barbara Pfaeffl prze-
szta do ostatniego punktu program: przedstawita dotych-
czasowe dziatania oraz nowe wyzwania stojgce przez grupg
wsparcia dla oséb z Zespotem Segawy. Wieczorem uczestnicy
mieli szanse wziecia udziatu w wyciecze po miescie z prze-
wodnikiem, z ktérej zdecydowata sie skorzysta¢ zdecydowa-
na wiekszo$¢ z nich. Wycieczka zaczeta sie o 19:30 od kilku
historycznych opowiesci zwigzanych ze Wzgérzem Katedral-
nym, po ktérych rozpoczat sie marsz w strone historycznej
dzielnicy Freising. Podczas wycieczki wyjasnione zostato nie
tylko to, dlaczego tabliczki z nazwami ulic w miescie maja ko-
lor czerwony ale tez to dlaczego pokdj w ktdrym miata miej-
sce konferencja nazywa sie ,Salg Korbiniana”.

W dniu wyjazdu grupa spotkata sie w jednej z sal po $nia-
daniu by wspdlnie powspominaé weekend, zasugerowaé co
mozna by poprawié¢ przy okazji kolejnego spotkania oraz po-
zegnac sie.
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Okoto 11 spotkanie zostato zakoriczone, a wszyscy uczestnicy
zgodnie stwierdzili, ze juz nie mogga sie doczekac kolejnego
zjazdu za rok. Wiekszos$¢ oséb z grupy podsumowujgc spotka-
nie stwierdzito, iz czujg sie lepiej odkad przyjmuja leki oraz,
ze cieszg sie iz ich choroba jest w duzej mierze uleczalna.
Ponadto, zawsze dobrze jest mie¢ Swiadomos¢ iz nie jest sie

osamotnionym w swoim cierpieniu. | to wtasnie dokfadnie
dlatego spotkanie to jest promieniem nadziei dla wszystkich
0s06b cierpigcych na Zesp6t Segawy.

Nicole Blos

Cztonkini Grupy Segawy

Na jezyk angielski przetozyta Ursula Hahn

Cztonkowie Grupy Segawa podczas spotkania

NA SPRZEDAZ!

JegmP..

DySTONIA

Juz dzi$ moga panstwo zakupic¢ koszulki Skoku dla Dystonii! Sg w kolorze ja-
snopomaranczowym, wykonane w 100% z bawetny, dostepne w rozmiarach
S, M, L, XL, XXL. Z przodu majg nadrukowane logo Skoku dla Dystonii. Ich
koszt to 20EUR. W tej kwocie zawiera sie koszt produkcji, opakowania oraz
dostawy. Koszulki bedziemy dostarczaé 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/
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Norwegia: Dystonia Europe na Dorocznym
Spotkaniu Norweskiego Stowarzyszenia Dys-
tonii

Na poczatku marca w Hotelu Olavsgaard na przedmiesciach
Oslo miejsce miato Doroczne Spotkanie i Zgromadzenie Ogol-
ne Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii.

Na dwudniowym wydarzeniu pojawito sie okoto 50 cztonkdw
stowarzyszenia. Przewodniczaca Anniken Hagen powitata
wszystkich przybytych, po czym przedstawita dotychczasowe
oraz zaplanowane na przysztos¢ dziatania i projekty organi-
zacji.

Bedgcy ogromnym sukcesem trzyletni projekt fizjoterapeu-
tyczny wtasnie dobiega korica. Po ostatnich warsztatach, kto-
re beda miaty miejsce w sierpniu w Tromsd 82 norweskich
fizjoterapeutéw odbedzie specjalne szkolenie z zakresu fizjo-
terapii oraz leczenia dystonii szyjnej. Poza Tromso kurs odby-
waft sie takze w Oslo, Arendal, Bergen oraz Molde. Na kazde
ze spotkan sktadaty sie dwa dwudniowy warsztaty, podczas
ktérych prowadzone byty zajecia teoretyczne oraz praktycz-
ne ¢wiczenia przeprowadzane na pacjentach cierpigcych na
dystonie.

Nastepnym punktem programu spotkania byta prezentacja
Kjersti Boe na temat radzenia sobie z wyzwaniami, przeciw-
nosciami losu oraz lepszymi i gorszymi chwilami w zyciu. Pod-
kreslata ona istotng role rozwagi, ostroznosci, technik oddy-
chania oraz treningu mentalnego.

Po lunchu przedstawicielki Dystonia Europe Merete Avery
| Monika Benson przedstawity prace i dziatalnos¢ swojej or-
ganizacji. Skupiaty sie oczywiscie na nadchodzacych D-DAYS,
ktére miaty odby¢ sie 8 i 9 kwietnia w Oslo. Dogtebnie za-
prezentowaty program konferencji oraz poszczegdlnych pre-
legentow.

W niedziele rano odbyto sie przeznaczone dla cztonkéw Nor-
weskiego Stowarzyszenia Dystonii Zgromadzenie Ogdlne.
Chciatybysmy podziekowac¢ NDF za zaproszenie na to wyjat-
kowe wydarzenie, ktére byto swietng okazjg do zaprezento-
wania dziatalnosci Dystonia Europe cztonkom waszego sto-
warzyszenia.

Chcemy takze pogratulowac i podziekowaé wam za catg
Swietng prace, ktorg wykonujecie na rzecz pacjentow cier-
pigcych na dystonie i ich rodzin w Norwegii. Zyczymy wam
wielu sukceséw w nadchodzgcym roku.

Monika Benson, Dyrektor Wykonawcza
Dystonia Europe

|
Velkommen til likepersonsmgte 12. mars 2016

Anniken Hagen

Merete Avery i Monika Benson



2016
Czerwiec

13-15
19-23
22

Lipiec

7

8
Sierpien
29-30
Wrzesien
29-1

Pazdziernik
13-14

Listopad
29

2017

Styczen
11-13
18-21

Luty
2-3

Maj
11-14

Czerwiec
4-8
20-24
24-27

Wydarzenia

Warsztaty Zjednoczenia BioPontis, Leuven, Belgia

20 Miedzynarodowy Kongres Choroby Parkinsona i Zaburzen Ruchu, Berlin, Niemcy
Spotkanie Grupy Tematycznej ,Mdzg, Umyst, BAl” pt. ,Angazowanie Pacjentéw

w Badania”, Parlament Europejski, Bruksela, Belgia

2 Think Tank Dystonia Europe, Lund, Szwecja
Zebranie Rady Dystonia Europe, Lund, Szwecja

Ostatnie warsztaty Projektu Fizjoterapeutycznego NDF, Tromso, Norwegia
Kongres ESSFN, Stambut, Turcja
Warsztaty EFNA: Swiadectwa Pacjentéw, Dublin, Irlandia

Spotkanie Grupy Tematycznej ,,Mdzg, Umyst, BAl”, Bruksela, Belgia

Doroczna Konferencja BPNA 2017, Cambridge, Wielka Brytania
Toxins 2017, Madryt, Hiszpania

Swiatowy Kongres Zaburzen Ruchu u Dzieci, Barcelona, Hiszpania

AOCCN 2017, 14 Kongres Neurologii Dzieciecej Azji | Oceanii, Fukuoka, Japonia
D-DAYS 2017 oraz 24 Doroczna Konferencja i Zebranie Ogolne Dystonia Europe, Wtochy
Doktadne daty i miejsce w ktorym odbedg sie majowe D-DAYS zostang ogtoszone w  wkrdtce

21 Miedzynarodowy Kongres Choroby Parkinsona i Zaburzen Ruchu, Vancouver, Kanada
12 Kongres EPNS, Europejskiego Stowarzyszenia Neurologii Dzieciecej, Lyon, Francja
3 Kongres Europejskiej Akademii Neurologii, Amsterdam, Holandia

20™ International Congress of Parkinson’s Disease
and Movement Disorders

JUNE 19-23, 2016 « BERLIN, GERMANY

20 MIEDZYNARODOWY KONGRES CHOROBY PARKINSONA | ZABURZEN RUCHU
CZERWIEC 19-23, BERLIN, NIEMCY, www.mdsconress2016.org



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 omoéwienia takiej mozliwosci. Bezposrednich
wptat prosimy dokonywac na ponizsze konto:

Whtasciciel 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 zidentyfikowad
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 zarzadu oraz personel

Rada Dyrektoréw — Dystonia Europe jest zarzagdzana przez dobrowolng Rade Dyrektorow.

Merete Avery,
Przewodniczaca,
Norwegia

Merete dotgczyta do
Rady Dystonia Europe
w 2013 roku bedac jej
Sekretarzem w latach
2013-2015. Zostata wy-
brana na Przewodniczacg podczas nastepu-
jacego po Zgromadzeniu Ogdlnym Spotkania
Rady w Rotterdamie w 2015 roku. Pochodzi
z Norwegii. W 2006 roku zdiagnozowano
u niej dystonie szyjng. Petnita role Przewodni-
czacej Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii
w latach 2010-2013. Merete pracuje w dziale
obstugi klienta i administracji w firmie dziata-
jacej w Molde w Norwegii.

Monika Benson,
Cztonkini Rady
Dystonia Europe
oraz Dyrektor
Wykonawcza,
Szwecja

Monika zostata wybra-
na na Przewodniczgcg EDF, obecnie Dystonia
Europe, w roku 2007. W 2010 roku zostata
ponownie wybrana na drugg kadencje. Mo-
nika zrezygnowata z przewodniczenia Radzie
w 2013 roku po zakonczeniu sie maksymalne-
go, szescioletniego okresu zajmowania tego
stanowiska. Kontynuuje swojg prace jako
Dyrektor Wykonawcza po przejsciu na eme-
ryture Alistaira Newtona. Monika cierpi na
dystonie szyjng a takze jest cztonkinig rady
Szwedzkiego Stowarzyszenia Dystonii. Pra-
cuje jako koordynatorka warsztatow, kurséw
oraz wyktadéw w szkole w Lund w Szwecji.

Sorin lonescu, Cztonek
Rady,

Rumunia

Sorin jest zatozycielem
i Przewodniczgcym Ru-
munskiego Stowarzy-
szenie Dystonii, Asco-
tiatia Distonia. Celami
tej organizacji jest zwiekszanie Swiadomosci
spotfecznej na temat dystonii, wspieranie i do-
radzanie pacjentom oraz ich rodzinom a takze
promowanie badan. Sorin jest absolwentem
studiow spotecznych, jest takze pisarzem,
malarzem i dziata spotecznie od roku 2010.
W 2012 zdiagnozowano u niego dystonie
ogolna.

Maja Relja,
Wiceprzewodniczaca,
Chorwacja

Maja jest profesorem
neurologii, przewod-
niczy sekcji zaburzen
ruchu w Szpitalu Uni-
wersyteckim w Zagrzebiu. Jest zatozycielka
Chorwackiego Stowarzyszenia Dystonii, kto-
rego byta przewodniczacg przez ponad 20 lat.
W 2011 roku zostata wybrana do rady Dysto-
nia Europe i mianowana Wiceprzewodniczaca
w 2012. Jest takze cztonkinig Medycznej i Na-
ukowej Rady Doradczej DE a takze intensyw-
nie dziata w finansowanej przez COST Sieci
Badan nad Dystonia.

Erhard Matzener,
Skarbnik,
Szwajcaria

Erhard zostat mianowa-
ny Skarbnikiem Rady
Dystonia Europe w li-
stopadzie 2015 roku.
Jest cztonkiem Szwajcarskiego Stowarzyszenia
Dystonii SDG od 2008 roku, a od 2010 dziata
jako jego audytor/ nadzorca. W 2012 roku
mianowano go na delegata SDG do Dystonia
Europe. Erhard jest ekonomistg i pracowat
jako doradca inwestycyjny w szwajcarskim
prywatnym banku przez 20 lat az do przejscia
na emeryture w 2002 roku. Erhard cierpi na
blefarospazm.

Cristina Frosini, Czton-
kini Rady, Wiochy
Cristina zostata powo-
tana do Rady Dystonia
Europe w 2016 roku.
Jest pianistka i zastep-
cg Dyrektora Konser-
watorium Muzycznego
w Mediolanie. Wygrata wiele miedzynaro-
dowych konkurséw, zagrata serki koncertow,
w tym wiele recitali orkiestrowych, oraz wyko-
nywata nagrania dla radia i telewizji. Od 2005
roku Cristina cierpi na dystonie ogniskowg,
ktéra zmusita ja do przerwania kariery kon-
certowej. Po przejsciu terapii w Hanowerze
w Niemczech jest w tej chwili niemal zupetnie
zdrowa. W zwigzku z tym obecnie catkowicie
poswiecita sie psychologii pianistow.

Alistair Newton,
Doradca,
Szkocja

Po kilku latach pra-
cy jako Wiceprze-
wodniczacy Stowa-
rzyszenia  Dystonii
w Wielkiej Brytanii, w 1993 roku Alistair za-
tozyt Dystonia Federation, obecnie Dystonia
Europe. Przez 8 lat byt Przewodniczgcym or-
ganizacji a w latach 2001-2013 petnit funkcje
Dyrektora Wykonawczego. Zostat wybrany
do Rady Dystonia Europe ze specjalng funk-
cjg nadzorowania Sieci Badan nad Dystonia.
Alistair byt takze jednym z zatozycieli EFNA-
Europejskiej Federacji Stowarzyszen Neuro-
logicznych w roku 2000, gdzie petnit funkcje
Skarbnika oraz Sekretarze Generalnego do
roku 2011. W 2003 roku brat udziat w zakfa-
daniu EBC- Europejskiej Rady Modzgu, gdzie
przez wiele lat byt cztonkiem rady oraz skarb-
nikiem Obecnie jest doradcg DE do spraw
specjalnych projektéw. Od 30 lat Alistair cier-
pi na dystonie szyjna.

Eelco Uytterhoeven,
Advisor,
Holandia

Eelco od 1999 roku jest
zawodowym konsultan-
tem i deweloperem sys-
temow IT. Przez ostatnie dwa lata pracowat
niezaleznie jako freelancer, rozwijajac kilka
internetowych projektéw zwigzanych z dzia-
falnoscig Dystonia Europe. Od poczatku 2016
roku jest odpowiedzialny za utrzymywanie
i dalsze rozwijanie platformy MyDystonia.
Podczas D-DAYS 2016 w Oslo Eelco zostat po-
proszony o przyjecie stanowiska specjalnego
doradcy rady Dystonia Europe w zakresie IT.
Wspdlnie z radg ma on zamiar wyniesc¢ projek-
ty IT Dystonia Europe na w petni profesjonalny
poziom oraz w przysztosci wspiera¢ tworzenie
nowych mozliwosci w tej dziedzinie.



Partnerzy i sponsorzy

Mamy przyjemnos¢ wspoétpracowaé w wielu réznych z nastepujacymi podmiotami:

DMRF — Fundacja Badan Medycznych nad Dystonig, FDR — Fundacjg dla Badan nad Dystonig, Koalicjg Dystonii, EFNA —
Europejska 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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