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DANE KONTAKTOWE | SEKRETARIAT:

Przewodniczaca
Merete Avery

E-mail: merete.avery@dystonia-europe.org

Dyrektor Wykonawcza
Monika Benson

E-mail: monika.benson@dystonia-europe.org

Biuro Dystonia Europe

Dystonia Europe

37 Square de Meeus, 4 pietro,
B-1000 Bruksela, Belgia

E-mail: sec@dystonia-europe.org

Zdjecia z D-DAYS w Rzymie: Stephan Roehl www.stefan-roehl.de

Skontaktuj sie z nami w sieci:

Strona internetowa:: http://dystonia-europe.org

Facebook: https://www.facebook.com/dystonia.europe

Youtube: http://www.youtube.com/user/DystoniaEurope

Zastrzezenie prawne

tgczymy ludzi dla dystonii

Dystonia Europe fgczy
ludzi, aby
informowa¢,
uswiadamiadi
promowac badania
nad dystonig.

W imieniu Dystonia Europe zyczymy

wszystkim wam cudownego lata!

Opinie zawarte w Biuletynie Dystonia Europe nie muszg odzwierciedla¢ stanowiska Stowarzyszenia Dystonia Europe ani
cztonkdw jego whadz i przekazywane sg wytgcznie w celach informacyjnych. Nie stanowig one oficjalnego poparcia dla
jakiejkolwiek metody leczenia, produktéw, firmy czy organizaciji.

www.dystonia-europe.org
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LIST OD PRZEWODNICZACE)J

Moi drodzy,

Mamy juz lato i niemalze dwa miesigce minety, odkad
zorganizowaliSmy D-DAYs 2017 i 24. Generalne
Zgromadzenie w Rzymie.

Nasza Wiceprzewodniczaca, Profesor Maja Relja, opuscita
Rade Stowarzyszenia Dystonia Europe po tym jak zasiadata
w niej przez 6 lat, co zgodnie ze statutem stanowi
maksymalng dopuszczalng dtugos¢ kadencji. Tak naprawde
w dziatalnos¢ naszej organizacji byta zaangazowana juz
duzo wczesniej. W 1993 roku Profesor Maja Relja i
Chorwackie Stowarzyszenie Pacjentéw Chorych na Dystonie
wspdlnie z dziesiecioma innymi narodowymi
stowarzyszeniami zajmujgcymi sie dystonig, w Spoleto we
Witoszech zatozyty Europejska Federacje Dystonii- dzi$
nazywajacy sie Dystonia Europe. W przysztym roku
bedziemy swietowac 25 rocznice tego wydarzenia, ktorej
obchody odbedg sie w Brukseli, w Belgii, gdzie
zarejestrowana jest nasza organizacja

Bedziemy kontynuowac naszg wspotprace z Prof. Reljg nad
projektem Ankiety dla Pacjentow Cierpigcych na Dystonie,
ktory rozwija wspdlnie ze swojg instytucjg w Zagrzebiu.
Badania te rozpoczety sie podczas D-DAYS w Rzymie i majg
na celu odkrycie niezaspokojonych potrzeb w leczeniu
pacjentdw cierpigcych na dystonie w catej Europie. Wiecej
na ten temat mozecie przeczytaé na str. 8.

Cztonkini Rady Cristina Frosini z Wtoch po odbyciu
dwuletniej kadencji w Radzie Dystonia Europe, ze
wzgledu na rozwdj swojej kariery zawodowej
zdecydowata nie ubiegac sie o reelekcje.

Ogromnie dziekujemy Mai i Cristinie za ich prace na rzecz
Dystonia Europie i wszystkich pacjentéw cierpigcych na
dystonie.

Chcielibysmy tez serdecznie powita¢ nowych cztonkéw
Rady - Adama Kalinowskiego z Polskiego Stowarzyszenia
Osdb Chorych na Dystonie i Edwige Ponseel z Francuskiej
Organizacji na rzecz Dystonii. Oboje zostali nominowani
przez swoje stowarzyszenia a ich wybor zostat
zaakceptowany podczas Zgromadzenia Ogdlnego w
Rzymie.

Mam takze zaszczyt powita¢ Ukrainskie Stowarzyszenie
Dystonii jako nowego cztonka Dystonia Europe. Dystonia
Europe sktada sie obecnie z 22 organizacji cztonkowskich z
19 krajow. Mamy nadzieje, iz nowe stowarzyszenia
dziatajgce na rzecz pacjentéw cierpigcych na dystonie
wkrétce powstang takze w krajach, w ktérych takie
organizacje wcigz nie istniejg. Jezeli mozemy w jakikolwiek
sposéb wesprze¢ zatozenie takiego stowarzyszenia -
prosimy o kontakt z Dystonia Europe.

W czerwcu przedstawiciele DE wzieli udziat w konferencji
EAN 2017 (Europejskiej Akademii Neurologii) w
Amsterdamie. Niezwykle wazne jest by Dystonia Europe
brato udziat w konferencjach, zwiekszato Swiadomos¢ na
temat dystonii, tworzyto sie¢ nowych kontaktéw oraz jako
organizacja zrzeszajgca stowarzyszenia z catej Europy - byto
widzialne i robito wszystko co w jego mocy, aby zwrdcic¢
uwage Srodowiska neurologicznego na problemy, z ktérymi
zmagaja sie pacjenci cierpiacy na dystonie.

Na koniec chcielibysmy podziekowaé¢ wszystkim naszym
sponsorom za ich hojne wsparcie, ktére umozliwia nam
ciggty prace na rzecz pacjentow cierpigcych na dystonie w
catej Europie. Lista naszych Platynowych Sponsorow
znajduje sie na ostatniej stronie niniejszego biuletynu.

W imieniu Rady Dystonia Europe chciatabym zyczy¢ wam
wszystkim wspaniatego i relaksujgcego lata!

Merete Avery

Przewodniczgca

www.dystonia-europe.org
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AKTUALNOSCI

D-DAYS w Rzymie

D-DAYS 2017 oraz 24. Coroczna Konferencja oraz
Zgromadzenie Ogdlne Dystonia Europe odbyty sie 12, 13
i 14 maja w Rzymie.

Wydarzenie byto organizowane wspélnie przez Dystonia
Europe oraz Wtoskie Stowarzyszenie Associazione per la
Ricerca sulla Distonia, A.R.D., ktére obchodzito 25
rocznice swojego istnienia, jako ze zostato zatozone w
marcu 1992 roku przez Profesora Alberto Albanese.
Stowarzyszenie Dystonia Europe (dawniej Europejska
Federacja Dystonii) utworzone zostato 24 lata temu w
Spoleto we Wtoszech i w kwietniu przysztego roku w
Brukseli swietowac bedzie 25 rocznice swojego istnienia.

Spotkanie w Rzymie miato miejsce w hotelu lbis Styles
w biznesowej dzielnicy EUR. W pigtkowe popotudnie
12 maja odbyto sie Coroczne Zgromadzenie Ogdlne
Dystonia Europe w ktérym wzieto udziat 28 cztonkéw z
13 krajow.

Pdzniej, w godzinach popotudniowych, uczestnicy
konferencji wzieli udziat w wycieczce z przewodnikiem po
Rzymie, podczas ktorej mieli okazje zobaczy¢ wiele
interesujgcych zakatkow najstarszego i najpotezniejszego
miasta przesztosci. Zatrzymalismy sie w okolicy Koloseum
i stojgc tuz przed tym robigcym ogromne wrazenie
zabytkiem wszyscy razem podskoczylismy majac na sobie
nasze pomaranczowe T-shirty z akcji ,,Skok dla dystonii”.
Dookota byto wielu turystow, ktérzy takze robili nam
zdjecia! Kolejnym przystankiem na trasie wycieczki byta
Bazylika Sw. Piotra.

W sobote o godzinie 10 rano rozpoczeta sie konferencja,
w ktérej udziat wzieto okoto stu oséb, sposrdd ktdrych
pieédziesiagt stanowili cztonkowie A.R.D., w wiekszosci
pochodzacy z pétnocnych Wtoch, ale takze z czesci
centralnej kraju oraz Sardynii. Kilkoro sposréd wtoskich
profesoréw prowadzgcych badania nad dystonig
wygtosito wyktady na temat rozumienia dystonii,
leczenia dystonii oraz rozwoju badan nad dystonia.
Profesor Maja Relja z Zagrzebia przygotowata
prezentacje pt. ,Niemotoryczne symptomy dystonii”.

Terapeutka Zajeciowa Hortensia Gimeno z Londynu
opowiedziata o , Terapii zajeciowej w leczeniu dystonii” a
Prof. Buz Jinnah z Atlanty o ,,Badaniach nad dystonig na
catym swiecie”.

Maria Carla Tarocchi

Zdjecie: Stephan R6hl

Wiecej informacji na temat prezentacji dostepne jest
pod adresem: https://dystonia-europe.org/activities/
events/dystonia-europe-2017-rome/

Nagroda im. Davida Marsdena w tym roku przyznana
zostata Dr. Niccold Mencacciemu, ktdry urodzit sie w
Mediolanie, a obecnie pracuje na Wydziale Neurologii
Uniwersytetu Pétnocnozachodniego w Chicago. Nagrode
otrzymat za swoje badania ,,Missensowna mutacja genu
KCTD17 powodujgca autosomalng dominujaca dystonie
miokloniczng”.

Bylismy bardzo dumni, iz nagrode otrzymat w tym roku wtoski
lekarz, pomimo tego, ze obecnie pracuje w USA.

Po potudniu odbyta sie ogdlna dyskusja, podczas ktérej
prelegenci odpowiadali na wiele pytan zadawanych przez
pacjentow i uczestnikow konferencji. Dotyczyty one ogdlnych
informacji na temat dystonii, podczas gdy bardziej szczegétowe
czy personalne sprawy omawiane byty osobiscie z
poszczegdlnymi pacjentami.

www.dystonia-europe.org
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AKTUALNOSCI

Pdzniej Przewodniczaca A.R.D. Flavia Cogliati (ktéra
petni te funkcje od lutego) przedstawita historie,
aktualne dziatania i plany na przysztos¢ naszego
stowarzyszenia. Nastepnie wystgpita Beatrice Pozzoli,
ktora zaprezentowata niedawno wydanag ksigzke
,Distorie”.

Tytut publikacji powstat z potgczenia stow ,,dystonia”
oraz ,storie” (historie). Jest to zbiér krotkich
opowiadan napisanych przez osoby cierpigce na
dystonie. Staraja sie one wyjasni¢ czytelnikom co
oznacza byé chorym na dystonie i jak choroba zmienia
zycie cierpigcych na nig osdb. Jest to pierwsza tego
typu ksigzka opublikowana we Wtoszech.

Konferencja zakonczyta sie o godzinie 18. Wieczorem
A.R.D. zaprosito wszystkich cztonkéw konferencji na
kolacje, na koniec ktérej podane zostato ogromne ciasto
udekorowane napisem , A.R.D. 25 anni” (25 lat A.R.D.).
Wszyscy wznosiliSmy toasty na czes¢ D-DAYS, Dystonia
Europe i A.R.D.

W niedziele rano odbyta sie specjalna sesja zatytutowana
,Wzmacnianie potencjatu cztonkéw DE”, podczas ktorej
przedstawiciele niektérych sposréd organizacji
cztonkowskich podzielili sie doswiadczeniami ze swojej
pracy oraz projektéw podczas sesji Najlepszych Praktyk.
Czes$¢ poranka poswiecona zostata sesji prowadzone;j
przez Simone Biancu (http://www.engagedin.net),
ktéra dotyczyta tego jak planowac kampanie
informacyjne i jak zwieksza¢ swiadomos¢ na temat
dystonii.

BRI
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Popotudniu odbyto sie spotkanie dotyczgce aplikacji
MyDystonia, w ktérym udziat wzieli Ambasadorowie
MyDystonia odpowiedzialni za promowanie aplikacji i
objasnianie jej uzytkownikom w swoich krajach.
Biorgcy udziat w konferencji cztonkowie wtoskiego
A.R.D., sposréd ktérych wielu uczestniczyto w niej po raz
pierwszy, jednogtosnie uznali jg za wielki sukces
Spotkanie to byto wyjatkowym wydarzeniem, ktére
umozliwito uczestnikom wystuchanie zaréwno
wtoskich jak i zagranicznych prelegentéw, ktérzy
przygotowali wazne i interesujgce prezentacje na
temat naszej choroby a takze stanowito okazje do
poznania wielu innych ludzi z podobnymi

problemami.

Nawet jezeli dzisiaj bardzo tatwo jest nawigzywac
kontakty dzieki sieciom spotecznosSciowym,
bezposrednie spotkanie wcigz jest bardziej
satysfakcjonujgce i angazujgce.

Jeszcze raz chcielibySmy podziekowa¢ Dystonia Europe
za wybranie naszego cudownego Rzymu jako miasta, w
ktorym odbyty sie D-DAYS 2017.

Maria Carla Tarocchi, Wiceprzewodniczqca, ARD

: Cztonkowie Wtoskiego
Stowarzyszenia Dystonii, ARD,
\ z ciastem z okazji 25lecia

. istnienia organizacji

www.dystonia-europe.org
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Migawki z D-DAYS w Rzymie
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Zdjecia: Stephan Réhl, www.stephan-roehl.de
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Zgromadzenie Ogdlne DE 2017 w Rzymie

24. Zgromadzenie Ogolne Dystonia Europe odbyto sie 12

maja w hotelu IBIS Styles w Rzymie, we Wtoszech. Obecni
podczas niego byli przedstawiciele 15 z 21 organizacji
cztonkowskich, z nastepujacych krajéw: Chorwacji,
Norwegii, Danii, Szwecji, Finlandii, Wielkiej Brytanii,
Francji, Niemiec, Irlandii, Wioch, Polski, Szwajcarii oraz
Rumunii.

Przewodniczgca Merete Avery przywitata wszystkich
obecnych i zyczyta uczestnikom by spedzone przez nich w
Rzymie dni bylty inspirujace i interesujgce.

Dyrektor Wykonawcza Monika Benson opowiedziata o pracy
wykonanej przez organizacje w zesztym roku, przy okazji
prezentujgc wszystkie projekty oraz dziatania. Skarbnik
Dystonia Europe Erhard Matzener przedstawit
sprawozdanie finansowe za rok 2016, ktére zostato
jednogtosnie przyjete przez delegatéw.

Dystonia Europe otrzymato jedng prosbe o przyjecie do
grona organizacji cztonkowskich ze strony stowarzyszenia
dziatajacego na rzecz pacjentéw cierpigcych na dystonie na
Ukrainie. Zgromadzenie jednogtosnie jg zaakceptowato.
Niestety, Przewodniczaca ukrainskiego stowarzyszenia
Natalia Titova nie mogta by¢ obecna na spotkaniu w
Rzymie, tym niemniej z niecierpliwoscig oczekujemy
majacej odby¢ sie w dogodnym momencie prezentacji na
temat Ukrainskiej organizacji zajmujacej sie dystonia.
Obecnie Dystonia Europe zrzesza 22 organizacje
cztonkowskie z 19 krajow.

Nastepnie odbyty sie wybory do Rady DE. Kadencja Profesor
Maji Relji jako Wiceprzewodniczacej zakonczyta sie po
uptywie maksymalnego dopuszczalnego czasu petnienia
funkcjitrwajgcego 6 lat. Cztonkini Rady Cristina Frosini
ogtosita, ze chce zrezygnowac z petnionej funkgji.
Dziekujemy Mai i Cristinie za poswiecony nam czas i ich
wartosciowy wktad w dziatalnos¢ Rady Dystonia Europe. Na
nowych Cztonkéw Rady nominowani zostali Adam
Kalinowski z Polski i Edwige Ponseel z Francji. Ich wybor
zostat jednogtosnie zatwierdzony przez Zgromadzenie. Che¢
ubiegania sie o reelekcje zadeklarowali Cztonek Rady Sorin
lonesu oraz Przewodniczgca Merete Avery. Oboje zostali
ponownie wybrani przez Zgromadzenie na petnione przez
nich stanowiska.

www.dystonia-europe.org

W skfad Rady Dystonia Europe w roku 2017 wchodza:

W sktad Rady Dystonia Europe w roku 2017 wchodza:
Przewodniczgca Merete Avery z Norwegii; Skarbnik
Erhard Matzener ze Szwajcarii oraz Cztonkowie Rady
Adam Kalinowski z Polski, Edwige Ponseel z Francji i
Sorin lonescu z Rumunii. Mianowang cztonkinig Rady jest
Monika Benson z Szwec;ji.

Przez ostatnie kilka miesiecy rozsytaliSmy cztonkom DE
ankiete dotyczaca formatu D-DAYS oraz dziatalnosci
organizacji. Monika zaprezentowata rezultaty ankiety,
ktére zawieraty réznorodne pomysty oraz przedstawita
trzy najczesciej wskazywane przez cztonkdw organizacji
najwazniejsze obszary dziatania, na ktérych powinno
skupié sie DE:

1. Zwiekszanie $wiadomosci 2. Informowanie o metodach

leczenia oraz badaniach 3. Organizacja D-DAYS.

Juz podczas Zgromadzenia Ogdlnego w 2016 roku w Oslo
zaproponowano ustanowienie europejskiego dnia/
tygodnia/ miesigca $wiadomosci na temat dystonii.
Zasugerowano takze, ze powinniSmy podazac za
dziataniami podejmowanymi przez $wiatowg spotecznos¢
chorych na dystonie (w USA czy Australii) i ustanowic
wrzesien miesigcem dystonii. Zgromadzenie zgodzito sie z
tg sugestig. Wkrotce przedstawimy wiecej informacji na
temat tego jak mozemy wspdlnie dziata¢ w ramach tej
inicjatywy.

Merete i Monika zaprezentowaty dziatalnos¢ Dystonia
Europe w roku 2017, przedstawiajac miedzy innymi
nastepujace projekty: Aplikacja MyDystonia oraz Program
Ambasadoréw MyDystonia, Ankieta Dystonia 2017 (wiecej
informacji na stronie 8), rozwdj strony internetowej DE oraz
organizacja obchoddéw nadchodzacej 25 rocznicy istnienia
Dystonia Europe oraz D-DAYS 2018. Oba te wydarzenia
beda miaty miejsce w dniach 12-14 kwietnia 2018 w
Brukseli w Belgii. Informacje na temat doktadnej lokalizacji
zostang podane wkrotce.

Rada DE

Od lewej:
Monika Benson,
Edwige Ponseel,
Adam Kalinowski,
Merete Avery,
Erhard Mdtzener,
Sorin lonescu

Zdjecie: Stephan Rohl
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Uruchomienie Platformy Ankietowej Dystonia Europe —
Wypetnij Ankiete i Dokonaj Zmiany!

Dystonia Europe z dumg ogtasza uruchomienie naszej
niedawno opracowanej Platformy Ankietowej
http://surveys.dystonia-europe.org

Dzieki Platformie oferujemy badaczom, politykom zajmujacym sie
zdrowiem oraz innym partnerom mozliwos¢ przeprowadzania
ankiet skierowanych do spotecznosci oséb chorych na dystonie.
Woziecie udziatu w ankiecie na temat przebiegu twojej dystonii moze
pomédc w okresleniu przysztej drogi pacjentdw cierpigcych na te
chorobe. Wnies do badania swoje doswiadczenia z chorobg oraz
informacje na temat twojego codziennego zycia i pomdz rozwijaé
lepsze metody leczenia oraz poprawiac jakosé zycia przysztych
pacjentow ciepigcych na dystonie. Wypetnij ankiete i dokonaj
zmiany!

Mamy zaszczyt ogtosic, iz na naszej platformie dostepna jest juz
pierwsza ankieta przygotowana Specjalnego Doradce Dystonia

Europe Profesor Maje Relje z Uniwersytetu w Zagrzebiu, w Chorwacji.

Zarejestruj sie i wypetnij ankiete.
Ankieta Dystonia 2017

Niniejszym prezentujemy naszg pierwszg Ankiete Dystonia 2017.
Pierwotnie, opracowania kwestionariusza podjeli sie pracownicy
Centrum Zaburzen Ruchu w Klinicznym Centrum Medycznym Szkoty
Medycznej na Uniwersytecie w Zagrzebiu w Chorwacji w potowie
2009 roku. Oryginalny kwestionariusz stanowit czes¢ badan
przeprowadzonych w Chorwacji, ktére miaty na celu zbadanie
mozliwosci poprawy metod radzenia sobie z dystonig poprzez
specjalistyczne szkolenia dla lekarzy neurologéw (GN) oraz lekarzy
rodzinnych (GP). Elementem tego badania byt trzyczesciowy
kwestionariusz rozsytany pacjentom cierpigcym na dystonie w
Chorwacji w roku 2010, a nastepnie ponownie w 2015 w celu
poréwnania wynikow i sprawdzenia czy jako$¢ opieki nad osobami
chorymi na dystonie poprawita sie w przeciggu 5 lat od
wprowadzenia programu specjalistycznych szkolen dla stazystéw na
wydziatach neurologii, lekarzy neurologéw oraz lekarzy rodzinnych
(program stanowity m.in. podyplomowe szkolenia edukacyjne, kursy
oraz poswiecone dystonii sympozja).

Wyniki naszych badan, uzyskane za pomoca niniejszego
kwestionariusza i zaprezentowane w 2017 roku na konferencjach
AAN w Bostonie i EAN w Amsterdamie, pokazaty, ze wspotpraca
stazystow, lekarzy neurologdw oraz lekarzy rodzinnych stanowi
podstawe dla poprawy wszystkich aspektéw radzenia sobie z
dystonig, zwtaszcza w zakresie diagnozy i terapii.

Z definicji kwestionariusz jest listg pytan lub ankieta skierowang do
respondentéw i zaprojektowany jest w celu pozyskania konkretnych
informacji. Ma cztery podstawowe cele: zebranie odpowiednich
danych, umozliwienie poréwnywania i analizowania zebranych
danych, zminimalizowanie unikanie tendencyjnosci i uprzedzen w
zadawanych pytaniach oraz stworzenie zestawu angazujgcych i
zroznicowanych pytan. Uzywanie kwestionariuszy jako metody
pozyskiwania danych w badaniach nad opieka zdrowia jest
powszechnie akceptowane. Gtéwnymi zaletami kwestionariuszy sg
zwiekszona szybkos¢ pozyskiwania danych, niskie wymagania
finansowe oraz wysoki poziom obiektywnosci w poréwnaniu do
wielu innych, alternatywnych metod pozyskiwania danych
podstawowych.

Dzieki wspolnym wysitkom wszystkich cztonkéw Sieci Badawczej
(Europejska Siec¢ Badan nad Dystonig i jej Syndromami to wspdlna
inicjatywa europejskich naukowcéw specjalizujgcych sie w
badaniu zaburzen ruchu, a w szczegélnosci réznych form dystonii,
ktéra ufundowana zostata czesciowo dzieki akcji COST BM1101
2011-2015), koordynowanym przez komitet zarzadczy (sktadajacy
sie ze specjalistow zajmujacych sie zaburzeniami ruchu) w wielu
krajach Europy przeprowadzono badania majace na celu
udokumentowanie dostepnych w poszczegdlnych sposrdod nich
metod radzenia sobie z dystonig, infrastruktury oraz wiedzy
eksperckiej, umozliwiajac zidentyfikowaniem tych sposrod
srodkow zaradczych, ktére nalezatoby stosowac powszechnie w
celu poprawy radzenia sobie z dystonig w catej Europie. (Valadas
Aiin., EurJ Neurol 2016;10:147).

Za posrednictwem Badania Dystonii 2017 chcielibysmy dotrzeé do
jak najwiekszej liczby pacjentéw w catej Europie i dokonac oceny
dostepnosci diagnozy i leczenia dystonii na catym kontynencie,
skutecznosci opieki i terapii oraz wptywu dystonii na jako$¢ zycia.
Chociaz dystonia wcigz nie jest dostatecznie skutecznie
diagnozowana, mamy nadzieje udowodni¢, ze nie jest ona rzadka
choroba.

Badanie Dystonia 2017 sktada sie 3 gtownych czesci:

Czesc 1. Pytania ogdlne dot. danych osobowych, wieku itp. Czesc¢ 2.
Szczegotowe pytania dot. czasu trwania choroby, typu dystonii, tego
kto postawit wilasciwg diagnoze, doswiadczen z pierwszej wizyty u
lekarza rodzinnego, rodzaju stosowanej terapii itp.

Czes¢ 3. Jakos¢ zycia

Mamy nadzieje, ze wyniki badan stang sie kolejnym dowodem na to iz
dystonia nie jest rzadkq chorobq i Ze ma ona wielki wptyw na jakos¢
Zycia pacjentow.

Prof. dr Maja Relja

Dyrektor Centrum Zaburzeri Ruchu i

Neurodegeneracji, Kliniczne Centrum Medyczne Szkoty Medycznej
Uniwersytetu w Zagrzebiu, Zagrzeb,

Witamy w Badaniu Dystonii 2017- Czy dystonia jest rzadka
choroba?

Uzywanie kwestionariuszy jako metody pozyskiwania danych w
badaniach nad opieka zdrowia jest powszechnie akceptowane.
Poswie¢ 10 minut swojego czasu na wypetnienie ponizszej ankiety. Z
twoja pomocg bedziemy mieli szanse oceni¢ dostep pacjentéw w
Europie do leczenia i specjalistdw zajmujacych sie dystonig,
skutecznos¢ opieki i terapii a takze wptyw choroby na jakos¢ zycia.
Wyniki badan, ktére uzyskamy dzieki temu kwestionariuszowi, moga
pomadc poprawic jakos¢ opieki nad pacjentami cierpigcymi na
dystonie w catej Europie oraz udowodni¢, ze dystonia nie jest rzadka
choroba.

Niniejsza ankieta jest anonimowa, natomiast poprosimy cie o
podanie kraju, w ktérym mieszkasz, gdyz taka informacja jest
niezbedna do poprawnego przeprowadzenia badan. Po wypetnieniu
kwestionariusza bedziesz miat/a mozliwo$¢ podania réwniez
swojego imienia i nazwiska oraz adresu email, gdybys chciat/a
otrzymac kopie wynikéw badan. http://surveys.dystonia-
europe.org/survey/public/DYSTONIA17
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Dr Niccold Mencacci otrzymat nagrode im. Davida Marsdena 20170

Niniejszym gratulujemy Dr Niccolo Mencacciemu, ktérzy
otrzymat Nagrode im. Davida Marsdena 2017 za swoje
badania pt. ,,"Missensowna mutacja genu KCTD17
powoduje autosomalng dominujgca mioklonie-dystonie”.

Dr Mencacci otrzymat nagrode z rak
Przewodniczgcej Dystonia Europe Merete Avery
podczas majowych D-DAYS w Rzymie. Dr
Mencacci podziekowat DE oraz firmie Ipsen za
otrzymang nagrode a nastepnie przedstawit
zebranym szczegoty swoich badan.

O laureacie

Dr Mencacci urodzit sie w Mediolanie, gdzie
rowniez ukonczyt studia medyczne. W latach
2011-2016 jako badacz kliniczny wspétpracowat z
Instytutem Neurologii Queens Square w
Londynie. Obecnie jest adiunktem na Wydziale
Neurologii w Szkole Medycznej Feinberga na
Uniwersytecie Pétnocnozachodnim w Chicago.

O badaniach

Badania genéw odpowiadajacych za dziedziczng dystonie
dostarczyty nam wielu istotnych wskazéwek pomagajacych
zrozumieé, dlaczego neurony oséb chorych na Dystonie nie
funkcjonujg prawidtowo.

Dystonia miokloniczna (M-D) jest rzadkim, wystepujgcym
czesto w obrebie jednej rodziny, zaburzeniem ruchu,
charakteryzujgcym sie potgczeniem mioklonii
(spazmatycznych skurczow grup miesni) oraz dystonii. U 30
do 50 procent pacjentdw cierpigcych na rodzinng M-D
wykryto mutacje genu nazywanego epsilon-sarkoglikanu,
co sugeruje, iz wcigz nieodkryte pozostajg inne geny,
ktérych mutacje odpowiedzialne sg za wystepowanie tej
choroby.

By zidentyfikowac nowa genetyczng przyczyne
wystepowania M-D badatem duza rodzine z Wielkiej
Brytanii, ktorej wielu cztonkdw cierpi na te chorobe, ale u
ktérych nie wykryto mutacji genu epsilon-sarkoglikanu.
Stosujac kombinacje kilku technik analizy genetycznej
zidentyfikowatem mutacje w genie oznaczonym jako
KCTD17, jako jedyng mozliwg przyczyne wystepowania
choroby u badanych pacjentéw.

Dalsza analiza innych, niemajgcych

zdiagnozowanej genetycznej przyczyny

przypadkow rodzinnej M-D wykazata, iz taka sama
mutacja wystepuje w innej,

niemieckiej rodzinie, co potwierdzito, iz KCTD17 jest
kolejnym genem odpowiedzialnym za dystonie.

Nie wiemy jaka dokfadnie role petni gen KCTD17, tak samo
jak nieznany pozostaje sposdb w jaki jego mutacje
powodujg dystonie.

Geny KCTD17 wystepujg w mdozgu w duzej ilosci, w
szczegdlnosci w skorupie, rejonie ktéry uznawany jest za
kluczowy dla obwodéw neuronalnych nieprawidtowo
funkcjonujgcych u pacjentéw cierpigcych na dystonie.

Wstepne badania, podczas ktdrych starano sie wyjasnié¢
funkcje KCTD17 wykazaty, iz przyczynia sie on do
regulowania (1) efektéw dziatania dopaminy (jednego z
kluczowych dla rozwoju dystonii neuroprzekaznikéw) oraz
(2) miedzykomoérkowej wymiany wapnia (jednej z
najwazniejszych czasteczek sygnatowych w neuronach).
Przyszte badania na pewno umozliwig nam dokfadniejsze
scharakteryzowanie funkcji KCTD17 oraz jego interaktoréw,
co bedzie stanowito ogromny krok naprzdd w identyfikacji
nowych celéw leczenia farmakologicznego, by¢ moze
pozwalajac na efektywne leczenie dystonii.

O nagrodzie

Nagroda w wysokosci 10 000 EUR ma na celu zachecanie
badaczy, w szczegdlnosci mtodych, z wszystkich krajow
Europy do prowadzenia badan nad dystonig. Dystonia
Europe jest niezmiernie wdzieczne firmie Ipsen za hojne
wsparcie Nagrody.

IPSE

Innovation for patient ca

Monika Benson i Merete Avery z Dystonia Europe, Laureat Nagrody Dr
Niccolo Mencacci oraz Sylviia Hanoune z firmy Ipsen.
Zdjecie: Stephan

Zdjecie: Stephan Réhl
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Podsumowanie szesciu warsztatow na
temat dystonii: ,,Dystonia: tacznik
pomiedzy hipo- i hiperkinetycznymi
zaburzeniami ruchu?”

Rzym, maj 12-13 2017

Sz6ste, odbywajace sie co dwa lata warsztaty
na temat dystonii skupiaty sie na klinicznych i
naukowych  aspektach relacji pomiedzy
dystoniag a chorobg Parkinsona (PD). Kilka
klinicznych i eksperymentalnych obserwacji
wskazuje, ze PD i dystonia mogg wykazywaé
wspolne aspekty kliniczne i patogeniczne.

Wyizolowane przypadki dystonii mogg by¢
faczone z mutacjami genetycznymi, podczas
gdy wtdrne formy dystonii mogg stanowic
kliniczne objawy innych choréb
neurologicznych, takich jak choroba Parkinsona
(PD), a czasem nawet by¢ efektem ubocznym
farmakologicznego leczenia PD. Naszym
podstawowym celem jest wypetnianie luki

pomiedzy neuronaukg podstawowag a kliniczna.

Celem tej edycji odbywajgcych sie co dwa
warsztatéw lata byt kompleksowy przeglad
szczegllnym

potencjalnych interakcji, ze

zwroceniem uwagi na mechanizmy

odpowiedzialne za rozwéj choroby.

Podstawowe cechy kliniczne choroby, wiek, w ktérym
pacjent na nig zapada i dane wynikajgce z badain metoda
neuroobrazowania i analiz neuropsychologicznych byty
brane pod uwage zaréwno jako potencjalne czynniki
ryzyka jak i mozliwe przyczyny choroby, tak jak na
przyktad w przypadku dystonii z dobrg odpowiedzig na L-
dope. Podobnie, dystonia ogniskowa moze stanowic
wczesng oznake uogdlnionej formy choroby, ale moze tez
pozostac na zawsze w formie zogniskowanej. Zaburzenia
dopaminergiczne, opisywane zaréwno w badaniach
metoda neuroobrazowania jak i w analizach zebranych
po $mierci pacjenta prébek czesto taczone sg z formami
dystonii uogdlnionej. Jednakze konieczne jest takze
wziecie pod uwage odkrycia mutacji w genie GNAL, ktdra
taczona jest z sygnalizacja dopaminowg i wykazuje cechy
niekoniecznie przypominajgce uogdlniong forme dystonii.

Uczestnicy
warsztatéw w Nobile
Collegio Chimico
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Nowe odkrycia w zakresie genetyki dokonane w ciggu
ostatnich kilku miesiecy spotkaty sie z rzeczywiscie duzym
zainteresowaniem i entuzjazmem oraz sprowokowaty
dyskusje nad potencjalnymi rolami jakie w leczeniu
mogtyby petni¢ produkty genowe. Zinterpretowanie tych
nowych mutacji wcigz pozostaje wyzwaniem, chociaz
kuszgce wydajg sie spekulacje wskazujgce na pewne
podobieristwa miedzy dystonig i monogenicznymi formami
PD. Takie rozwazania pojawity sie w zwigzku z analizag
powigzan pomiedzy majgcymi wptyw na PD genami (takimi
jak parkin, PINK1, DJ1) a powszechnym wystepowaniem
dystonii jako objawu poczatkowego w przebiegu tej
choroby. Oczywiscie wcigz jest zdecydowanie zbyt
wczesnie by jednoznacznie stwierdzi¢ istnienie zwigzkow
pomiedzy nimi a nowo odkrytymi, tgczonymi z
wystepowaniem dystonii mutacjami genéw takich jak
GNAL i ANO3, jednakze, interesujace paralele miedzy nimi
zostaty juz przedstawione i poddane dyskusji.

W tym zakresie, paradygmatyczny przyktad odziedziczonej
dysfunkcji dopaminergicznej stanowi dystonia z dobra
odpowiedzia na L-dope, ktéra wykazuje cechy kliniczne
charakterystyczne zaréwno dla dystonii jak i choroby
Parkinsona.

Istotny wktad w niniejsze badania wniosty techniki
neuroobrazowania oraz kliniczna neuropsychologia, ktére
pozwolity na rozpoczecie dyskusji nad potencjalnym
wptywem zaburzen obwodéw neuronalnych na zaréwno
ogniskowa jak i uogdlniong dystonie.

Pozostate sesje, ktére odbyty sie podczas warsztatéw
podejmowaty inne tematy takie jak np. patogeneza
powodowanej przez lewodope dyskinezji (LID) oraz
dystonii, a takze kwestie zwigzane z biologig komdrkowa
czy innowacjami technologicznymi.

Na koniec analizowano nowe potencjalne strategie
terapeutyczne z wykorzystaniem sygnalizacji mediowanej
przez dopamine oraz nowo opracowanych lekéw o
dziataniu

cholinergicznym, a takie negatywnych

modulatoréw allosterycznych receptoréw

metabotropowych kwasu glutaminowego.

Spotkanie byto duzym sukcesem zaréwno pod wzgledem
jego wartosci naukowej jak i frekwencji (udziat wzieto
ponad sto o0séb). Wiekszo$¢ uczestnikow stanowili
zwigzani z poszczegdlnymi dyscyplinami neuronauki
studenci medycyny, doktoranci i doktorzy.

Dr Antonio Pisani

Uniwersytet w Rzymie Tor
Vergata Laboratorium
Neurofizjologii i Plastycznosci
IRCCS Fondazione Santa Lucia,
Rzym

Zdjecie: Stephan R6hl
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"Dystonia: the ﬂnk between hypo- and hyperkinetic movement dusorders""

Universita degli Studi di Roma Tor Vergata
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Niemieckie badania (STIMTOX-CD) porownuja toksyne botulinowg i gteboka

stymulacje mozgu w leczeniu dystonii szyjne;.

Hanna Drechsel i Jens Volkmann
Szpital Uniwersytecki w Wiirzburgu, Niemcy

Dystonia szyjna jest jednym z najczesciej spotykanych
typéw dystonii. Osoby cierpigce na dystonie szyjng
doswiadczajg wielu symptomoéw motorycznych, takich
jak nieprawidtowa pozycja gtowy, spazmatyczne i
nietypowe ruchy szyi czy drzenia. Jednakze,
niemotoryczne objawy takie jak bdl, zawroty gtowy,
depresja czy leki s rowniez coraz czesciej uznawane za
istotne elementy tej choroby. Wystepujac jednoczesnie,
symptomy te mogg prowadzi¢c do znacznego
ograniczenia mozliwosci wykonywania codziennych
czynnosci, prowadzenia  zycia zawodowego i
uczestnictwa w zyciu spotecznym.

W ostatnich latach udato sie poczyni¢ znaczacy postep w
badaniach nad zrozumieniem dystonii jako efektu
niewtasciwej aktywnosci neuronalnej w konkretnych
obwodach neuronalnych w mézgu. Chociaz wcigz nie
istnieje skuteczny lek na dystonie, stosowane sg obecnie
dwa sposoby leczenia dystonii szyjnej. Obie metody
wykazaty skuteczno$¢ w ograniczaniu wystepowania
motorycznych objawdéw choroby i tym samym
przywracaniu lepszej jakosci zycia pacjentom:

Pierwsza metoda, terapia za pomocg toksyny
botulinowej, znana jest wiekszosci osdb cierpigcych na
dystonie. Ma ona na celu ograniczenie skurczéw i
nadaktywnosci miesni, dzieki powtarzanym
domiesniowym  zastrzykom, ktére prowadzg do
denerwacji i ostabienia miesni.

Taka chemiczna denerwacja jest zazwyczaj terapig
pierwszego wyboru dla wiekszosci ludzi cierpigcych na
dystonie szyjng o udowodnionej wyzszej skutecznosci
niz stosowanie lekow antycholinergicznych.

Druga opcja, gteboka stymulacja mézgu, dziata poprzez
ograniczanie niewtasciwej aktywnosci mézgu, ktéra jest
transmitowana do dotknietych chorobg miesni i
powoduje ich skurcze. Wymaga ona wszczepienia na
state dwdch elektrod do wnetrza gatki bladej po obu
stronach modzgu. Gatka blada jest jadrem gtebokich
struktur mozgu, ktére odpowiedzialne jest za istotne
aspekty regulowania ruchu ciata.

Elektrody podfaczane s3g nastepnie do stymulatora, ktéry
wszczepiany jest do klatki piersiowej lub brzucha i
przekazuje delikatne impulsy pradu elektrycznego do
tkanki mozgu. Impulsy te wchodza w interakcje z
aktywnoscig komérek nerwowych w otoczeniu elektrod i
pomagajg poprawic¢ nieprawidtowg komunikacje miedzy
motorycznymi obwodami neuronalnymi modzgu a
miesniami. Istnieje kilka badan, ktére wykazaty znaczace
korzysci ptynace z gtebokiej stymulacji mézgu w leczeniu
przewlektych i uogdlnionych form dystonii, a takze
dystonii szyjnej1'5. Wiekszos$¢ pacjentdw cierpigcych na
dystonie szyjng i przechodzacych terapie za pomocay
metody gtebokiej stymulacji mézgu byto na poczatku
leczonych toksyng botulinowa, na ktérg przestali
reagowac po kilku miesigcach lub latach.

Niedawno przeprowadzilismy w Niemczech duze,
wieloosrodkowe badanie, podczas ktérego przez okres
szesciu miesiecy porownywalismy efekty prawdziwej
neurostymulacji ze stymulacjg pozorowang u pacjentéw,
ktérzy przestali reagowa¢ na terapie toksyng
botulinowa. Wyniki badania pokazaty, iz gteboka
stymulacja mézgu przynosi duzg poprawe w zakresie
ograniczania  wystepowania  objawow  dystonii,
odczuwanego bdlu i depresji a takze zwigzanej z
chorobg ogdlnej jakosci zycia 6,7.

Badani pacjenci wykazali dobra tolerancje na operacje
chirurgiczne, ktére wsréd badanej populacji nie
doprowadzity do zadnych niepozadanych skutkéw.
Poprawa uzyskana dzieki stosowaniu gtebokiej
stymulacji mézgu byta znaczaca i utrzymywata sie przez
okres monitorowania trwajgcy 5-10 lat, ktory w
przypadku wiekszosci uczestnikow badania dobiegt juz
konca.
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Kolejnym logicznym krokiem, ktory nalezy teraz podjgé
jest poréwnanie skutecznosci i bezpieczenstwa
stosowania terapii za pomocg toksyny botulinowe;j i
gtebokiej stymulacji mdzgu u pacjentéw, ktorych reakcja
na zastrzyki z toksyny nie jest juz zadowalajgca, ale
ktorzy wciaz odczuwaja ich pozytywne efekty w stopniu
lekkim lub umiarkowanym.

Dotychczas pacjenci Ci kontynuowali leczenie za pomoca
toksyny botulinowej, poniewaz nie istniata zadna inna
alternatywa. Przeprowadzone niedawno badanie oparte
na rzeczywistej praktyce klinicznej8 wskazuje, ze ta
grupa pacjentéw jest wcigz zaskakujgco duza. Badanie to
oceniato kliniczng reakcje pacjentéw i poziom ich
zadowolenia z pojedynczej sesji zastrzykdw toksyny
botulinowej typu A u pacjentdw cierpigcych na dystonie
szyjng stale leczonych za pomocg toksyny botulinowe;j.

Satysfakcje z zabiegu, zdefiniowang jako oceniana przez
lekarza poprawa w nasileniu wystepowania objawéw
choroby oraz oceniana przez pacjentdw odczuwana
poprawa mierzona za pomocg ogoélnej skali klinicznej
oraz dobra tolerancje na zastrzyki, odczuwato jedynie
60% przebadanych oséb. Liczba ta spadata do zaledwie
29% w momencie, gdy do kryteriéw oceny dodawana
byta ogdlna poprawa stanu zdrowia odczuwana w ciggu
standardowego, dwunastotygodniowego cyklu leczenia.

Stawiamy hipoteze, iz gteboka stymulacja mézgu
pozwoli na lepszg i dtuzej utrzymujacg sie poprawe
stanu zdrowia pacjentéw cierpigcych na dystonie,
ktorzy odczuwajg problemy zwigzane ze stosowaniem
toksyny botulinowej i s chetni poddac sie gtebokiej
stymulacji mézgu w celu leczenia objawdw
rezydualnych.

Naszym ostatecznym celem jest udowodnienie, ze w
zaktadanych warunkach odczuwana przez pacjentéow
jakos$¢ zycia jest wyzsza w przypadku stosowania terapii
metodg gtebokiej stymulacji mdzgu niz przy leczeniu za
pomoca regularnych zastrzykow toksyny botulinowej.

Nasze badania majg na celu danie pacjentom mozliwosci
wybrania terapii metoda gtebokiej stymulacji mézgu juz
na wczesnym stadium choroby, zanim zupetna
nieksutecznos¢ leczenia toksyng botulinowa doprowadzi
ich do zaawansowanej niesprawnosci, niezdolnosci do
pracy albo wykluczenia socjoekonomicznego.

Opierajgc sie na powyzszych zatozeniach
zaprojektowalismy pierwsze w historii badanie z
zastosowaniem metody Slepej préby, poréwnujace
skutecznos¢ i bezpieczenstwo terapii za pomocg toksyny
botulinowej i metody gtebokiej stymulacji mézgu.
Przeprowadzenie badania w ten sposdb jest bardzo
wazne, ze wzgledu na istnienie tzw. efektu placebo, czyli
wptywu jaki majg oczekiwania pacjentow na nasilenie
objawdw choroby, ktéry to efekt musi by¢ scisle
kontrolowany podczas préby klinicznej. Totez
zakwalifikowani do badania pacjenci, wybrani sposréd
wszystkich oséb, ktére zgtoszg chec wziecia w nim
udziatu, nie beda wiedzieli czy leczeni s3 metodg
gtebokiej stymulacji mdzgu, czy kontynuujg terapie
zastrzykami toksyny botulinowej. Innymi stowy, wszyscy
uczestniczacy w badaniu pacjenci bezposrednio po
wszczepieniu implantéw zostang poddani dwém cyklom
zastrzykéw, podobnym do tych jakie otrzymywali przed
operacja. U potowy uczestnikow zastrzyki bedg zawieraty
toksyne botulinowa, a u drugiej potowy- sdl fizjologiczna,
placebo.

W grupie pacjentéw, ktorzy otrzymaijli zastrzyki z soli
fizjologicznej, urzadzenie neurostymulacyjne, bedzie
wtgczone, natomiast w grupie otrzymujgcej prawdziwe
zastrzyki toksyny botulinowej- bedzie wytaczone (nie

bedzie przewodzi¢ pradu). Ani pacjenci, ani leczacy ich
lekarze nie bedg wiedzieli, do ktorej grupy dana osoba
nalezy. Decyzja ta podjeta zostanie losowo.

Takie podejscie bedzie skutkowaé zminimalizowaniem
watpliwosci  dotyczacych wynikéw badan. Podczas
szeSciomiesiecznego okresu przeprowadzania badan z
zastosowaniem metody Slepej proby, bedziemy w
regularnych odstepach czasu ocenia¢ stopien nasilenia
motorycznych i niemotorycznych objawow dystonii,
stopien uposledzenia pacjentéw w zyciu codziennym
oraz ogolna jakosc ich zycia. Nastepnie, wszyscy pacjenci
poddani zostang terapiag metoda neurostymulacji,
dostosowang do ich indywidualnych potrzeb a zastrzyki
nie beda dalej kontynuowane.
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Przebieq badan

( )
Badanie przesiewowe

Testowe zastrzyki toksyny botulinowej

\l, 4 tygodnie

il )
Ocena efektow dzialania toksyny botulinowej
Wiaczenie wybranych pacjentéw do badania

J

\l, 4 tygodnie

4 p

Operacja wszczepienia stymulatora
do gtebokiej stymulacji mézgu

\, J

\I/ 6 tygodni

( )

Pierwsza wizyta
z badaniem neurologicznym i samooceng

Losowy podzial pacjentéw na dwie grupy

2 2

(" - Aktywna ) (- Falszywa )
neurostymulacja stymulacja
- Falszywe zastrzyki - Zastrzyki z toksyny
\ z toksyny \l/ ) . botuinowej )
Wizyty po Wizyty po
6,12, 18 i 24 tygodniach 6,12, 18 i 24 tygodniach
WV \
Otwarte leczenie Otwarte leczenie
metoda neurostymulacji metodg neurostymulacji
A4 A4
Badanie kontrolne Badanie kontrolne
po 48 tygodniach po 48 tygodniach

Rys. 1: Przebieg badarn StimTox-CD. Podczas badania przesiewowego zakwalifikowani kandydaci otrzymajg testowy
zastrzyk toksyny botulinowej. Kliniczna reakcja na zastrzyk zostanie oceniona 4 tygodnie pdZniej i o ile u pacjenta nie
wystqpig objawy stanowigce podstawe do wykluczenia, zostanie on zakwalifikowany do badania. 4 tygodnie po przyjeciu
do badania wykonana zostanie operacja. Podczas pierwszej wizyty u lekarza, 6 tygodni po operacji, kandydaci zostang
losowo podzieleni na dwie grupy: jedna bedzie miata aktywne neurostymulatory i otrzymywac bedzie zastrzyki z soli
fizjologicznej (placebo) a druga bedzie miata wytgczone stymulatory i bedzie otrzymywac zastrzyki z toksyny botulinowe;.
Przez szes¢ miesiecy, z zastosowaniem metody slepej proby oceniane bedzie nasilenie wystepowania motorycznych i
niemotorycznych objawow choroby, po czym wszyscy pacjenci poddani zostanq skutecznej terapii neurostymulacyjne;.
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Badanie STIMTOX-CD prowadzone bedzie w ramach Badanie prowadzone bedzie w wielu centrach

dziatar Konsorcjum Praktycznych Badan i Leczenia badawczych. Catos¢ koordynowac bedzie Szpital
Dystonii (DYSTRACT)- sieci specjalizujacych sie w leczeniu Uniwersyteckie w Wiirzburgu, a wspétpracowac z nim
dystonii centréw w Niemczech, a ufundowane zostato bedzie 12 placéwek (Szpitale Uniwersyteckie w Berlinie,
przez niemieckie Ministerstwo Edukacji i Badan Kilonii, Lubece, Monachium, Marburgu, Magdeburgu,
Naukowych. Dreznie, Kolonii, Tybindze, Dusseldorfie i Rostocku).

Badanie bedzie trwato od czerwca 2017 do grudnia
2018. Planujemy by wzieto w nim udziat 66 pacjentéw.

Dodatkowe fundusze na badania uzyskane zostaty od Mamy nadzieje, iz STIMTOX-CD poszerzy spektrum opcji
firmy Medtronic, producenta urzadzen do leczenia terapii dla 0séb chorych na dystonie szyjng i przekona
metodg DBS. stuzbe opieki zdrowotnej do pozostawiania pacjentom

decyzji co do rodzaju stosowanej metody leczenia, jezeli
obie okazg sie przynajmniej réwnie skuteczne.

Rys. 2: Badanie STIMTOX-CD zaprojektowat Jens Volkmann. Jest on specjalistq leczenia zaburzen ruchu oraz
Przewodniczqcym Wydziatu Neurologii Szpitala Uniwersyteckiego w Wiirzburgu. Dr Hanna Drechsel jest naukowq
koordynatorkq Niemieckiego konsorcjum badania dystonii, DYSTRACT oraz badania STIMTOX-CD.
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Europejska Sie¢ Badan nad Zespotami Dystonicznymi — COST

Akcja BM1101

Niniejsza sie¢ badawcza skupiajaca sie wytgcznie
na badaniach nad dystonia, powstata dzieki
wsparciu 4-letniego grantu przyznanego w 2011
roku przez COST, europejskg miedzyrzadowa
organizacje, ktorej powstanie o wiele lat
wyprzedzito utworzenie Unii Europejskie;j.
WWww.cost.eu

Stowarzyszenie Dystonia Europe byto mocno
zaangazowane w prace nad tym udanym
projektem, w charakterze Zarzadzajgcego
Grantem oraz Administratora Sieci, ktorej
przewodniczacym byt prof. Alberto Albanese z
Mediolanu.

2017 - Publikacja podsumowujaca

Spotkanie w ramach Szkoty Treningowej COST w Groningen

Udato nam sie uzyskac dodatkowy grant od COST, Aby pobra¢ publikacje, po udaniu sie na powyzsza
umozliwiajacy przygotowanie publikacji naukowej, strone internetowa nalezy klikna¢ w link ,,Download
zbierajacej rézne watki podejmowane w badaniach Ebook pdf".

przeprowadzonych w ramach projektu oraz

zaprezentowanych podczas Konferencji Alistair Newton

Podsumowujacej. Publikacja ta zostata juz ukoriczona i Dystonia Europe

jest bezptatnie dostepna online pod adresem:
http://journal.frontiersin.org/researchtopic/4314/ - \ S -
unmet-needs-in-dystonia N EROZWIAZAN

POD REDAKCJA: Alberto Albanese
OPUBLIKOWANE W: ,,Frontiers in Neurology”

CcostE

the EU Framework Programme

Professor Alberto Albanese INSCICE A THENN 0GY - e
&‘fronﬁers Research Topics

Zdjecie: Stephan R6hl
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Artykuty na stronach 18 -22 zawierajq nazwy firm i ich produktdow, a wyrazane w nich opinie nie
sq opiniami stowarzyszenia Dystonia Europe, ani jego cztonkow.

Artykuty te zostaty napisane przez uznanych autorow i sq prezentowane czytelnikom
Biuletynu Dystonia Europe wytqcznie w celach informacyjnych.

MAMY MOZLIWOSC DZIALANIA

Zanim opracowano terapie metodg DBS, pewien
czterdziestopiecioletni mezczyzna chory na dystonie szyjng
cierpiat na nieustanny, przewlekty bél a jego zdolnos¢
poruszania sie byta ograniczona. Codzienne czynnosci takie
jak prowadzenie samochodu, jazda na rowerze i chodzenie,
a nawet siedzenie prosto, stawaty sie niemalze niemozliwe.
Wszystko to zmienito sie, gdy w 2009 roku udato sie
wszczepi¢ mu implant. Sprawito to, ze przestat odczuwacd
bodl, a wszystkie objawy dystonii zniknety.

,Ponownie prowadze aktywny tryb zycia i biegam 30-40
kilometrow tygodniowo (przed rozpoczeciem leczenia metodq
DBS nie bytem w stanie biega¢ w ogdle). Mozna powiedziec, ze

terapia DBS uratowata moje Zycie!

PROBLEMY W DUBAJU

Podczas podrézy do Dubaju, w ktédrym miat wzig¢ udziat w
biegu (jest zapalonym biegaczem) mezczyzna po raz
pierwszy znalazt sie w ktopotliwej sytuacji. Co prawda
przed wyruszeniem w droge upewnit sie, ze urzadzenie, z
ktérego korzysta jest w petni natadowane, ale wszystkie
jego plany stanety pod znakiem zapytania, gdy odkryt, ze
zapomniat zabra¢ ze sobg kabel umozliwiajacy ponowne
natadowanie urzadzenia. Bez niego, nie byt w stanie
ponownie natadowac urzadzenia i ryzykowat jego zupetne
wytgczenie a w konsekwencji przerwanie leczenia, co
spowodowatyby ogromny dyskomfort.

MEDTRONIC NA RATUNEK

Pomimo iz cata sytuacja miata miejsce w weekend, szpital,
w ktérym leczy sie pacjent, zdotat skontaktowac sie z
reprezentantem firmy Medtronic w Szwecji, kraju, z
ktérego pochodzi pacjent. On z kolei zadzwonit na drugi
koniec swiata by odnalez¢ przedstawiciela Medtronic w
Abu Dhabi i poprosic¢ go by znalazt na miejscu pasujacy do
urzadzenia pacjenta kabel, a nastepnie wystat go do niego
kurierem.

,Jestem pod ogromnym wrazeniem i czuje sie niezwykle
wdZzieczny za profesjonalizm, zrozumienie i skutecznosc,
ktore zademonstrowata firma Medtronic pomagajgc mi
poradzi¢ sobie w trudnej sytuacji, ktorg sam sobie
zafundowatem.”

,Ciesze sie, ze udafo mi sie pomdc pacjentowi zanim
bateria sie roztadowata dzieki czemu utrzymana zostata
ciggtosc terapii DBS... nigdy nie szczedzimy wysitku, gdy
pacjenci Medtronic potrzebujq wsparcia pozwalajgcego
utrzymac ich leczenie na optymalnym poziomie.”
Daoud Udwan, Kierownik Dziatu Sprzedazy — Abu Dhabi,
ZEA

Bezpieczny w swoim domu w Szwecji, pacjent wie juz, ze
gdziekolwiek na swiecie znajdzie sie podczas swoich
licznych podrézy, moze liczyé na wsparcie
miedzynarodowe;j sieci firmy Medtronic.
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Firma Medtronic od poczatku pomagata w pionierskich Terapia DBS urzgdzeniami firmy Medtronic nie jest
badaniach nad leczeniem metodg DBS. Obecnie, ponad
150 tysiecy pacjentdw leczonych jest za pomoca urzadzen
do terapii DBS firmy Medtronic.

przeznaczona dla wszystkich pacjentow. Nie wszyscy pacjenci
osiggng te same rezultaty.

W celu uzyskania dalszych informacji prosimy skonsultowa¢
Katalog produktow Activa firmy Medtronic
dopasowanych do indywidualnych potrzeb kazdego
pacjenta

sie ze swoim lekarzem.

Krétkie oswiadczenie

Wszystkie szczegdfowe informacje dotyczqce procedury
wszczepiania implantu, wskazan, przeciwskazan, ostrzezen,
Srodkdéw ostroznosci, warunkowego bezpieczeristwa w
Srodowisku rezonansu magnetycznego i potencjalnych
zdarzen niepozqdanych znajdujq sie w instrukcji korzystania z

produktu.

L Nedtronc

Stoisko Medtronic na D-DAYS w Rzymie

Zdjecie: Stephan R6hl
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Wezwanie do dziatania: Terapia DBS zastuguje na kluczowg role w leczeniu dystonii,

choroby Parkinsona oraz drzenia samoistnego.

Wspaniata barokowa architektura, piekny ogrod
poprzecinany malowniczymi tarasami i imponujaca
klatka schodowa, po ktérej niegdys schodzili
monarchowie podczas wizyt u rzadzacego Wiirzburgiem
duchowienstwa. Kiedys$ bedaca wyrazem potegi i
wpltywdw Kosciota, rezydencja w Wiirzburgu jest obecnie
miejscem idealnie nadajgcym sie do pokazania nowego
rodzaju potegi: potegi jakg dajg nowe mozliwosci na polu
Swiatowej klasy neuronauki.

Eksperci jednoczg sity by wspieraé terapie metoda
Gtebokiej Stymulacji Mézgu (DBS)

Pierwszy w historii Szczyt Ekspertdw na temat Przysztosci
Gtebokiej Stymulacji Mézgu odbyt sie w listopadzie 2016
roku. Wzieli w nim udziat wiodacy swiatowi neurolodzy i
neurochirurdzy, ktérzy dyskutowali na temat przysztosci
terapii metodga DBS. Szczyt, wspierany przez firme Boston
Scientific, odbywajacy sie w Szpitalu Uniwersyteckim w
Wirzburgu pod kierunkiem Przewodniczacego Prof. Dr
Jensa Volkmanna, miat imponujgcy program:
przedyskutowanie mozliwych rozwigzan stojgcych obecnie
przed terapig DBS wyzwan, wymiane dobrych praktyk
dotyczacych korzystania z szybko rozwijajgcej sie
technologii, wypetnienie luk w wiedzy oraz wytyczenie
kierunkéw badawczych, ktére doprowadza do
opracowania przetomowych terapii w przysztosci. Gtéwne
zagadnienia wyktaddw i prezentacji stanowity pytania
takie jak ,W jaki sposéb mozemy poprawic kontrolowanie
objawdw u pacjentdw chorych na dystonie, chorobe
Parkinsona (PD) oraz drzenie samoistne?” czy ,, W jaki
sposOb najnowsze rozwigzania technologiczne, takie jak
metoda kierunkowej DBS, mogg doprowadzi¢ do lepszych
efektéw leczenia u wszystkich pacjentéow?”.

DBS wciaz nie jest podstawowa metoda leczenia pomimo
pojawienia sie nowych opcji terapeutycznych

,Pomimo pojawienia sie nowych badan wskazujgcych na
skutecznosc terapii DBS oraz istnienia wielu przyktadéw
pacjentéw, ktdrzy odczuwaja dzieki niej znaczng poprawie,
metoda ta jest czesto stosowana jedynie w przypadku, gdy
inne mozliwosci leczenia zawioda. Jednakze, mamy coraz
wiecej

naukowych dowodow sugerujgcych, ze wczesniejszy i
lepszy dostep do terapii DBS moze naprawde zmienic¢ zycie
wielu pacjentdéw, ktdrzy przed rozpoczeciem leczenia
metoda DBS nie byli w stanie zy¢ samodzielnie.”
powiedziat Profesor Dr Jens Volkmann, Dyrektor i
Przewodniczgcy Wydziatu Neurologii Szpitala
Uniwersyteckiego w Wirzburgu. Boston Scientific ma
zamiar zmienic¢ panujgce powszechnie nastawienie,
zgodnie z ktorym terapia DBS jest ,,ostatnig deska
ratunku”: ,JesteSmy zaszczyceni mozliwoscig wspierania
wiodgcych swiatowych ekspertéw oraz w petni
zaangazowani w zmienianie panujgcego status quo i
uczynienie z metody DBS podstawy leczenia dystonii,
choroby Parkinsona oraz drzenia samoistnego” stwierdzit
Maulik Nanavaty, Dyrektor Dziatu Neuromodulacji Boston
Scientific. ,,Rozwijajgc najnowsze rozwigzania
technologiczne, takie jak kierunkowa Gteboka Stymulacja
Mdzgu oraz nieustannie poprawiajgc mozliwosci
programistyczne chcemy uczynic z terapii DBS standard w
opiece zdrowotnej.”
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Droga naprzdd: eksperci wsiadaja na rowery, aby
zwieksza¢ swiadomos¢ na temat choréb

Szczyt byt istotnym wydarzeniem i jednoczes$nie swietng
okazjg dla Dystonia Europe oraz Europejskiego
Stowarzyszenia Choroby Parkinsona by, jako kluczowe
organizacje dziatajgce na rzecz zwiekszania $wiadomosci
na temat dystonii i choroby Parkinsona, zaprezentowaty
tam swoje dziatania. Tym razem, nie zalezato nam jedynie
na promowaniu zrozumienia punktu widzenia pacjentéw,
ale takze na zachecaniu do aktywnego dziatania na rzecz
waznego celu, w niecodzienny sposéb zainspirowany
aktywnoscig samych pacjentéw. Pedatujac na dwdch
rowerach, zainstalowanych na urzagdzonym w stylu
alpejskim stoisku poswieconym zbieraniu funduszy,
eksperci mogli na wtasnej skérze poczué trudy inspirujacej
podrozy, ktorg odbyt Tony Seidl. Piecdziesiecioletni
cierpigcy na chorobe Parkinsona pacjent z Bawarii zesztej
wiosny w ciggu 11 dni przejechat na rowerze cate Alpy, aby
zwieksza¢ Swiadomos¢ na temat choroby Parkinsona oraz
terapii metoda DBS.

B ¥ Donated to:
European Parkinson’s Disease
Association & Dystonia Europe

Thank You DBS Challenc

Za kazdy kilometr liczacej ponad 650 km trasy przejechany
na jednym dwdch rowerdéw Boston Scientific przeznaczyto
fundusze na rzecz dziatalnosci Dystonia Europe i
Europejskiego Stowarzyszenia Choroby Parkinsona. Wyniki
catej akcji byty imponujace: eksperci dali z siebie wszystko i
udato im sie zebra¢ 6 000 EUR.

Pierwszy w historii Szczyt Ekspertow na temat Przysztosci
Gtebokiej Stymulacji Mézgu okazat sie by¢ wielkim
sukcesem, zaréwno dla ekspertéw jak i pacjentéw. Dzieki
niemu, odbyty sie wartosciowe dyskusje, udato sie zebra¢
spore fundusze, zwiekszy¢ sSwiadomos¢ a takze
przygotowany zostat grunt pod dalsze przetomowe
badania i dziatania w przysztosci. Kolejne akcje na rzecz
zwiekszania Swiadomosci na temat DBS sg juz planowane
na jesien 2017 roku.

Bosts E
Screntific

Advancing science for life™

' fthousand Euro

Dystonia Europe i EPDA otrzymujq czek z funduszami zebranymi przez cztonkow spotkania w

Wiirzburgu.
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INNOWACJE W Boston_.

Scientific

LECZENIU DYSTONII Pt

W Europie zyje ponad 500 tyS|Qcy os6b
cierpigcych na dystonie'

Opcje leczenia:

Zastrzyki

. Operacja
Toksyna botulinowa tymczasowo Lezja nerwéw kontrolujacych
ostabia zaatakowane przez chorobe miesnie odpowiedzialne za spazmy
migs$nie i ogranicza spazmy

Leczenie farmakologiczne Gleboka Stymulacja Mézgu (DBS)
% Wiele lekow moze pomoc w Stymulacja mézgu moze znaczaco

regulowaniu dziatania ograniczy¢ objawy dystonii
neuroprzekaznikow

Ponad 120 tysiecy osoOb na swiecie
jst juz leczonych metoda DBS?

Czym jest DBS?
Q Wszczepienie stymulatora

moézgu, ktéry pomaga [
regulowac sygnalizacje |
neuronalng

System Kierunkowy G—‘
Vercise PC...

... napedzany technologiag naprowadzania pradu
-Wieksza precyzja zapewnia lepsze efekty dla pacjentow lekarzy uwaza, ze odprowadzenia
-Redukgja potencjalnych efektéw ubocznych 90/ kierunkowe powinny by¢
- Elastyczne programowanie umozliwiajace leczenie stosowane u wszystkich
wiekszej liczby pacjentow pacjentow.

Metoda DBS moze ograniczyé objawy dystonii takie jak:

A
S00oed
- 4 -

Drzenie, Stlumiony lub Spazmy Szybkie mruganie Bolesne spazmy
skurcze szepczacy gltos migsni powiek szyi

Poprawa w nasileniu objawéw odczuwalna jest w zakresie 50-60%, u niektorych pacjentow osiagajac nawet 90%*

Porozmawiaj ze swoim lekarzem o tym jak moze pomoc ci terapia DBS i dowiedz sie wiecej pod adresem:
http:/iwww.bostonscientific.com/en-EUlproducts/deep-brain-stim ulation-systems/Vercise-PC-DBS/Patient-
Resources.html
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DystoniaNet:

DystoniaNet: Holenderskie podejscie do
optymalnego leczenia dystonii szyjnej upowszechnia
sie w catej Europie.

Po sukcesie odniesionym przez holenderska strone
internetowg DystonieNET, ktérg uruchomiono w roku
2013 réwnolegle z dystrybucja letniej edycji biuletynu DE,
chcieliby$my teraz przedstawi¢ nowa, europejska, wersje
DystoniaNET (http://dystonia.net). DystoniaNET to sie¢
specjalistow zajmujgcych sie dystonig, w tym neurologéw
oraz fizjoterapeutow, ktéra powstata w celu umozliwiania
im kooperacji, zarowno w pracy nad konkretnymi
przypadkami klinicznymi jak i w celach czysto
badawczych. Ponadto, pacjenci mogg uzywac strony
internetowej w celu odnalezienia specjalisty w okolicy
swojego miejsca zamieszkania.

Holenderska wersja DystoniaNET zostata uruchomiona w
2011 roku przez grupe holenderskich akademikow-
specjalistow w zakresie zaburzen ruchu. Obecnie, do

sieci dotaczyto wielu neurologow i fizjoterapeutéw, co
doprowadzito do szerokiej wymiany wiedzy. Sie¢
umozliwita takze przeprowadzenie wiekszych projektow
badawczych na skale krajowa.

Po odniesieniu sukcesu stawiamy kolejny krok naprzéd i
mamy przyjemnos¢ ogtosi¢ uruchomienie europejskiej
wersji DystoniaNET, ktéra pojawi sie w Internecie w ciggu
dwdch tygodni. Do sieci, poza Holandig, przytaczyty sie
Irlandia i Stowacja, a w wkrétce dotacza do niej takze
kolejne kraje.

Miedzynarodowa wspdtpraca powinna pozytywnie
wplyngc na poprawianie jakosci leczenia. Mamy takze
nadzieje, iz pozwoli na obnizenie koszéw
miedzynarodowych studiéw badawczych. Co wiecej,
dzieki niedawno opublikowanemu artykutowi, ktéry
przedstawia oparte na solidnych dowodach kliniczne
rekomendacje dla leczenia za pomoca toksyny
botulinowej (Contarino i in., 2017) oraz zwienczonym
sukcesem prowadzonym przez holenderskg sie¢
DystoniaNET badaniom nad efektami fizjoterapii w
leczeniu dystonii szyjnej, ktéorym przewodzit Joost van
den Dool (ich wyniki oczekujg obecnie na publikacje),
mozliwe stanie sie organizowanie programoéw
szkoleniowych dla neurologéw i fizjoterapeutow w celu
dalsze poprawy jakosci leczenia dystonii szyjnej.

Kraje wspotpracujace w ramach sieci DystoniaNET

Wiecej informacji na temat DystoniaNET mozna
znalez¢ na naszej nowej stronie internetowej
http://dystonia.net

Dr Marenka Smit i Joost van den Dool,
w imieniu Prof. dr Mariny AJ de Koning-Tijssen,
Uniwersyteckie Centrum Medyczne w Groningen

Przewodniczgca Holenderskiego DystoniaNet

Dystonf.a.net ABOUTUS  LINKS ~ CONTACT
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Zimowy Think Tank 2017

Trzecie spotkanie Think Tanku Dystonia Europe w Lund

w Szwecji
W ostatnim tygodniu stycznia w Lund w Szwecji odbyto sie

trzecie spotkanie Think Tanku.

Rada Dystonia Europe przyjechata do Lund wczesniej w
tym samym tygodniu, aby odby¢ pierwsze w tym roku
spotkanie, podczas ktdrego omawiano i planowano
projekty oraz dziatania na ten rok.

W Think Tanku zasiadajg cztonkowie Rady i reprezentanci
naszych Platynowych Sponsoréw. W roku 2017 s3 to dwie
firmy wytwarzajace urzadzenia medyczne: Boston
Scientific oraz Medtronic, a takze dwdch producentéw
toksyny botulinowej: Ipsen i Merz.

Gtéwnym tematem spotkania byta komunikacja w
zwigzku z czym dyskutowalismy o réznych metodach
komunikacji z wami: online i twarzg w twarz.

Gtownym kanatem komunikacji online i centrum
dziatania Dystonia Europe jest nasza strona
internetowa, ktéorag w kazdym miesigcu odwiedza
niemalze 1000 unikalnych uzytkownikéw. Jesli jeszcze
nigdy jej nie odwiedzites, to zachecamy do zapoznania

§18:2d%3s2 tam wiele informacji na temat naszej
organizacji: liste cztonkow Rady i statuty, liste naszych
sponsorow a takze organizowane przez nas projekty,
dziatania i wydarzenia oraz wiele, wiele wiecej. W sekgji
Aktualnosci zawsze znalez¢é mozna najnowsze informacje
o tym co dzieje sie w naszej organizacji. Z poziomu strony
internetowej mozesz potaczyc sie z naszymi kanatami
medidw spotecznosciowych: Twitterem, kanatem
YouTube oraz kontami na Instagramie i Facebooku. Dzieki
temu mozesz $ledzi¢ nasze codzienng aktywnos¢ i tatwo
sie z nami skomunikowac.

Z naszej strony internetowej mozesz takze przejs¢ do
MyDystonia- naszego cyfrowego dziennika choroby dla
pacjentéw cierpigcych na dystonie. Tutaj mozesz

monitorowac wystepowanie objawow, stosowane leczenie

oraz codzienne aktywnosci w celu tworzeniu raportow,
ktore moga utatwia¢ komunikacje pacjentéw z lekarzami i
pozytywnie wptywac na efekty terapii. Jezeli jeszcze nie
posiadasz tam konta to koniecznie zatéz je juz dzis!

Wkrétce uruchomimy takze strone internetowa
poswiecona nagrodzie im. Davida Marsdena. Znajdg sie
tam informacje na temat Nagrody jak i samego Davida
Marsdena oraz ostatniego laureata nagrody a takze lista
laureatdw z poprzednich lat. Strona powstaje we
wspotpracy z naszymi sponsorami, ktérzy umozliwiajg nam
prace i rozwijanie inicjatywy przyznawania tej niezwyktej

nagrody.
Biuletyn Dystonia Europe News wydawany jest dwa razy do

roku: w czerwcu i w grudniu. Staramy sie tutaj zbierac¢
interesujgce artykuty dotyczace badan naukowych oraz
dziatan organizowanych przez Dystonia Europe i nasze
organizacje cztonkowskie z catej Europy.

Spotykanie sie z cztonkami naszej organizacji i partnerami
twarza w twarz takze jest dla nas bardzo istotne. Na naszej
corocznej imprezie D-DAYS oferujemy zestaw
interesujacych prezentacji przygotowanych przez
najwyzszej klasy ekspertéw zajmujgcych sie dystonig. Jest
to takze okazja do nawigzywania nowych kontaktow i
prowadzenia ciekawych dyskusji oraz dzielenia sie
najlepszymi praktykami i wiedzg. Bierzemy takze udziat w
organizowanych w catej Europie kongresach takich jak EAN
czy MDS. Gdy tylko to mozliwe staramy sie takze by¢ obecni
podczas spotkan naszych narodowych organizacji
cztonkowskich.

Kolejne, czwarte spotkanie Think Tanku, odbedzie sie
takze w Lund, w Szwecji, 7 lipca.

Cztonkowie Think Tanku

www.dystonia-europe.org
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Warsztaty z zarzadzania i spotkanie liderow dystonii w Dublinie

Dwudniowe warsztaty z zarzadzania organizowane przez
Europejska Federacje Stowarzyszen Neurologicznych,
EFNA, miaty miejsce w marcu tego roku w Dublinie w
Irlandii. Odbywaty sie one réwnolegle z Nadzwyczajnym
Zgromadzeniem Ogdlnym organizacji, dzieki czemu wzieli w
nich udziat réwniez cztonkowie Rady EFNA oraz
reprezentanci poszczegdlnych organizacji cztonkowskich,
zajmujacych sie poszczegdlnymi chorobami
neurologicznymi takimi jak epilepsja, choroba Huntingtona,
ADHD, ataksja, guz mdzgu i wiele innych.

EFNA zrzesza organizacje z catej Europy dziatajace na rzecz
pacjentow cierpigcych na choroby neurologicznie i liczy
obecnie 20 cztonkéw. Cztonkini i Dyrektor Wykonawcza
Dystonia Europe Monika Benson zasiada takze w Radzie
EFNA.

Wizja, do ktorej realizacji dgzy EFNA jest ,wyzsza jakos¢
zycia dla Europejczykow zyjgcych z zaburzeniami
neurologicznymi”. Skupiajgc sie na dziataniach takich jak
popieranie inicjatyw, zwiekszanie Swiadomosci, wspieranie
dziatan oraz angazowanie sie organizacja ma na celu
zwiekszanie mozliwosci i jakoSci dziatania organizacji
cztonkowskich.

Neomi Ambrus, zatrudniona na stanowisku Senior Trainer
(Starsza Instruktor) w Civil Support Nonprofit Ltd. w
Budapeszcie na Wegrzech, poprowadzita warsztaty
majgce na celu zainspirowanie biorgcych w nim udziat
0s6b do poprawy organizacji ich codziennej pracy a takze
przygotowanie aktualizacji Konstytucji EFNA, poprzez
udzielanie informacji i prowadzenie dyskusji na tematy
takie jak zarzadzanie, transparentnosc i zaangazowanie
cztonkoéw.

@ E FNAEmpower(n@ Tatient Neurlogy Gironps

European Federation of Neurological Associations

Zarzadzanie- Noemi poréwnata role Rady do tej, ktérg na
lotnisku petni wieza kontroli lotéw. Pilot prowadzacy
samolot petni funkcje podobng do Dyrektora
Wykonawczego, pasazerowie zas sg w sytuacji podobnej do
pacjentéw zrzeszonych w organizacji. Rolg Rady jest
nieustanne nadzorowanie wszystkich dziatarn w celu
wypetnienia planu strategicznego organizacji. W ramach
prowadzenia organizacji non-profit zarzgdzajgce nig osoby
muszg nadzorowac: administracje, zbieranie funduszy,
finanse, PR i komunikacje, zasoby ludzkie oraz marketing.
Organizacja nie bedzie jednak w stanie funkcjonowaé, jezeli
tym wszystkim bedzie zajmowac sie sama Rada. Wazne jest
by istniaty dokumenty przedstawiajgce opis obowigzkdéw
dla cztonkéw Rady, kodeks postepowania, procedury na
wypadek zaistnienia konfliktu intereséw a takze zasady
zachowania poufnosci.

Rekrutowanie kolejnych cztonkéw Rady odbywa sie w
nastepujgcy sposdb: najpierw EFNA prosi organizacje
cztonkowskie o zidentyfikowanie w ich szeregach osoéb z
umiejetnosciami, ktére potrzebne sg w Radzie. Zaleca sie,
aby wiekszos¢ cztonkéw Rady stanowili pacjenci, wybierani
na stanowisko pojedynczo, w odpowiednich odstepach
czasu, tak aby utrzymac jakos¢ i doswiadczenie Rady.

Powinny istnie¢ takze ustalone limity regulujgce jak dtugo
mozna zasiada¢ w Radzie. Mianowanym cztonkiem Rady
jest Dyrektor Wykonawczy, ktéry moze gtosowac i brac
udziat we wszystkich dyskusjach oprdcz tych dotyczacych
jego/ jej umowy, wynagrodzenia itp.

Noemi Ambrus i
Donna Walsh

I
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Nastepnie oméwiona zostata kwestia tego czy
miedzynarodowe organizacje powinny korzysta¢ z komisji
wyborczej. Jest to powszechna praktyka w organizacjach
skandynawskich, w ktorych komisja wyborcza najpierw
zapoznaje sie z kandydatami a nastepnie rekomenduje ich
Radzie. Jeden z uczestnikow podzielit sie z nami swoim
doswiadczeniem z préby zastosowania tej metody w swojej
organizacji miedzynarodowej, ktéra zakonczyta sie porazka.
Noemi zwrdcita uwage, iz to ,,organizacje cztonkowskie
majg mozliwosci przedstawiania nominacji na cztonkéw
rady.”

Aby utatwié¢ nowym cztonkom rady wdrozenie sie w
swoje obowigzki rekomendowane jest
przygotowanie dla nich , pakietu powitalnego”,
zawierajacego wszystkie niezbedne informacje na
temat organizacji — kontekst dziatania, historie,
wartosci, opis obowigzkdw itp.

Zaleca sie takze wypracowanie procedur finansowej i
wewnetrznej kontroli oraz uzupetnienie pracy Rady o
regularng ewaluacje spotkan, pracy cztonkéw rady oraz
personelu w celu wytworzenia dobrej i efektywnej
atmosfery pracy.

W zakresie zbierania funduszy zalecane jest zadbanie o
dywersyfikacje i zrbwnowazenie Zrédet finansowania,
aby zabezpieczy¢ stabilne funkcjonowanie i trwatos¢
organizacji.

Gdy uczestnicy podzielili sie swoimi doswiadczeniami w
pracy i opowiedzieli o swoich najbardziej udanych
projektach i dziataniach podczas wieczornej kolacji w
srode, stato sie oczywistym, iz mamy wiele wspdlnego,
pomimo iz zajmujemy sie zupetnie réznymi chorobami.
Podsumowalismy spotkanie stwierdzajgc, iz tego rodzaju
warsztaty sg bardzo cenne, umozliwiajac tworzenia sieci
organizacji dziatajacych na rzecz pacjentéw, dzielenie sie
najlepszymi praktykami i uczenie sie od siebie nawzajem w
celu udoskonalenia dziatania naszych organizacji.

Niniejszym bardzo dziekujemy Dyrektor Wykonawczej
EFNA Donnie Walsh za zorganizowanie tych warsztatow
oraz Noemi Ambrus za przeprowadzenie ich w bardzo
interesujacy sposoéb, a wszystkim uczestnikom- za
inspirujgce i owocne dyskusje.

Podczas pobytu w Dublinie Przewodniczaca Merete Avery
oraz Dyrektor Wykonawcza Monika Benson spotkaty sie z
Przewodniczacg Irlandzkiego Stowarzyszenia Dystonii, aby
przedyskutowac aktualng wspétprace miedzy naszymi
organizacjami oraz zaplanowac przyszte wspdlne dziatania.

Monika Benson, Maria Hickey and Merete Avery

Maria podzielita sie z nami informacja, iz jej organizacja
zrzesza obecnie ok. 750 cztonkéw. W duzej mierze skupiaja
SWojg prace na partnerskiej wspétpracy z badaczami
dystonii. Organizujgc wydarzenia, podczas ktorych zbierane
sg fundusze, takie jak mini-maratony czy sprzedaz kartek
Swigtecznych, udato im sie w ciggu kilku lat ufundowa¢
projekty badawcze za ponad 300 000 Euro. Gratulujemy
Marii i jej zespotowi z Irlandzkiego Stowarzyszenia Dystonii
tego wielkiego sukcesu.

Cztonkostwo- dlaczego waine jest by by¢
cztonkiem EFNA?

Grupa przedyskutowata ten temat i przedstawita
nastepujgce korzysci ptynace z bycia cztonkiem EFNA:

e EFNA stanowi forum dla dialogu

e Mozliwos¢ dzielenia sie wiedzg

e EFNA to platforma zrzeszajgca osoby zajmujace sie rzadkimi
chorobami

e Mozliwos¢ nawigzywania kontaktéw z innymi cztonkami

e Mozliwos$¢ wspottworzenia i uczestniczenia w sieci kontaktéw

e Istnienie perspektywy zajmowania sie kolejnymi chorobami w
przysztosci

e Wiarygodnos¢

e Okazje do zbierania funduszy

e Szkolenia i wzmacnianie potencjatu organizacji

www.dystonia-europe.org
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Efektywne dziatanie jako Ambasador Zewnetrzny

3 i 4 maja w Brukseli odbyto sie szkolenie komunikacyjne
dla Europejskich stowarzyszen na rzecz pacjentow
dziatajacych na polu neurologii. Zostato ono
zorganizowano przez Europejskg Federacje Stowarzyszen
Neurologicznych- EFNA. Podczas warsztatéw spotkali sie
przedstawiciele réznych Europejskich stowarzyszen
neurologicznych oraz pacjenci pracujacy nad poprawg
perspektyw i jakosci zycia ludzi cierpigcych na rézne
choroby neurologiczne.

Dystonia Europe byto na warsztatach reprezentowane
przez Adama Kalinowskiego, nowego Cztonka Rady DE.

Szkolenie skupiato sie na zwiekszaniu wptywu jaki
wywierajg nasze dziatania na rzecz pacjentéw poprzez
efektywng komunikacje i wspotprace z mediami. Kolejnym
istotnym punktem oméwionym podczas warsztatéw byto
tworzenie silnego przekazu zaadresowanego do politykéw i
decydentow. Organizatorzy oraz prowadzgca warsztaty
Bettina Hausmann, dali uczestnikom mozliwos¢
praktycznego nauczenia sie w jaki sposéb mozna poprawic
swojg komunikacje i sposoby interakc;ji tak aby uzyskiwac
lepsze rezultaty. Bettina przeszkolita juz setki klientéw w
zakresie tego jak radzi¢ sobie w kontaktach z mediami, w
tym jak zachowywac sie podczas trudnych i
podchwytliwych wywiaddw. Najwazniejszymi elementami
prowadzonych przez nig dotychczas szkolen ze wspotpracy
z mediami byto przygotowywanie dyrektoréw firm do
wywiaddéw w BBC, HARDTalk i CNN oraz szkolenie Ministra
pewnego kraju przed rozmowg z potencjalnie
nieprzychylnymi mu mediami.

Pierwszego dnia szkolenie skupiato sie na tworzeniu
celnego, mocnego i wyrazistego przekazu podczas krétkich
prezentacji. Kazdy z uczestnikéw zostat poproszony o
przygotowanie trzyminutowej prezentacji, w ktorej
wykorzysta techniki i wiedze zdobytg wczesniej w ciggu
catego dnia warsztatéw. Prezentacje byty przeprowadzane
w pieciu grupach roboczych. Wszystkie przemowy byty
nagrywane, dzieki temu uczestnicy mogli pézniej
zobaczyé, jak im poszto i co jeszcze mogliby poprawic.
Zadaniem domowym na nastepny dzien byto
przygotowanie rysunku podsumowujgcego wszystkiego,
czego nauczyliSmy sie pierwszego dnia.

Bettina
Hausmann

Drugiego dnia uczestnicy zaprezentowali swoje rysunki, co
okazato sie by¢ swietng zabawg. Nastepnie uczylismy sie
jakie funkcje petnig przedstawiciele medidw, jak pracujg i
w jaki sposéb mozemy sie przygotowac do wywiadu.
Poprzez odgrywane symulowane scenki kazdy z nas mogt
wcieli¢ sie w dziennikarza, osobe, z ktdra przeprowadzany
jest wywiad oraz obserwatora. Cwiczenie to pomogto nam
zrozumiec¢ w jaki sposdb nalezy udziela¢ wywiadu oraz jak
W najlepszy sposob zaprezentowad nasz przekaz tak aby na
pewno byt on skuteczny i dobrze zrozumiany. Ostatnim
zadaniem dla uczestnikdéw byto nagranie wtasnych
komunikatéw w formie filmu video, co stanowito dla
wiekszosci uczestnikdw zdecydowanie najbardziej
stresujgcy czesc projektu.

Wskazowki i porady dotyczace uzywania rdéznych narzedzi
oraz przyktady skutecznych komunikatéw video pomogty
uczestnikom w wykonaniu zadania. Najwiekszg zaletg
warsztatow byfta ich interaktywna formuta. Kaizdy =z
uczestnikow brat udziat w praktycznych zadaniach.
Rozmawiajac z innymi ludZmi zauwazytem, ze po dwdch
dniach wszyscy byli bardzo zmeczeni, co pokazuje jak
ciezko pracowalismy nad poprawg naszych umiejetnosci i
nad staniem sie skuteczniejszymi w naszej codziennej
pracy. Wszystko to nie bytoby mozliwe, gdyby nie
doskonata organizacja wydarzenia przez EFNA oraz
profesjonalizm, ktérym wykazata sie Bettina Hausmann.

Adam Kalinowski
Cztonek Rady, Dystonia Europe
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Spotkanie Grupy Tematycznej Mézg,
Umyst i Bol w Parlamencie Europejskim

»Warto$¢ wczesnej interwencji” to temat kolejnego
spotkania Grupy Tematycznej Postéw Parlamentu
Europejskiego Mdzg, Umyst i BAl.

Bedzie ono koordynowane przez Europejskg Federacje
Stowarzyszen Neurologicznych i odbedzie sie w
Parlamencie Europejskim w $rode 12 lipca w
godzinach 12:00-14:45.

Punktem wyjscia dla spotkania jest projekt
zatytutowany ,,Wartos¢ Terapii: wypetnianie luki
pomiedzy wczesng diagnozg a podjeciem leczenia
zaburzen moézgu”. Projekt ten jest prowadzony przez
Europejskg Rade Mdzgu i ma na celu ocenienie
socjoekonomicznego wptywu wczesnej interwencji (w
praktyce klinicznej), lub braku takowej, w przypadku
zdiagnozowania niektérych zaburzen neurologicznych i
zaburzen zdrowia psychicznego.

Mamy nadzieje, iz projekt ten dostarczy dowoddw i
narzedzi mogacych poméc politykom oraz decydentom
i instytucjom z obszaru stuzby zdrowia w ksztattowaniu
efektywnych polityk bedgcych odpowiedzig na niektére
sposrad szeroko rozpowszechnionych w Europie
zaburzen mozgu.

Spotkanie bedzie sktadac sie z dwdch sesji:

1. Przedstawienie konkluzji i rekomendacji
wynikajacych z projektu ,,Wartos¢ Terapii”,
skupiajacych sie na wartosci wczesnej interwencji a
takze dyskusja na temat tego jak UE moze wspierac
implementacje zidentyfikowanych w badaniach
rozwigzan.

2. Dyskusja nad kolejnymi krokami, ktére mozna
podjgé w ramach projektu ,,Wartos¢ Terapii” oraz
rozmowa o mozliwosci zastosowania wypracowanej
w jego ramach metodologii w obszarze innych
choréb. Istniejg plany zaktadajace badanie rzadkich
choréb w ramach Fazy Drugiej projektu i EFNA
bedzie opowiadad sie za wtaczeniem do niej badan

nad dystonia.
Podczas spotkania swojg ekspercka wiedzg podzielg

sie lekarze, decydenci, ekonomisci oraz
przedstawiciele organizacji dziatajacych na rzecz
pacjentéw

www.dystonia-europe.org
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Donna Walsh

Jestes zainteresowany wzieciem udziatu?

Odwied? strone internetowa:
www.brainmindpain.eu w celu zapoznania sie ze
szczegdtami- doktadny plan spotkania zostanie
opublikowany pod koniec czerwca. Mozesz tez
odwiedzi¢ strone po spotkaniu i przeczytac raport
z wydarzenia. Mozesz takze dowiedzie¢ sie wiecej
na temat projektu ,,Wartos¢ Terapii” odwiedzajgc
strone internetowg: www.braincouncil.eu

Donna Walsh,
Dyrektor Wykonawcza EFNA

INTEREST GROUP ON
BRAIN, MIND AND PAIN
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Warsztaty TINA w Rumunii juz w lipcu

Druga rumunska edycja warsztatéw TINA odbedzie sie 21 Organizatorzy majg nadzieje, ze warsztaty te stang sie
lipca w hotelu Cismigiu w Bukareszcie. Koordynowane istotnym krokiem w rozwoju reprezentantow
przez Europejska Federacje Stowarzyszen organizacji dziatajgcych na rzecz pacjentéw na polu

neurologii w Rumunii i przyczynia sie do poprawy
sytuacji zaréwno samych organizacji jak i pacjentow,
ktorych one reprezentuja.

Neurologicznych (EFNA) i organizowane we wspodtpracy
ze Stowarzyszeniem Pacjentow Cierpigcych na Choroby
Neurodegeneracyjne w Rumunii (APAN) warsztaty beda
réwniez okazjg do $wietowania obchodéw Swiatowego

Dnia Mdzgu.

Tematem warsztatéw beda narracja, nauka i sprawy lezeli twoja organizacja jest zarejestrowana w
spoteczne. Pierwsza czgS¢ dnia bedzie poswigcona Rumunii i chciataby wzigé udziat w warsztatach,
bedzie probom lepszego zrozumienia tego w jaki sposéb prosimy o zarejestrowanie sie tutaj.

na mozg wptywajg rézne choroby neurologiczne oraz
prezentacjom na temat aktualnego stanu badan
naukowych na tym polu. Uczestnicy bedg mieli szanse
dowiedziec¢ sie w jakim stopniu choroby te prowadza do
niepetnosprawnosci a takze zapoznajg sie prawami oséb
niepetnosprawnych obowigzujgcymi na poziomie
miedzynarodowym oraz dowiedzg sie ktére sposrod

N i X . W celu uzyskania dalszych szczegoétéw
nich i w jaki sposéb mogg by¢ wprowadzone w Rumunii.

prosimy o kontakt pod adresem:
andreea.antonovici@afectiuni-
neurodegenerative.ro

Jako przyktad dobrych praktyk w czasie warsztatow
omaoéwione zostang osiggniecia dziatajgcych na poziomie
UE organizacji (takich jak EFNA czy EMSP). W czasie
warsztatow po raz pierwszy w Rumunii zaprezentowany
zostanie takze Praktyczny Zestaw Narzedzi dla
Pracodawcow.

Druga czes$¢ dnia poswiecona bedzie temu w jaki sposéb
organizacje dziatajgce na rzecz pacjentdéw mogg
efektywniej komunikowac sie z aktualnie istniejgcym
systemem opieki zdrowotne;.

Warsztaty skupig sie na tym w jaki sposéb pacjenci mogg
skuteczniej dociera¢ ze swoim przekazem poprzez
stosowanie narracji. Postaramy sie takze poszukaé
nowych mozliwosci wspétpracy pomiedzy
poszczegdlnymi stowarzyszeniami neurologicznymi
Rumunii.

www.dystonia-europe.org
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Dziatania na forum Unii Europejskiej

Badacze i pacjenci taczg sity dzieki nowej ofercie
grantowej

Pain Alliance Europe i Griinenthal inaugurujg dziatanie wspdlnej
inicjatywy wspierajacej innowacje i projekty badawcze, ktére
skupione s3 na pacjentach i wynikajg z ich doswiadczen i wiedzy a
takze maja solidne podstawy naukowe. Inicjatywy ta ma na celu
zwiekszanie dostepnosci innowacyjnych metod leczenia,
promowanie prewencji i podejscia terapeutycznego opartego na
samodzielnym radzeniu sobie pacjentéw z chorobg, zmniejszanie
poczucie pietna oraz utatwianie wspdlnej pracy nad metodami
poprawy jakosci zycia ludzi, ktérzy na co dzien muszg radzi¢ sobie
z tymi uposledzajgcymi chorobami.

Ufundowany przez Grupe Tematyczng Mdzg, Umyst i BAl ,Grant
dla Innowacji Nakierowanych na Pacjentéw” ma na celu
wytworzenie srodowiska, w ktorym skupienie na pacjentach
bedzie stanowi¢ podstawe dla podejmowanych w przysztosci
dziatan. Doprowadzi to do wypracowania takiego rozumienia
innowacji, w ramach ktérego miaty by one bezposrednio
odpowiada¢ na potrzeby pacjentow i jednoczesnie zwiekszaé
Swiadomos$é na temat chronicznych zaburzen bélowych i
zaburzen neurologicznych.

B4l: wyzwanie zaréwno dla jednostek jak i dla catych systemoéw
opieki zdrowotnej

Bdl jest problemem zaréwno dla pojedynczych pacjentow jak i
wyzwaniem dla catych systeméw opieki zdrowotnej, gospodarek i
spoteczenstw: kazdego roku, mniej wiecej jeden na pieciu
Europejczykdw, czyli 20% dorostej populacji w Europie cierpi na
chroniczne zaburzenia bélowe (1). Wliczajg sie w to 153 miliony
ludzi cierpigcych na migreny i inne uposledzajgce bédle gtowy, 200
milionéw ludzi z zaburzeniami miesniowo-szkieletowymi i 100
milionéw ludzi doswiadczajacych innych chronicznych zaburzen
bélowych (2).

Cztery z 12 najpopularniejszych na swiecie uposledzajgcych
chordb — bél plecéw i szyi, migreny, zapalenie stawow i inne
choroby miesniowo-szkieletowe — to choroby skutkujgce
przewlektymi bélami (3). Zwigzane z odczuwaniem bélu choroby
prowadza do tego, iz wiecej ludzi musi zbyt wczesnie odchodzi¢
na emeryture. Bedac przyczyna ponad 500 miliondw dni urlopu
zdrowotnego kazdego roku w Europie, bole miesniowo-
szkieletowe sg powodem niemalze 50% wszystkich trwajgcych 3
lub wiecej dni nieobecnosci w pracy w UE oraz 60% wszystkich
przypadkéw statej niezdolnosci do pracy (4).

Szacowany bezposredni i posredni koszt dla systemu opieki
zdrowotnej powodowany przez chroniczne zaburzenia bélowe w
krajach cztonkowskich Unii Europejskiej waha sie od 2% do 2.9%
PKB w poszczegdlnych krajach UE (4). W roku 2016 kwote te
oszacowano na mniej wiecej 296-429 miliardéw Euro (5). Z
drugiej strony, zdrowi obywatele zmniejszajg wysitki jakie
podejmowadé muszg systemy opieki zdrowotnej i przyczyniajg sie
do wzrostu gospodarczego dzieki pozostawaniu aktywnymi
zawodowo przez dtuzszy czas.

Bol ma ogromny wptyw na zycie osobiste i znajduje sie na
szczycie list przyczyn niepetnosprawnosci we wszystkich
rejonach Europy a takze zwieksza ryzyko wystgpienia innych
problemoéw zdrowotnych, wykluczenia spotecznego i biedy (6)

Grupa do zadar specjalnych BMP

Pietno i brak publicznej wiedzy na ten temat pogarszajg ciezka
sytuacje pacjentéw i ich rodzin, powstrzymujac osoby chore
przed poszukiwaniem metod leczenia. Wcigz nie radzimy sobie z
bdlem i niedostatecznie czesto go leczymy, co wptywa nie tylko
na zycie pojedynczych pacjentéw, ale na funkcjonowanie catych
spoteczenstw na duzg skale (2). W UE wciaz istniejg duze
nieréwnosci w zakresie opieki zdrowotnej, poniewaz wielu
pacjentéw nadal nie ma dostepu do skutecznych metod leczenia
bédlu.

O grancie BMP

Swéj wktad w niniejszy projekt wnoszg PAE i Griinenthal oraz
kilka organizacji partnerskich: Europejska Federacja Bélu (EFIC),
Europejska Akademia Neurologii (EAN) oraz Europejska Federacja
Stowarzyszen Neurologicznych (EFNA).

Odbywaijacy sie w cyklach dwuletnich, ufundowany przez
Grlinenthal program grantowy skierowany jest zaréwno do
pojedynczych aplikantéw jak i réznych organizacji, inicjatyw i
partnerstw. Zachecamy do zaprezentowania innowacyjnych
projektow i idei, ktére maja bezposredni wptyw na problemy
zwigzane z mdzgiem, umystem, bolem i jakoscig zycia
pacjentow.

Cele grantu BMP skupiaja sie na trzech zagadnieniach: dostepie
do innowacyjnych metod leczenia, prewenc;ji i promowaniu
podejs¢ terapeutycznych skupionych na samodzielnym radzeniu
sobie pacjentéw z chorobg oraz redukowaniu pietna i badaniu
mozliwych metod poprawy jakosci zycia pacjentéw. Jury, ktére
sktada sie z reprezentantéw pacjentdw, wspieranych przez
ekspertow naukowych, gwarantuje, ze zwycieski projekt bedzie
nakierowany na radzenie sobie z wyzwaniami przed ktorymi
stajg pacjenci.

Pierwsza ceremonia wreczenia Grantu BMP odbedzie sie wiosng
2018 roku. Zainteresowani aplikanci, ktérzy spetniajg wymagane
kryteria beda mogli zgtosi¢ swoje projekty poprzez strone
internetowg od 1 wrzesnia 2017. Wiecej informacji na temat
grantu bedzie dostepne wkrétce na stronach internetowych
www.bmp-grant.eu i www.pae-eu.eu

www.dystonia-europe.org
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My Dystonia

Spotkanie Ambasadorow MyDystonia w Rzymie

Drugie spotkanie Ambasadoréw MyDystonia odbyto sie
podczas majowych D-DAYS w Rzymie. Sposréd
Ambasadorow obecni byli Edwige Ponseel ze
stowarzyszenia AMADYS (Francuskie Stowarzyszenie
Dystonii), Stefan Taubert z Finskiego Stowarzyszenia
Dystonii, Sissel Buskerud z Norweskiego Stowarzyszenia
Dystonii, Ulrike i Juliane Halsch z DDG (Niemieckiego
Stowarzyszenia Dystonii) oraz Yvonne Sérensen z
Dunskiego Stowarzyszenia Dystonii. Ponadto,
uczestnikami spotkania byli takze Bengt-Erik Calles ze
Szwedzkiego Stowarzyszenia Dysonii i Maria Carla
Tarocchi z ARD, Wtoskiego Stowarzyszenia Dystonii.

Eelco i Monika przedstawili najnowsze informacje
dotyczace aplikacji oraz jej rozwoju w ciggu ostatnich
kilku miesiecy. Obecnie posiada ona okoto 1200
uzytkownikow z 44 krajéw na catym swiecie. Aplikacja
dostepna jest w sklepie Google Play i APP Store w 10
jezykach (Angielskim, Niemieckim, Hiszpariskim,
Witoskim, Francuskim, Szwedzkim, Norweskim, Dunskim,
Finskim i Rosyjskim).

MyDystonia Ambassadors at Campo di Fiori in Rome.

Zdjecie: Stephan R6hl

Warsztaty MyDystonia w Rzymie

Zdjecie: Stephan R6hl

Nastepnie ambasadorzy opowiedzieli o swoich
dziataniach na poziomie krajowym, majgcych na celu
promowanie aplikacji, takich jak prezentowanie jej
dziatania podczas spotkan cztonkdéw organizacji oraz
réznorodne dziatania komunikacyjne poprzez biuletyny i
media spotecznosciowe.

W celu utatwienia pracy Ambasadoréw stworzona
zostata specjalna platforma: MyDystonia
Ambassador NET. Podczas drugiej czesci warsztatow
uczestniczy zostali przeszkoli z korzystania z
platformy oraz dowiedzieli sie w jaki sposéb
rozwigzywac rozne problemy zgtaszane przez
uzytkownikow aplikacji MyDystonia.

Jeszcze raz chcielibySmy podziekowac naszym
Ambasadorom za ich wsparcie i poswiecenie w pracy
nad projektem MyDystonia. W naszej wymarzonej wizji
wszyscy cierpigcy na dystonie pacjenci korzystajg z
aplikacji MyDystonia w celu poprawienia komunikacji
pomiedzy nimi a lekarzami, zoptymalizowania efektéw
stosowanego leczenia oraz w dtuzszej perspektywie,
pomocy w tworzeniu skutecznej metody leczenia dla
przysztych pacjentéw.

,Dane na temat mojej dystonii dzi$ mogg okazac sie
wazne dla jutrzejszych badan nad chorobg”,
powiedziata Merete Avery, Przewodniczgca Dystonia
Europe.

www.dystonia-europe.org
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Monitoruj swojg dystonie i popraw jako$¢ swojego zycia

Od pacjentow. Dla pacjentow.
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Skok dla dystonii

Letni skok dla dystonii!

Wykonaj specjalny letni skok dla dystonii! Gdzie spedzasz lato? Podrdzujesz czy zostajesz w domu? Pokaz nam
swoje lato, robigc zdjecie ze swoim skokiem, uzyj hasztagow #summerjumpfordystonia oraz #jumpfordystonia i
umies¢ je na naszej stronie na Facebooku lub Instagramie.

www.dystonia-europe.org
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Spotkanie Belgijskiego Stowarzyszenia
Dystonii w Brugii

W listopadzie zesztego roku Belgijskie Stowarzyszenie
Dystonii zaprosito swoich cztonkéw na spotkanie w
szpitalu uniwersyteckim w Brugii. Po tym jak na wstepie
Frans Vanderstraeten powitat wszystkich uczestnikow,
zaprezentowany zostat pierwszy z prelegentéw. Profesor
Santos z Brugii przedstawit interesujace, szerokie
omowienie dystonii dotykajace réznych tematéw takich
jak genetyka, symptomy niemotoryczne i leczenie. Po
przerwie kawowej Monika Benson wygtosita wyktad pt.
»Dystonia- z punktu widzenia pacjentow”. Podzielita sie
swojg osobistg historig a nastepnie opowiedziata o
Dystonia Europe i jego dziatalnosci i projektach.
Zaprezentowata takze aplikacje MyDystonia- cyfrowy
dziennik dla oséb chorych na dystonie. Na koncu
spotkania, wszystkich 40 uczestnikow zebrato sie razem i
SKOCZYtO dla dystonii.

Frans Vanderstraeten z Belgijskiego

Bardzo dziekujemy Belgijskiemu Stowarzyszeniu Dystonii i Stowarzyszenia Dystonii.
firmie Merz za zorganizowanie tego spotkania.

Cztonkowie Belgijskiego Stowarzyszenia skaczq dla Dystonii.

www.dystonia-europe.org
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Coroczne spotkanie cztonkdw Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii 2017 w Trondheim

W marcu tego roku Norweskie Stowarzyszenie Dystonii
zorganizowato swoje coroczne spotkanie i Zgromadzenie
Ogodlne w Trondheim w Norwegii. Na dwudniowym
spotkaniu stawito sie okoto czterdziestu cztonkow
(pacjentow cierpigcych na dystonie i ich rodzin) z catej
Norwegii. Przewodniczgca Anniken Hansen przywitata
wszystkich i opowiedziata o osiggnieciach Stowarzyszenia w
poprzednim roku. Trzyletni Projekt Fizjoterapeutyczny
dobiegt wtasnie korica i okazat sie wielkim sukcesem.
Certyfikaty otrzymato 82 fizjoterapeutow z catej Norwegii. W
ramach Stowarzyszenia dziata szes¢ lokalnych grup wsparcia
w réznych czesciach kraju, ktére dwa razy do roku organizujg
spotkania dla cztonkéw z danego regionu.

Po lunchu neurochirurg Sasha Gulati ze szpitala Sw. Olafa w
Trondheim przedstawit petng ciekawych informacji
prezentacje na temat leczenia dystonii metodg DBS
(gtebokiej stymulacji mozgu), ktéra zawierata rowniez filmy
video pokazujgce jak dziata i na czym ono polega. Leczenie
metodg DBS wykonywane jest w dwdéch szpitalach
uniwersyteckich w Norwegii: w Trondheim i w Oslo. Coraz
wiecej pacjentéw jest poddawanych tego typu terapii a jej
wyniki sg satysfakcjonujgce. Nastepng prezentacje
przedstawita cztonkini NDF Cecilie Benterud, ktéra podzielita
sie swojg historig choroby, opowiadajac o tym jak trzy lata
ciezko zmagata sie z dystonig zanim postawiono jej
prawidtowg diagnoze. Leczono jg za pomocg toksyny
botulinowej, ale efekty nie byty zgodne z tym czego
oczekiwata, wiec w 2012 poddata sie terapii metoda DBS.
»Zyskatam nowe zycie” powiedziata. Dzi$ $wietnie radzi
sobie w zyciu i pracuje. Dziekujemy Cecilie za podzielenie sie
swojq historig.

Ambasadorka MyDystonia i cztonkini Rady NDF Sissel
Busekerud przedstawita krétka prezentacje na temat
aplikacji MyDystonia. Wspdlnie z Monikg Benson zachecity
uczestnikow do korzystania z aplikacji, ktora moze by¢
pomocnym narzedziem wspierajagcym i utatwiajgcym
komunikacje miedzy pacjentem i lekarzem oraz moze
pozytywnie wptywac na efekty terapii. A im wiecej
korzystamy z dziennika, tym wiecej kolekcjonujemy
anonimowych danych na temat dystonii. Monika podkreslita,
ze ,dane na temat twojej dystonii zebrane dzi$ moga pomdc
w tworzeniu efektywnej terapii dla przysztych pacjentow”.

Popotudniu wszyscy goscie wzieli udziat w zwiedzaniu
Trondheim z przewodnikiem na tédce. Pogoda byta piekna,
tak samo jak piekne jest Trondheim, Niedelva, fiordy i
okoliczne goéry. Podczas wycieczki znalazta sie tez chwila na
krotki przystanek na matej wyspie Munkholmen. Tam,
wszyscy razem potaczylisémy sie w SKOKU dla Dystonii pod
parasolem, wspierajac Tydzieri Swiadomosci Na Temat
Mdzgu, przypadajacy na dni 13-17 marca.

W niedziele rano odbyto sie Zgromadzenie Ogdlne.
Przewodniczac Anniken Hansen zrezygnowata z petnionej
funkcji po tym jak przewodzita NDF przez 4 lata. Nowym
Przewodniczgcym zostat Johan Arnfinn Warvik. Dziekujemy
Anniken za jej poswiecenie i wielkg prace, ktérg wykonata na
rzecz norweskich pacjentéw chorych na dystonie.
Jednoczesnie serdecznie witamy Johana i zyczymy jemu oraz
jego nowemu zespotowi wielu sukceséw w pracy.

Réwniez Dystonia Europe zostato zaproszone do wziecia
udziatu w spotkaniu. Organizacje reprezentowata Dyrektor
Wykonawcza Monika Benson. Bardzo waznym dla nas jest
by spotykac sie z przedstawicielami naszych réznych
organizacji cztonkowskich w ich krajach. Rozmawiajac z nimi
i stuchajac ich mozemy lepiej zrozumiec ich potrzeby i
zaplanowac a nastepnie wykonac kolejne kroki naprzod w
naszej pracy na rzecz oséb cierpigcych na dystonie.

Dziekujemy za zaproszenie i danie nam szansy na wziecie
udziatu w Waszym spotkaniu.

Nowy
przewodniczgcy
S8 Johan Arnfinn
Warvik i byta
przewodniczgc
a Anniken
Hansen
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Niezwykte okazja by zajrze¢ do swiata produkcji rozrusznikéw serca

5 maja wzigtem udziat w wycieczce do zaktadu Medtronic

w Tolochenaz w Szwajcarii, ktérg zorganizowat Eric Huber,

cztonek Rady Szwajcarskiego Stowarzyszenia Dystonii
(SDA), ktory jest takze Przewodniczgcym jego
francuskojezycznej frakgcji.

Pojechatem pociggiem do Morges, skad dalej poszedtem
wzdtuz brzegu jeziora Genewskiego przez piekny, stary
park, w ktérym akurat odbywat sie “féte de la

tulipe” (festiwal tulipandw). “Sentier de la truite” (szlak

pstragdéw) poprowadzit mnie wzdtuz niewielkiego potoku i

wreszcie, po kilku seriach préb i btedéw, udato mi sie
dotrze¢ do zaktadu.

Zarejestrowana na state w Dublinie firma, ktérej
operacyjna kwatera gtéwna miesci sie we Fridley w stanie
Minnesota dziata w ponad 140 krajach i zatrudnia ponad
100 000 osdb. Zaktad w Tolochenaz w Szwajcarii
podzielony jest na 3 jednostki:

EMEA (Europa, Srodkowy Wschéd, Afryka) koordynuje
dziatania w tych wtasnie regionach.

SMO (Swiss Medtronic Operations) to fabryka, w ktorej
produkowane sg najbardziej skomplikowane wszczepiane
stymulatory na swiecie.

Centrum Formacyjne zapewnia tysigcom oséb
pracujacych branzy w medycznej wstepne szkolenia i
wsparcie w celu zapewnienia profesjonalnego
wszczepiania i korzystania z urzadzen firmy Medtronic.

Na poczatku wizyty Cyrille Le Terrien, przedstawiciel
handlowy zajmujgcy sie neurochirurgig i urzadzeniami
stosowanymi w terapii metoda DBS, interesujgco omowit
historie i aktualne obszary dziatalnosci firmy. Ogromne
wrazenie zrobito na mnie zobaczenie na wtasne oczy catej
historii nieustannego udoskonalania i miniaturyzowania
tych malenkich, elektrycznych urzadzen wspierajgcych
leczenie zaburzen pracy serca i niewtasciwej aktywnosci
mozgu.

Prof. Jocelyne Blocj, neurochirurg ze Szwajcarskiej
Jednostki Stymulacji Mézgu (Centralny Szpital
Uniwersytecki, Vaud CHUV, Uniwersytet w Lozannie)
przedstawita nam wstepne informacje na temat réznych
rodzajéw dystonii i chirurgicznych metod jej leczenia
(zaréwno zwigzanych z gtebokimi obszarami mézgu jak i
korg) za pomocg neurochirurgii stereotaktycznej i
funkcjonalnej, ktére majg na celu wzmocnienie ostabionej
zdolnosci mdzgu do samoleczenia za po

neuromodulacji (komarki macierzyste, mechanizm
plastycznosci mozgu).
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Szwajcarskie Stowarzyszenie Dystonii z wizytqg w Medtronic

Jej badania dotycza takze nowych mozliwosci, jakie daje
gteboka stymulacja mézgu. Metoda DBS stosowana jest w
leczeniu choroby Parkinsona, drzenia samoistnego i
dystonii.

Nastepnie 22 uczestnikdow wycieczki rozpoczeto
zwiedzanie zaktadu pod opieka Isabel Hollstein,
Asystentki w Dziale Marketingu i Sprzedazy. Mielismy
okazje zajrzeé przez ogromne szklane okna do
utrzymywanych w stanie antyseptycznym hal
produkcyjnych firmy wytwarzajgcej urzadzenia
medyczne, ktora jest nie tylko pionierem na rynku
rozrusznikow serca, ale tez najwiekszg na swiecie
niezalezng firma rozwijajgcg technologie medyczne.
Podczas zwiedzenia w kilku punktach mielismy okazje
obejrze¢ krotkie filmy video, ktére dostarczyty nam
wiecej informacji pozwalajac lepiej zrozumieé proces
produkgcji.

To imponujgce wydarzenie zakoriczone zostato
pysznym obiadem w lokalnej restauracji dla VIPéw. Nie
mozemy tez zapomnieé o nowoczesnej architekturze
budynku i jego uktadzie architektonicznym: symbolizuje
on dwie komory sercal

Bardzo dziekuje Ericowi oraz wszystkim pracownikom
Medtronic zaangazowanym w organizacje tego
robigcego ogromne wrazenie wydarzenia.

Erhard Mdtzener
Skarbnik
Szwajcarskie Stowarzyszenie Dystonii oraz Dystonia Europe

www.dystonia-europe.org
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Poznajmy sie!

Poznajcie Cztonka Rady DE: Erharda Matzenera

Nie pamietam, kiedy i w jaki sposdb po raz pierwszy
dowiedziatem sie o istnieniu Szwajcarskiego
Stowarzyszenia Dystonii (Schweizerische Dystonie-
Gesellschaft, SDG). Musiato to by¢ w okolicach roku 2008.
Jako go$¢ wzigtem udziat w lunchu organizowanym przez
SDG i wtasnie wtedy Barbara Gygli, wtedy delegatka SDG i
Cztonkini Rady (Sekretarz) Europejskiej Federacji Dystonii
EDF w latach 2004-206 a takze cérka Dr Brigite Gygli,
wspotzatozycielki SDG i jego pierwszej Przewodniczacej,
opowiedziata mi wiecej o SDG. Wkrdtce statem sie
cztonkiem stowarzyszenia i w 2009 roku po raz pierwszy
wzigtem udziat w corocznym Zgromadzeniu Ogdélnym. Rok
pozniej wybrano mnie na wspétaudytora SDG a w 2012
roku wyznaczono mnie na gtéwnego delegata SDG do
Dystonia Europe.

Gdy bratem udziat w moim pierwszym kongresie i
corocznym Zgromadzeniu Ogdlnym Dystonia Europe w
cudownym miescie Bol na wyspie Bra¢ (w Chorwacji) w
2012 roku, Monika Benson, éwczesna Przewodniczaca DE,
zapytata mnie czy potrafie sobie wyobrazi¢ siebie jako
aktywnego Cztonka Rady DE. Podziekowatem Monice za jej
wysoka ocene moich mozliwosci, ale stwierdzitem, ze
najpierw wolatbym przyzwyczaié sie do mojej nowej funkcji
jako delegat SDG.

o

EAEY A

Erhard w Alpach Szwajcarskich

Byt to piekny poranek na imponujgcym statku MS
Rotterdam podczas D-DAYS w pazdzierniku 2015 roku, kiedy
Alistair Newton, jeden ze ,spiritus rectores” naszej
organizacji, podszedt do mnie podczas $niadania i zapytat,
czy chciatbym zajaé miejsce Heike Wolf na stanowisku
Skarbnika Dystonia Europe. Najpierw odpowiedziatem, ze
musze to przemysleé, ale juz w listopadzie 2015 roku
zostatem mianowany Skarbnikiem Dystonia Europe.

Od tego czasu wiele sie wydarzyt. W tym okresie
dowiedziatem sie jak wiele pracy udato sie juz wykonaé
organizacji przez te wszystkie lata. Bardzo cenie sobie
atmosfere solidarnosci i otwartosci, ktdra jest tak
charakterystyczna dla Rady DE. Jest moim silnym
pragnieniem i obowigzkiem pracowac na rzecz Rady
Dystonia Europe oraz ogromnej liczby pacjentéw
cierpigcych na dystonie w catej Europie.

Poza faktami i liczbami, z ktérymi mam do czynienia od
wielu dekad, uwielbiam uprawiaé sport.

www.dystonia-europe.org
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POZNAJMY SIE!

Poréwnujgc madj raczej umiarkowany stopien
blefarospazmu, na ktéry choruje, do innych form dystonii
czuje sie uprzywilejowany mogac wykonywac ¢wiczenia
fizyczne.

Miatem ponad 30 lat, gdy zaczatem biegac i od tego czasu
udato mi sie przebiec kilka maratonéw. W ziemie lubie
uprawiaé narciarstwo biegowe. Wielokrotnie odwiedzatem
Laponie w Finlandii i bratem udziat w zawodach takich jak
Pirkkan Hiihto, Finlandia Hiihto, Lapponia Hiihto, Rajalta
Rajalle (siedmiodniowy bieg przez centralng Finlandie od
granicy z Rosjg do granicy ze Szwecjg w Tornio) Vasa-
Loppet i Birkebeiner Rennet. Niesamowitym
doswiadczeniem byt dla mnie bieg Hiihtden halki Suomen z
Virolahti do Jaameri, tzn. znad morza Battyckiego nad
Ocean Arktyczny (1800km w 32 dni). Rdwnie
niezapomniany jest dla mnie Wyscig Na Kole
Podbiegunowym na wschodnim wybrzezu Grenlandii
(Sisimiut).

Od ponad 10 lat uczeszczam na lekcje Spiewu. Bratem
aktywny udziat w kilku projektach zwigzanych z muzyka
choralng, w tym w finskim chérze w Zurychu oraz rosyjskim
chorze ,Biate Noce” z Zurychu, z ktérym odbytem wycieczke
na Syberie oraz tygodniowy rejs po jeziorze Bajkat.

Urodzitem sie 24.08.1942 w Meiringen w Szwajcarii w
cudownym regionie Oberlandu Bernenskiego. Podstawg
edukacje odebratem w Unterbach i Meiringen. Praktyki
zawodowe odbytem w administracji okregu w Meiringen.

Skonczytem studia ekonomiczne na Uniwersytecie w
Zurychu. Pracowatem w prywatnym banku w Szwajcarii
jako doradca inwestycyjny przez ponad 20 lat zanim
odszedtem na emeryture w 2002 roku. Wspélnie z mojg
partnerka Lilo (Liselotte) zyjemy razem juz ponad 35 lat.

Choruje na blefarospazm. Wiele lat temu cierpiatem tez
na ,reke pisarza”, ale w miedzyczasie choroba zanikta.

Erhard Mdtzener
Szwajcaria

Lilo i Erhard w
Rzymie podczas D-
DAYS

sTonia

EUROPE

www.dystoniaeurope.org
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Szczesliwe Zycie z dystoniq

Radosny gniew- album o mitosci
i wdziecznosci

Pierwsze symptomy dystonii szyjnej zauwazytam u siebie w
wieku 16 lat. Moja gtowa delikatnie sie trzesta. Nie bardzo,
ale wystarczajgco by mnie przestraszy¢. Gdy miatam 21 lat
objawy sie pogorszyly i po wizycie u neurologa zostata mi
postawiona diagnoza: dystonia szyjna skrecajgca mojg
gtowe w lewo. Symptomami mojej choroby sg drgawki i
spastycznos$¢ miesni szyi. Ale najwiekszg bitwe stoczytam z
odczuwanym wstydem. Przez ostatnie 15 lat mniej lub
bardziej wstydzitam sie siebie. W 2012 roku zdecydowatam
sie podjgé nauke $piewu i tym samym zmierzyc sie z rzeczg,
ktorej batam sie najbardziej: byciem przed ludzmi, ktérzy
moga zobaczy¢ jak moja gtowa sie trzesie. Dla mnie jest to
uczucie podobne do staniecia nago przed innymi ludzmi.

Niewiele ponad roku temu, w wieku 30 Ilat,
zdecydowatam sie nagra¢ mojg pierwszg ptyte. Nigdy
wczesniej nie tworzytam muzyki, ale miatam szanse
nauczy¢ sie tego i nagraé¢ witasny album. Studiuje $piew
na wydziale muzyki ludowej w Centralnym
Konserwatorium Wschodniego Botniku w Zachodniej
Finlandii, ktére zaoferowato mi mozliwo$¢ nagrania ptyty
jako forme zaliczenia studiéw. Zimg 2015 roku i wiosng
2016 nagratam moje pierwsze piosenki, ktére ukazaty sie
na mojej pierwszej ptycie CD.

Tematem ptyty jest mitos¢. By¢é moze nie jest to
zaskoczenie, ale moim punktem wyjscia byta nie relacja
mitosna, ale mitos¢ do siebie i do zycia samego w sobie.
Ma to swoje korzenie w moim wtasnym rozwoju osobistym
i uczeniu sie kochania siebie, uczeniu sie wybaczania i
odpuszczania, oraz w mojej ogromnej wdziecznosci dla
mitosci i Swiata dookota nas.

Zainspirowat mnie ruch Pokdj i Mitos¢ z lat 60, ktéry
zinterpretowatam we wtasny i nowoczesny sposdb.
Muzycznie z kolei inspirowata mnie muzyka popowa i
rockowa z lat 90, z czasdw, kiedy dZzwieki rodzity sie ze
wspolnego grania w zespole, a takze sredniowieczna i
irlandzka muzyka ludowa.

Pierwsza piosenka otwierajgca album zatytutowana jest
_dystonia_ i opisuje uczucia towarzyszace mi w zyciu z tg
chorobg. Muzycznie i tekstowo album rozwija sie od
mroczne;j stylistyki do bardziej swietlanego i pozytywnego
zakoniczenia w piosence méwigcej po prostu o tym, ze
nalezy zy¢ swoim zyciem w danym momencie i czué sie
wolnym. Piosenki te s3 swego rodzaju mantrami,
pomagajgcymi przetrwac trudne chwile w zyciu i
pozwalajgcymi odnalezé nadzieje i Swiatto w kazdym
momencie. Tytut albumu ,Radosny gniew” odnosi sie do
przeciwstawien takich jak ciemnosc i swiatto, strach i wiara.
Mozecie znalez¢ mojg muzyke na Spotify pod moim
pseudonimem artystycznym Roses (a w zasadzie Rose’s).
Wiecej informacji znajdziecie tez na stronach
www.roses2.bandcamp.com oraz www.weloveroses.com
Rose’s ma takze swojg strone na Facebooku.

Laura Suurla
Kokkola, Finlandia

Laura Suurla
Zdj cie: Kerttu Malinen

www.dystonia-europe.org
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Kalendarz wydarzen

2017

Lipiec

6 Spotkanie Rady Dystonia Europe, Lund, Szwecja

7 Letnie spotkanie Think Tanku DE, Lund, Szwecja
Wrzesien

30 Obchody 30 rocznicy istnienia AMADYS, Lyon, Francja

2018

Styczen
Doktadna data nieznana- Spotkanie Rady i Think Tanku Dystonia Europe, Lund, Szwecja

Marzec
22-25 CONy 2018- 12 Swiatowy Kongres Kontrowersje w Neurologii,

Warszawa, Polska

Kwiecien
11 Spotkanie Rady Dystonia Europe, Bruksela, Belgia
12-14 Obchody 25 rocznicy istnienia Dystonia Europe oraz D-DAYS 2018, Bruksela, Belgia

Czerwiec

16-19 4 Kongres Europejskiej Akademii Neurologii, Lizbona, Portugalia

Wrzesien

25-29 2 Miedzynarodowy Kongres Choroby Parkinsona i Zaburzen Ruchu, Seul, Korea

EUROPEJSKIEJ AKADEMII NEUROLOGII

24-27 CZERWCA 2017

www.dystonia-europe.org



http://dystonia-europe.org/

KALENDARZ WYDARZEN

ZAPAMIETAJ TE DATY!

D-DAYS 2018 |
KONFERENCIJA Z
OKAZJI 25 LECIA
ISTNIENIA

DYSTONIA EUROPE

12-14 KWIETNIA 2018
BRUKSELA, BELGIA

Doktadne miejsce odbywania sie
konferencji i szczegétowy program
zostang wkrotce podane na naszej
stronie internetowe;j

Zapraszamy liderdw organizacji dziatajgcych na rzecz pacjentéw, osoby cierpigce na dystonie i
cztonkdéw ich rodzin, fizjoterapeutdw, pielegniarki, lekarzy i wszystkie inne osoby zainteresowane
tematem dystonii.

Mamy nadzieje spotkac sie z Tobg w Brukseli!

www.dystonia-europe.org
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Cztonkowie

W Dystonia Europe zrzeszone sg 22 krajowe grupy cztonkowskie z 19 europejskich krajéw, ktérymi sg: Austria,

Belgia, Chorwacja, Czechy, Dania, Finlandia, Francja, Hiszpania, Irlandia, Niemcy, Norwegia, Polska,

Portugalia, Rumunia, Szwajcaria, Szwecja, Ukraina, Wielka Brytania, Wtochy.

Dotacje i wsparcie

Dystonia Europe chetnie przyjmuje i jest bardzo wdzieczna za wszelkie dotacje i inne formy wsparcia ze strony
organizacji lub oséb prywatnych, dzieki ktérym mozliwe jest kontynuowanie naszej dziatalnosci zwigzanej z dystonig w
Europie, poprzez finansowanie badan, zwiekszanie $wiadomosci oraz edukowanie ludzi. Jezeli sg Paristwo
zainteresowani wsparciem Dystonia Europe, prosimy o kontakt pod adresem sec@dystonia-europe.org w celu
przedyskutowania takiej mozliwosci.

Bezposrednich wptat prosimy dokonywac na ponizsze konto:
Wiasciciel konta: Dystonia Europe

BANK: KBC Bank, 16a Tervurenlaan, 1040 Bruksela
NUMER IBAN: BE83 7350 0508 5515
Kod SWIFT/BIC: KREDBEBB

Podczas dokonywania wpfaty prosimy o odpowiednie opisanie przelewu w taki sposéb, abysmy mogli
zidentyfikowac ofiarodawce.

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

Dziekujemy za wspieranie stowarzyszenia Dystonia Europe!

Rada medyczno-naukowa

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
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Cztonkowie zarzadu oraz pracownicy

Rada Dyrektordow - Dystonia Europe jest zarzgdzana przez spoteczng Rade Dyrektorow.

Merete Avery,
Przewodniczqgca,
Norwegia

Merete dotaczyta do Rady
Dystoma Europe 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.
Pochodzi z Norwegii. W 2006 roku
zdiagnozowano u niej dystonie szyjna. Petnita
role Przewodniczacej Norweskiego
Stowarzyszenia Dystonii w latach 2010-2013.
Merete pracuje w dziale obstugi klienta i
administracji w firmie dziatajacej w Molde w
Norwegii.

Monika Benson,
Cztonkini Rady
Dystonia Europe oraz
Dyrektor
Wykonawcza,

HemMBG dostata wybrana na
Przewodmczaca EDF, obecnie Dystonia Europe,
w roku 2007. W 2010 roku zostata ponownie
wybrana na druga kadencje. Monika
zrezygnowata z przewodniczenia Radzie w 2013
roku po uptywie maksymalnego,
szeScioletniego okresu zajmowania tego
stanowiska. Kontynuuje swoja prace jako
Dyrektor Wykonawcza po przejsciu na
emeryture Alistaira Newtona. Monika cierpi na
dystonie szyjng a takze jest cztonkinia rady
Szwedzkiego Stowarzyszenia Dystonii. Pracuje
jako koordynatorka warsztatéw, kurséw oraz
wyktadéw w szkole w Lund w Szwecji.

Sorin lonescu, Cztonek
Rady,
Rumunia

Sorin jest zatozycielem i
Przewodniczacym Rumuriskiego
Stowarzyszenie Dystonii, Ascotiatia Distonia.
Celami tej organizacji jest zwiekszanie
Swiadomosci spotecznej na temat dystonii,
wspieranie i doradzanie pacjentom oraz ich
rodzinom a takze promowanie badan. Sorin
jest absolwentem studidw spotecznych, jest
takze pisarzem, malarzem i dziata spotecznie
od roku 2010. W 2012 zdiagnozowano u niego
dystonie ogdlng. Sorin zostat wybrany do Rady
w roku 2015 a nastepnie z sukcesem ubiegat
sie o reelekcje w roku 2017.

Adam Kalinowski,
Cztonek Rady,
Polska

Adam cierpi na
dystome od 2006 roku. Zatozyt internetowg
grupe wsparcia dla oséb chorych na
dystonie z Polski, co okazato sie by¢
poczatkiem jego kariery jako dziatacza na
rzecz pacjentéw. Jest Cztonkiem Rady
Polskiego Stowarzyszenia Dystonii oraz
specjalistg z zakresu PR. W 2017 roku,
podczas spotkania w Rzymie, Adam zostat
wybrany na Cztonka Rady DE. W tym
samym roku zostat takze ambasadorem
MyDystonia. Jest réwniez administratorem
wtasnej strony internetowej ,,Dystonia
Good Story”. Jest Polakiem, ale na state
mieszka w Irlandii, gdzie stara sie rozwijac
swoja firme dziatajacg w branzy marketingu
w mediach spotecznosciowych.

Erhard Mdtzener,
Skarbnik,
Szwajcaria

: Erhard zostat
mlanowany Skarbnlklem Rady Dystonia
Europe w listopadzie 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.

Edwige Ponseel,
Cztonkini Rady,
Francja

Edwige jest
przewodniczacg Francuskiego
Stowarzyszenia Dystonii, Amadys. Cele jej
stowarzyszenia to wspieranie pacjentéw
cierpigcych na dystonie, zwiekszanie
publicznej sSwiadomosci na temat choroby,
promowanie badan oraz organizowanie
spotkan i wydarzen. Edwige pracuje w
dziale zakupdw i marketingu w firmie
niedaleko Paryza. W 1994 zdiagnozowano
u niej dystonie szyjna. Do Rady DE zostata
wybrana podczas Zgromadzenia Ogdlnego
w Rzymie w 2017 roku.

www.dystonia-europe.org

Alistair Newton, Doradca,
Szkocja

Po kilku latach pracy jako
Wiceprzewodniczacy Stowarzyszenia Dystonii w
Wielkiej Brytanii, w 1993 roku Alistair zatozyt
Dystonia Federation, obecnie Dystonia Europe.
Przez 8 lat byt Przewodniczacym organizacji a w
latach 2001-2013 petnit funkcje Dyrektora
Wykonawczego. Zostat wybrany do Rady
Dystonia Europe ze specjalna funkcja
nadzorowania Sieci Badan nad Dystonig. Alistair
byt takze jednym z zatozycieli EFNA-
Europejskiej Federacji Stowarzyszen
Neurologicznych w roku 2000, gdzie petnit
funkcje Skarbnika oraz Sekretarze Generalnego
do roku 2011. W 2003 roku brat udziat w
zaktadaniu EBC- Europejskiej Rady Mdzgu, gdzie
przez wiele lat byt cztonkiem rady oraz
skarbnikiem Obecnie jest doradca DE do spraw
specjalnych projektéw. Od 30 lat Alistair cierpi
na dystonie szyjna.

Maja Relja, Doradca,
Chorwacja

Maja jest profesorem
neurologii, przewodniczy sekcji zaburzen
ruchu w Szpitalu Uniwersyteckim w
Zagrzebiu. Jest zatozycielkg Chorwackiego
Stowarzyszenia Dystonii, ktdrego byta
przewodniczgca przez ponad 20 lat. W 2011
roku zostata wybrana do rady Dystonia
Europe i mianowana Wiceprzewodniczgca w
2012. Jest takze cztonkinig Medycznej i
Naukowej Rady Doradczej DE a takze
intensywnie dziata w finansowanej przez
COST Sieci Badan nad Dystonig.

Eelco Uytterhoeven,
Doradca,
Holandia

Eelco od 1999 roku jest
zawodowym konsultantem i deweloperem
systeméw IT. Przez ostatnie dwa lata
pracowat niezaleznie jako freelancer,
rozwijajac kilka internetowych projektéw
zwigzanych z dziatalnoscig Dystonia Europe.
Od poczatku 2016 roku jest odpowiedzialny za
utrzymywanie i dalsze rozwijanie platformy
MyDystonia. Podczas D-DAYS 2016 w Oslo
Eelco zostat poproszony o przyjecie
stanowiska specjalnego doradcy rady
Dystonia Europe w zakresie IT. Wspdlnie z
radg ma on zamiar wyniesc¢ projekty IT
Dystonia Europe na w petni profesjonalny
poziom oraz w przysztosci wspierac tworzenie
nowych mozliwosci w tej dziedzinie.
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Partnerzy i sponsorzy

Mamy przyjemnos¢ wspétpracowad na wielu réznych polach z nastepujgcymi podmiotami:

DMRF — Fundacjg Badann Medycznych nad Dystonig, FDR — Fundacjg Badan nad Dystonig, Koalicjg Dystonii,
EFNA — Europejska Federacjg Stowarzyszen Neurologicznych, EBC — Europejskg Radg Mdzgu, EAN —
Europejskg Akademig Neurologii oraz MDS — Miedzynarodowym Stowarzyszeniem Choroby Parkinsona i
Zaburzen Ruchu.
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