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LIST OD PRZEWODNICZACEJ

Moi drodzy,

Zbliza sie koniec 2017 roku a za rogiem czekam juz
kolejny. Wprost nie moge sie go doczeka,
poniewaz to wiasnie w 2018 roku bedziemy
Swietowac obchody 25-lecia istnienia Dystonia
Europe. Odbedg sie one w miescie, w ktérym
zarejestrowana jest nasze organizacja- w Brukseli
w Belgii.

Wszystko zaczeto sie 25 lat temu w miescie w
Spoleto we Wtoszech, gdzie w 1993 jedenascie
organizacji cztonkowski zatozyto Europejska
Federacje Dystonii. W 2011 roku zmienilismy nazwe
na Dystonia Europe. Dzi$ zrzeszamy 22 organizacje
cztonkowskie z 19 krajéw. Bardzo cieszymy sie, ze w
niniejszym biuletynie mozemy podzieli¢ sie z Wami
informacjami na temat dziatalnosci i spotkan
organizowanych przez niektérych sposréd naszych
cztonkéw. Kilka organizacji cztonkowskich niedawno
Swietowato swoje obchody rocznicowe: AMADYS-
Francuskie Stowarzyszenie Dystonii ma juz 30 lat a
DDF- Dunskie Stowarzyszenie Dystonii i Wtoskie
Stowarzyszenie Dystonii- po 25. W Finlandii co roku
organizowane sg Dni Dystonii. We Wtoszech
opublikowana zostata ksigzka zawierajgca historie
pacjentéw cierpigcych na dystonie.

Przez te wszystkie lata Dystonia Europe nie tylko
potaczyto wiele europejskich krajowych stowarzyszen
zajmujacych sie dystonig, ale takze nawigzato bliskie
stosunki z wieloma innymi zajmujgcymi sie dystonig
organizacjami, takimi jak DMRF (Fundacja Badan
Medycznych nad Dystonig). Jednym z najwazniejszych
rezultatdw naszej wspdtpracy byt 5 Miedzynarodowy
Kongres Dystonii, ktéry odbyt sie w Barcelonie w 2011
roku. Obecnie rozmawiamy o mozliwosci ponownego
potaczenia sit w celu zorganizowania podobnego
wydarzenia.

Czesto mysle o osobach, ktdre zaktadaty Dystonia
Europe 25 lat temu oraz o ludziach, ktérzy przez
wiele lat wtozyli wiele wysitku w to by uczyni¢ nasza
organizacje tym czym jest dzi$. Nasze osiggniecia nie
bylyby mozliwe bez poswiecenia i nieustannej pracy
wykonywanej przez te wszystkie lata przez
zatozycieli, lideréw, cztonkow rady oraz
pracownikow. Wielkie podziekowania nalezg sie
takze wszystkim lekarzom klinicznym oraz badaczom
dziatajagcym w obszarze leczenia i badania dystonii a
takze naszej Medycznej i Naukowej Radzie
Doradczej, ktéra dawata nam bezcenne wsparcie i
rady przez te wszystkie lata.

Dziekujemy takze naszym partnerom i sponsorom
za ich wsparcie i wkfad w rozwijanie naszej
organizacji, projektow i dziatalnosci. Spotkania
Think Tanku stworzyty doskonata platforme, w
ramach ktérej wymieniamy pomysty i wspdlnie
pracujemy na rzecz dobra pacjentow cierpigcych
na dystonie.

Nasza partnerska wspétpraca z EFNA- Europejska
Federacja Stowarzyszen Neurologicznych, EBC-
Europejskg Radg Mézgu i EPF- Europejskim Forum
Pacjentdw jest naprawde bardzo cenna. Pracujgc
wspolnie z organizacjami zajmujacymi sie innymi
chorobami, w szczegdlnosci neurologicznymi, mamy
szanse dziata¢ na rzecz wspdlnych spraw i
probleméw, takich jak pietnowanie chorych, dostep
do opieki zdrowotne] oraz zwiekszanie finansowania
badan nad mdzgiem w Europie.

Na sam koniec chciatabym podziekowaé¢ Wam
wszystkim za catg tg waing prace, ktorg
wykonujecie na rzecz o0sdb cierpigcych na
dystonie i ich rodzin w catej Europie.

Zycze wam wspaniatych $wiat Bozego Narodzenia i
wszystkiego najlepszego w Nowym Roku!

Merete Avery

Przewodniczgca

www.dystonia-europe.org
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Dystonia Europe wzieto udziat w Miesiagcu Swiadomosci Dystonii

Podczas ostatniego Zgromadzenia Ogdlnego Dystonia Europe
zdecydowali$my, iz nasza organizacja przytaczy sie do dziatan
miedzynarodowej spotecznosci dystonii i bedzie wspdlinie z
innymi pracowac nad swiadomoscig dystonii przez caty
miesigc wrzesien. Poniewaz DE dofaczyto do inicjatywy po raz
pierwszy nie zaplanowalismy zadnej specjalnej kampanii.

Zamiast tego, nasz pomystem na ten rok byt nastepujacy:
codzienne publikowali$my posty z informacjami na temat
dystonii w mediach spotecznosciowych z prosbg o
udostepnianie ich przez kolejne osoby. Znalazty sie w nich
wypowiedzi lekarzy na temat dystonii, historie pacjentow
opowiadajacych o tym jak to jest zy¢ z tg chorobg oraz fakty
na temat dystonii. Udostepnialismy takze posty naszych
organizacji partnerskich, aby takze wspierac ich prace.

Podczas Miesigca Swiadomosci Dystonii uruchomilismy
rowniez Badanie Dystonii przygotowane przez Profesor Maje
Relje. Wiecej informacji na temat znajduje sie na stronie 5.

Nasza zwiekszona aktywnos¢ w sieci zaowocowata
wiekszg liczbg wizyt na naszej stronie internetowej oraz
stronie na Facebooku w poréwnaniu do wrzesnia
zesztego roku:

Strona internetowa:
e Od 1 do 30 wrzesnia 2016 roku — 523 wizyty.

e Od 1 do 30 wrzesnia 2017 roku — 1558 wizyt.

Sredni dzienny zasieg postéw na Facebooku:
e Wrzesien 2016 - 174

o Wrzesien 2017 — 2028

Trzema najpopularniejszymi postami byty:

. Krotki film video wyjasniajacy na czym polega terapia
metodg DBS, ktdre dotarto do 7007 oséb i zostato
odtworzone 10 599 razy.

. Post na temat uruchomienia Badania Dystonii dotart
do 5452 uzytkownikéw i zostat udostepniony 51 razy.

° Wideo, w ktérym wystgpita Przewodniczgca Merete
Avery dotarto do 2980 osdb i zostato udostepnione 54
razy.

Na Miesigc Swiadomosci we wrzeéniu 2018 roku
planujemy przygotowad specjalne dziatania. Jezeli masz
jakie$ szczegdlny pomyst na dziatania prowadzone online
lub na miejscu w swoim kraju to daj nam znaé wysytajac e-
mail na adres sec@dystonia-europe.org

Im intensywniej bedziemy pracowad nad zwiekszaniem
Swiadomosci na temat dystonii tym wiecej osdb ustyszy o
chorobie i tym powszechniej bedzie ona znana.

Delegaci Dystonia Europe idq naprzéd zwiekzajqc Swiadomos¢ na temat dystonii.

www.dystonia-europe.org
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Wez udziat w badaniu i dokonaj zmiany

W naszym wiosennym biuletynie Dystonia Europe
informowalismy na temat niedawno uruchomionej
platformy ankietowej Dystonia Europe: https://
surveys.dystonia-europe.org

Dystonia Europe prowadzi dziatania majace na celu
wspieranie badaczy w posunieciu naprzéd badan,
ktore mogg prowadzi¢ do opracowania w przysztosci
nowych metod terapii i leczenia dystonii. Pomdz nam
wypetniajac krétka ankiete na temat poziomu
zadowolenia z terapii, jakosci zycia, dostepu do
leczenia itp. Twoje osobiste doswiadczenia i wniesiony
wktad mogg przyniesc korzysci catej spotecznosci oséb
cierpigcych na dystonie dzis$ jak wszystkim przysztym
pacjentom.

Pierwszg ankietg opublikowang na naszej platformie
jest Europejskie Badanie Dystonii przygotowane przez
Profesor Maje Relje z Uniwersytetu w Zagrzebiu. Jezeli
jestes osobg cierpigca na dystonie, ale nie wypetnites
jej jeszcze to zachecamy do zrobienia tego pod
adresem: https://surveys.dystonia-europe.org/survey/
public/RAREORNOT

Uzywanie kwestionariuszy jako metody pozyskiwania
danych w badaniach nad opiekg zdrowia jest
powszechnie akceptowane. Poswieé¢ 10 minut swojego
czasu na wypetnienie ponizszej ankiety. Z twoja
pomocga bedziemy mieli szanse ocenié¢ dostep
pacjentéw w Europie do leczenia i specjalistéw
zajmujacych sie dystonia, skutecznosé opieki i terapii a
takze wptyw choroby na jakos¢ zycia. Wyniki badan,
ktore uzyskamy dzieki temu kwestionariuszowi, mogg
pomadc poprawic jako$¢ opieki nad pacjentami
cierpigcymi na dystonie w catej Europie oraz
udowodni¢, ze dystonia nie jest rzadka choroba.

Cierpisz na

Dystonie?

Prof Maja Relja
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$é podania
rowniez swojego imienia i nazwiska oraz adresu
email, gdybys chciat/a otrzymac kopie wynikéw
badan.

Ankieta, ktdrg mozna wypetniaé do 31 stycznia 2018 roku,
zostata przettumaczona na 21 jezykdéw a informacje na jej
temat sg rozpowszechniane przez wszystkie nasze
organizacje cztonkowskie w catej Europie. Dotychczas
wypetnito ja niemalze 1000 oséb.

Ostateczne wyniki badania zostang zaprezentowane przez
Prof. Relje podczas specjalnego eventu lunchowego, ktéry
odbedzie sie w Parlamencie Europejskim 12 kwietnia 2018
roku. Wydarzenie to bedzie jednoczesnie rozpoczeciem
naszych weekendowych obchodéw 25 rocznicy istnienia
Dystonia Europe. Wiecej informacji na ten temat znajduje
sie na stronie 41.

Wypetnij ankiete dla zmian!

www.dystonia-europe.org
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Debata Mistrzow na temat Dystonii w Paryzu

Niemalze stu ekspertéw w zakresie dystonii oraz
pracownikéw Boston Scientific zebrato sie w
potozonym na pétnoc od Paryza zamku Fillervall na
dwudniowym spotkaniu zatytutowanym
»Miedzynarodowa Debata Mistrzéw Boston Scientific:
Zmienianie Przysztos$ci Terapii DBS”. Prezentacje, po
ktorych zawsze odbywaty sie dyskusje, mocno
angazowalty uczestnikéw, z ktérych wielu wniosto swoj
wktad w owocne dyskusje. Podczas wydarzenia Boston
Scientific Swietowato takze 5 rocznice wprowadzenia
przez firme na rynek pierwszego urzadzenia do terapii
metodg DBS (gtebokiej stymulacji mézgu).

Wiceprezes Boston Scientific Milad Grifis otworzyt
drugi dzien spotkania przedstawiajgc misje firmy:
,Dziatalno$¢ Boston Scientific poswiecona jest
zmienianiu ludzkich zy¢ poprzez tworzenie
innowacyjnych rozwigzan medycznych, ktdre
poprawiajg stan zdrowia pacjentdw na catym Swiecie”.
Firma nieustannie pracuje nad nowymi technologiami,
aby rozwijac i poprawiaé¢ metody leczenia.

Pacjentéw reprezentowaty Caroline Loveless z EPDA
(Europejskiego Stowarzyszenia Choroby Parkinsona) i
Monika Benson z Dystonia Europe. Podczas przerw
kawowych odbywata sie akcja fundraisingowa, w
ramach ktérej uczestnicy spotkania byli proszenie o
rzucenie rzutkami tak aby trafi¢ w sam srodek tarczy.
Pod koniec spotkania zaréwno Dystonia Europe jak i
EPDA otrzymaty dotacje na rzecz swojej dziatalnosci.

Dziekujemy Boston Scientific za ich hojny dar i cenne
wsparcie oraz zorganizowanie tej bardzo istotnej
debaty mistrzow. Dziekujemy takze wszystkim
ekspertom za prace, ktdrg wykonuja kazdego dnia
starajac sie rozwija¢ metody leczenia pacjentow
cierpigcych na dystonie.
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Maria Carla Tarocchi
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Pracowite dni na rzecz dystonii w Brukseli

o M@j Gtos Ma Znaczenie

21 listopada w Parlamencie Europejskim otwarta
zostata wystawa Mdj Gtos Ma Znaczenie- Wigczanie
Preferencji Pacjentéw w Agende na rzecz Opieki
Zdrowotnej, ktérej gospodarzem byta Postanka
Parlamentu Europejskiego Lieve Wierinck z Belgii.
Wydarzenie byto efektem wspdtpracy kilku organizacji
(Medicines for Europe, Value Added Medicines, Sie¢
Aktywnego Obywatelstwa i EFNA- Europejska
Federacja Stowarzyszen Neurologicznych). Czescig
wystawy byty stanowiska informacyjne réznych
organizacji.

Kazdego roku co trzecia osoba w Europie cierpi na
zaburzenia mdzgu a co pigta na bdl przewlekty.
Zaburzenia mézgu to najwieksze ekonomiczne
wyzwanie dla Europejskiej ochrony zdrowia- kazdego
roku generujg one koszty na poziomie 800 miliardéw
Euro. Swiatowa Organizacja Zdrowia ocenia, ze
zaburzenia mdzgu stanowig jedna trzecig wszystkich
istniejgcych chordb. W Europie dwie trzecie oséb
cierpigcych na zaburzenia mézgu nie jest leczona w
zaden sposdb, a 40% cierpiacych na bél przewlekty
donosi, ze nie jest on poddany odpowiedniej kontroli
przez lekarzy. Choroby te nalezg do najbardziej
skomplikowanych i najmniej rozumianych fenomenéw
w medycynie. Opracowanie lekdw na tego rodzaju
zaburzenia zajmuje wiecej czasu niz zwykle, jest bardzo
kosztowne, a co gorsza jedynie 8% spos$réd substancji
badanych pod katem leczniczych wtasciwosci staje sie
docelowo lekami.

Celem wystawy byto stworzenie platformy dla grup
pacjentéw oraz ich przedstawicieli umozliwiajgcej
zwiekszanie Swiadomosci na temat potrzeb oséb
cierpigcych na choroby neurologicznej, znaczenia
rozwijania opieki zdrowotnej oraz sposobéw wtgczania
preferencji pacjentéw w ramach réznego rodzaju
terapii. EFNA wykorzystata te okazje do
kontynuowania swojej pracy nad mozliwosciami
zatrudnienia pacjentow za pomocg hasztagu
#makeworkwork.

»M0j gtos ma znaczenie” - to gtéwna wiadomos¢ od
wszystkich grup pacjentow. Priorytetem jest potrzeba
skupienia opieki zdrowotnej i polityk Unii
Europejskiej na pacjentach i ich potrzebach.

Monika Benson z DE,
Elizabeth Cunningham i
Donna Walsh z EFNA

www.dystonia-europe.org

Grupa Tematyczna Postow Parlamentu
¢ Europejskiego Mozg, Umyst i BAl.
Nastepnego dnia w Parlamencie Europejskim odbyto sie
spotkanie Grupy Tematycznej Postow Parlamentu
europejskiego BMP- Mdzg, Umyst i Bél. Tematem
spotkania byto ,Zapewnianie godziwego dostepu do
wysokie] jakosci terapii zaburzer mdézgu, umystu i
bolowych”. Postanka Parlamentu Europejskiego Lieve
Wierinck powitata uczestnikdéw i powiedziata: ,Wierze,
Ze tego rodzaju spotkania stanowig doskonata okazje
do zwiekszania $wiadomosci na temat zaréwno
stojgcych przed nami wyzwan jak i odniesionych
sukcesow w zakresie leczenia zburzen mdzgu, umystu i
bolowych. Problem ten wymaga szczegdlnej uwagi ze
strony instytucji Unii Europejskiej i innych
interesariuszy.”

Pierwsza sesja zatytutowana byta , Studia Przypadku z
Punktu Widzenia Pracownika Stuzby Zdrowia: UDAR”.
Prof. Franz Fazekas zaprezentowat wyniki badania
ankietowego przeprowadzonego przez Europejska
Organizacje Udarowa, ktdre wyniki wyraznie pokazaty
réznice w dostepie do leczenia udaru pomiedzy
poszczegblnymi krajami Europy. Przedstawit takze
wyniki badan przeprowadzonych przez EAN, ktére
pokazujg przeglad aktualnych praktyk neurologicznych
w Europie, podkreslajgc dobre i zte praktyki, a takze
pokrdtce omawiajgc kwestie dostepnosci wysokiej
jakosci edukacji i szkolen z zakresu neurologii.

,CHOROBA PARKINSONA” - Prof. Guenther Deuschl
pokazat, ze pomimo iz istnieje wiele mozliwosci
leczenia oséb cierpigcych na chorobe Parkinsona, to
nie sg one dostepne dla wszystkich. Wspomniat takze
o projekcie przygotowywanym przez EAN, w ramach
ktorego oceniona zostanie dostepnos¢ niezbednych
zabiegow dla pacjentdw cierpigcych na choroby
neurologiczne w catej Europie.
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,BOL PRZEWLEKLY” Prof. Christopher Eccleston
podzielit sie swoimi refleksjami na temat ksigzki
»European Pain Management”, pierwszej
wyczerpujacej publikacji poswieconej obecnemu
stanowi leczenia zaburzen bélowych oraz dostepnosci
terapii w poszczegdlnych krajach Europy. Prof. Bart
Morlion przedstawit zwiezty przeglad dziatan
Europejskiej Federacji Bélu oraz opowiedziat w jaki
sposo6b stara sie ona pomagac w zapewnieniu
europejskim pacjentom godziwej dostepnosci do
wysokiej jakosci terapii.

Nastepnie odbyt sie PANEL DYSKUSYJNY dotyczacy
Perspektywy Pacjentéw, ktdremu przewodniczyta
Nicola Bedlington, Przewodniczgca Europejskiego
Forum Pacjentow. W panelu uczestniczyli: Monika
Benson reprezentujgca pacjentdw cierpigcych na
dystonie, Neil Betteridge w imieniu pacjentow
cierpigcych na choroby reumatyczne i miesniowo-
szkieletowe, Astri Arnesen reprezentujgca pacjentéow
chorych na chorobe Huntingtona oraz Joop van
Griensven w imieniu srodowiska pacjentéw
cierpigcych na bol przewlekty.

Podczas panelu podkreslane byty wystepujgce obecnie
w Europie nierdwnosci w dostepie do leczenia i ustug
medycznych oraz problemy jakie z perspektywy
pacjenta rodzi taka sytuacja. Mozliwos¢ uzyskania
poprawnej diagnozy i podjecia odpowiedniego leczenia
sg kluczowe dla dobrej jakosci zycia.

Lepsza edukacja pacjentdw oraz ich przedstawicieli
stanowitaby argument za dopuszczeniem pacjentéw do
wspottworzenia rozwigzan, ktére sprawityby, ze
systemy opieki zdrowotnej statyby sie bardziej
dopasowane do stojgcych przed nimi wyzwan oraz
lepiej odpowiadatyby potrzebom pacjentéw. Projekt
TINA (szkolenia dla przedstawicieli pacjentéw
cierpigcych na choroby neurologiczne) prowadzony
aktualnie przez EFNA jest dobrym przyktadem tego w
jaki sposéb stowarzyszenia pacjentdw mogg wspierac
tego typu dziatania.

e Zdrowie Mozgu: Nadchodzi Przyszto$é Cyfrowa

Europejska Rada Mdzgu (EBC) wspdlnie z xHEalth
zorganizowaty w Parlamencie Europejskim warsztat,
ktdrego wspoétgospodarzem byt Poset Parlamentu
Europejskiego Michat Boni, cztonek Komisji
Parlamentarnej ds. Przemystu, Badan Naukowych i
Energii (ITRE). Pan Boni przez wiele lat pracowat m.in.
w obszarze cyfryzacji, systemow informacyjnych oraz E-
zdrowia, wiec temat warsztatu bardzo go
zainteresowat. Otworzyt on wydarzenie przedmowa na
temat E-zdrowia jako elementu strategii Jednolitego
Rynku Cyfrowego Unii Europejskiej, ktéra ma na celu
otwarcie nowych mozliwosci dla obywateli i
przedsiebiorstw oraz wzmocnienie pozycji Europy jako
Swiatowego lidera ekonomii cyfrowej.

Cate spotkanie prowadzone byto przez
Przewodniczgcego EBC Prof. David Nutta. Pierwszg
prelegentka byta Pani Elen Ohov, ktéra przedstawita
najnowsze informacje dotyczac polityczki Estonskie]
Prezydencji w Radzie Unii Europejskiej. Elen Ohov jest
Doradczynig Statego Przedstawicielstwa Estonii w Unii
Europejskiej do spraw E-ustug (Zdrowia i Spraw
Socjalnych). Opierajac sie na oficjalnej agendzie,
zaprezentowata ona poglady Estoriskiej Prezydencji w
Radzie Unii Europejskiej na E-zdrowie i cyfryzacje. Dwa
sposréd priorytetdw Prezydencji to ,,cyfryzacja Europy
i swobodny przeptyw danych” oraz ,,otwarta i
innowacyjna gospodarka europejska”.

Magda Chlebus, Dyrektorka ds. Polityki Naukowe;j
Europejskiej Federacji Przemystu i Stowarzyszen
Farmaceutycznych (EFPIA) zaprezentowata projekt
Radar CNS- nowy istotny program badawczy
rozwijajgcy nowe sposoby monitorowania zaburzen
depresyjnych, epilepsji oraz stwardnienie rozsianego za
pomocg specjalnych urzadzen noszonych na ciele oraz
smartfonéw. Opowiedziata takze o nadchodzgacym
projekcie EFPIA, dotyczacym cyfrowych kryteriow
oceny stanu pacjenta (mobilnosci, humoru, zmeczenia,
snu) jako alternatywy dla niezbyt rzetelnych kryteriow
oceny stosowanych dzis w badaniach klinicznych.

Monika Benson, Dyrektor Wykonawcza Dystonia Europe
przeanalizowata zagadnienie E-zdrowia z perspektywy
pacjentéw, przedstawita korzysci ptyngcych z
angazowania pacjentow w proces cyfryzacji opieki
zdrowotnej oraz opowiedziata o aplikacji MyDystonia. To
cyfrowe narzedzie pomaga pacjentom poprawiac jakos¢
ich zycia poprzez nieustanne monitorowanie stanu
zdrowia oraz codziennych nawykow.
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Prof. Giuseppe Carra, pracownik naukowy na Wydziale Jak wykazaty przeprowadzone przez EBC badania
Psychiatrii Uniwersytetu Mediolan Bicocca ,Wartoé¢ Leczenia Zaburzers Mézgu w Europie”, http://
zaprezentowat opinig przedstawicieli zawodow www.braincouncil.eu/activities/projects/the-value-of-
medycznych na temat E-zdrowia i narzedzi cyfrowych. treatment przysztoéé opieki zdrowotnej oraz poprawy
Pozostatymi prelegentami byli: Kim Baden-Kristensen, metod leczenia mozgu lezy w rekach ,technologii
zatozycielka i CEO firmy Brain+, bedacej czescia informacyjnych i komunikacyjnych”.

Partnerstwa Terapii Cyfrowych, ktéra mowita o
zaletach wspétpracy miedzy réznymi interesariuszami
oraz startupach dziatajgcych w obszarze E-zdrowia;
Thomas Lethenborg z firmy Monsenso, ktéry
przedstawit kilka interesujgcych start-updw oraz
Deepak Tawari, zatozyciel i CEO firmy Privately.
Zaprezentowat zebranym oparte na technologii Al
(sztucznej inteligencji) narzedzie/ aplikacje Oyoty,
ktora pomaga dzieciom zachowac bezpieczenistwo w
sieci.

Technologia ta umozliwia wykrywanie w czasie
rzeczywistym internetowych zagrozen i ryzyk oraz
dokonuje technicznych i edukacyjnych interwencji
majacych na celu wspieranie mtodych ludzi w
prowadzeniu ich zycia online.
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Niniejszy warsztat byt okazjg do spotkania majgcych
czasami bardzo rdzne poglady ekspertéw. Przedstawili
oni wachlarz najnowszych informacji na temat dzielenia
sie danymi, zaangazowania pacjentéw, badan i
innowacji praz integracji, a takze przedstawili szereg
przyktadéw innowacyjnych rozwigzan.
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Badania Podstawowe nad dystonig

Partnerska wspotpraca pomiedzy Instytutem Badawczym
VIB (Belgia) a Fundacja Na Rzecz Badan nad Dystonia
(Ruelen - Van Grop) wspiera prowadzenie badan
podstawowych nad dystonig. Powotana wspdlnie przez
dwie instytucje grupa badawcza dziata w Leuven w Belgii
pod przewodnictwem Dr Rose Goodchild (ur. W 1974 w
Wielkiej Brytanii), ktorej zaproponowano to stanowisko ze
wzgledu na jej prace nad dystonia, ktére prowadzita jako
mtodszy pracownik naukowy w Stanach Zjednoczonych.
Zespot dziata od 2012 roku a w zesztym roku opublikowat
artykut naukowy opisujacy zaskakujgce powigzanie
pomiedzy odpowiedzialnym za wystepowanie dystonii
torsyjnej genem DYT1 a syntezg lipidow (ttuszczy). Cho¢ od
tych wstepnych wynikdbw do opracowania nowej metody
terapii prowadazi jeszcze dtuga droga, odkrycie to pozwala w
nowy sposdb spojrze¢ na zaburzenia powodujace dystonie
torsyjng typu DYT1 i budzi duzie zainteresowanie
naukowcoéw z innych dziedzin. W niniejszym artykule
cztonkowie zespotu wyjasniajg swojq strategie prowadzenia
badan podstawowych oraz opowiadajg o nadziejach i
potencjale jaki niosg ich najnowsze odkrycia.

Termin ,badania podstawowe” odnosi sie do badan

prowadzonych bez wudziatu pacjentow oraz/lub
przeprowadzanych bez wczedniejszego zaktadania
jakichkolwiek konkretnych wynikow. Zespoty

prowadzgce badania podstawowe czesto sktadajg sie z
naukowcéw posiadajacych tytut min. doktora, ktorzy
przeszkoleni s3 w zakresie pracy z kulturami
komdrkowymi, inzynierig genetyczng lub, jak w naszym
przypadku, biochemig biatek. Na pierwszy rzut oka
trudno zrozumiec¢ w jaki sposéb badania podstawowe
mogg by¢é uzyteczne w pracy nad chorobami takimi jak
dystonia.

Jak mozna dowiedzie¢ sie wiecej na temat dystonii nie
badajgc pacjentéw cierpigcych na te chorobe? Chociaz
nie przynoszg bezposrednich efektow oraz trwajg
bardzo dtugo, badania podstawowe wcigz s3
najwazniejszg drogg prowadzacg do stworzenia terapii
przeciwdziatajgcej przyczynom choroby.

W dziedzinach takich jak immunologia czy onkologia
podejscie to jest szeroko akceptowane- badania
podstawowe stanowig w nich podstawowg Sciezke
prowadzenia badan, bedac zrédtem nowych pomystéow
umozliwiajgcych  opracowywanie nowych lekdw.
Niestety, badania podstawowe prowadzone w obszarze
choréb mézgu w wiekszosci wcigz przynosza udane
rezultaty zdecydowanie wolnie;j.

Prof Rose Goodchild

Chociaz dystonia wyglada jak choroba miesniowa, to
tak naprawde jej podtozem sg niepoprawnie dziatajgce
neurony w mézgu, ktére aktywujg niewtasciwe miesnie
lub zbyt wiele miesni naraz.

Naukowcy prowadzacy badania podstawowe majg
nadzieje odkryé w jaki sposéb powodujgce dystonie
udary zmieniajg molekularng maszyne dziatajaca
wewnatrz  neurondéw, odpowiadajagcg za ich
niewtasciwe funkcjonowanie. Przewidujg, ze gdy juz
uda im sie to odkryé, to bedg w stanie rdwniez
zaprojektowaé nowe metody terapii pozwalajgce
naprawic¢ ten defekt. Metody te mogtyby uzupetniaé, a
nawet kompletnie zastgpi¢, aktualnie stosowane
sposoby leczenia, ktére w znacznej mierze skupione s3
na przeciwdziataniu bedacymi objawami choroby
skurczom miesni, a nie jej przyczynom.

Naukowcy prowadzacy badania podstawowe nad
dystonig korzystajg z rozpoznanych i potwierdzonych
dotad przyczyn wystepowania choroby, aby S$ledzi¢
kaskade sygnatowa, bedaca przyczyng niewtasciwego
funkcjonowania neurondéw. W wiekszosci przypadkéw
u jej podtoza lezg mutacje genetyczne. Pomimo iz
mutacje te sg rzadkie i bardzo niewielka czes¢ oséb
cierpigcych na dystonie je ma, stanowig one bezcenne
,harzedzie” pozwalajgce naukowcom bada¢
najwczesniejsze  problemy pojawiajgce sie w
komdrkach narazonych na skutki udaru bedacego
przyczyng dystonii.
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Grupa badawcza VIB/FDR bada gtéwnie powodujgcy
dystonie gen znany jako TOR1A, ktory odkryto w 1997
roku. Dystonia torsyjna typu 1 jest ,,dominujacg” forma
dystonii, co oznacza, ze nawet pojedyncza zmutowana
kopia genu TOR1A wystarczy by wywota¢ chorobe
(pacjenci wcigz majg jedng zdrowa kopie genu TOR1A).

Odkrycie w jaki sposéb mutacja genu TOR1A powoduje
dystonig przez dtugi czas byto podstawowym pytaniem
w badaniach podejmowanych przez badaczy w Belgii.
Korzystajg oni ze sprzyjajgcego im faktu: TOR1A nie jest
genem wyltgcznie ludzkim, wystepuje on we wszystkich
zwierzetach. Naukowcy mogg wiec sprawdza¢ w jaki
sposoéb i dlaczego gen TOR1A jest istotny dla komédrek
badajagc  réinego organizmy, co pozwala na
przeprowadzanie szeregu roznych eksperymentow.
Wsrdd badanych  zwierzat znalazty sie  muszki
owocéwki, co moze wydawaé sie dziwnym wyborem
obiektu w ramach prowadzenia badaid nad dystonia.
Tak naprawde jednak owady te stanowia istotne
organizmy badawcze wykorzystywane w pracach nad
wieloma chorobami ze wzgledu na ich szybki cykl zycia
oraz istnienie bardzo zaawansowanego zestawu
narzedzi z zakresu inzynierii genetycznej,
zaprojektowanych specjalnie do badan nad nimi.

Muszki tez sg zwierzetami. Majg neurony i system
nerwowy pozwalajgcy im sie ruszaé, odczuwac
otoczenia, reagowac na bodzce itp. Tak naprawde jasne
jest, ze pojedyncze komodrki wewnatrz organizmu
muszki owocéwki majg w sobie niemalze takg samg
maszyne molekularng jak komérka ludzka.

W niniejszych badaniach najwiekszym przetomem byto
zauwazenie, iz muszki owocéwki pozbawione muszej
wersji genu TOR1a (dTorsyna) umierajg, poniewaz
produkujg zbyt wiele lipidu jednego rodzaju i za mato
innego rodzaju. Odkrycie to byto zupetnie
niespodziewane a istotnos¢ tego braku réwnowagi
zostata udowodniona poprzez wprowadzenie kolejnych
mutacji wsrdd populacji muszek pozbawionych
dTorsyny- okazato sie, ze muszki nie umierajg po
dezaktywacji jednego z enzyméw lipidowych. Zespét
opublikowat wyniki swoich badan w artykule w
prestizowym magazynie Developmental Cell, w ktérym
przedstawiono takze dowody na to, ze gen TOR1A
wptywa takze na produkcje lipidéw w komérkach
ludzkich, tak samo jak dzieje sie to w komdrkach
muszek.

Lipidy sg czasem nazywane ttuszczami, ale tak
naprawde majg o wiele wiecej funkcji niz tylko
przechowywanie energii: sg budulcem, z ktdrego
tworzona jest membrana ochronna komodrek a takze
stanowig izolacje elektryczng dla modzgu. Totez
odkrycie, iz mutacja genu TOR1A powoduje brak
rownowagi w produkcji lipiddw naprowadza nas na
trop nowych koncepcji na temat Zrédta zaburzen
powodujgcych dystonie.

Wyniki badan ekscytujg zespdt z jeszcze jednego
powodu- w procesie produkcji lipidow bierze udziat
wiele elementdéw, ktére mogg stanowié potencjalny cel
leczenia farmakologicznego. Oznacza to, ze by¢ moze
pewnego dnia mozliwe stanie sie regulowanie
zaburzonej syntezy lipidow u oséb cierpigcych na
dystonie.

Jednakze w nastepnym kroku konieczne jest
sprawdzenie czy synteza lipidow moze by¢
wyjasnieniem zaburzonego funkcjonowania neuronéw
w mozgach ssakéw, czy tez w przypadku ssakéw w gre
muszg wchodzi¢ takze inne czynnik. Ponadto zespét
chce dowiedzie¢ sie czy synteza lipiddw zmienia sie
takze w przypadku innych form dystonii. Tym niemniej,
nawet nie znajgc odpowiedzi na te pytania, odkrycie
wynikajgce z badad podstawowych juz zaczeto
przykuwaé uwage innych badaczy pracujgcych nad
lipidami, membranami oraz przechowywaniem energii.
Naukowecy ci nie styszeli wczesniej o dystonii, ale beda
teraz prowadzili badania nad powodujgcym dystonie
genem TOR1A. Totez, pomimo iz moze ming¢ wiele lat
zanim zdotamy wykorzystaé nowe odkrycia w ramach
terapii, to juz staty sie one bodzcem, ktéry sprawit, ze
szersza grupa badaczy zaczeta mysle¢ i rozmawiaé o
dystonii.

Fundacja Na Rzecz Badarn nad Dystonig Ruelen-Van Gorp-

Przewodniczqca ds. Dystonii Pierwotnej
VIB-KU Leuven Centrum Badar Nad Mdzgiem | Chorobami

Leuven, Belgia
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Artykuty na stronach 12-15 zawierajq nazwy firm i ich produktéw, a wyrazane w nich opinie nie sq

opiniami stowarzyszenia Dystonia Europe, ani jego cztonkdw.

Artykuty te zostaty napisane przez uznanych autordow i sq prezentowane czytelnikom Biuletynu

Dystonia Europe wytgcznie w celach informacyjnych.

BADZ PEWNY, ZE TWOJ WYBOR DZIS ZABEZPIECZY PRZYSZtOSC TWOJEGO PACJENTA

Twoi pacjenci leczeni metoda Gtebokiej Stymulacji Mézgu (DBS)
maja teraz mozliwos¢ przeprowadzania skanu catego ciata za
pomoca obrazowania metoda rezonansu magnetycznego (MRI)1
bez koniecznosci przerywania leczenia dzieki specjalnym systemom
DBS, ktoére zostaty zaakceptowane przez europejskie organy
regulujace.

Terapia metoda DBS, coraz bardziej powszechna w leczeniu
zaburzen ruchu o podtozu neurologicznym takich jak dystonia
korzysta z operacyjnie wszczepianych urzadzen medycznych w
formie implantéw, podobnych do rozrusznika serca, ktére emituja
tagodne impulsy elektryczne w kierunku wybranych obszaréow
mozgu.

Ocenia sie, ze 7 na 10 pacjentéw kwalifikujacych sie do leczenia
metoda DBS moze potrzebowaé skanu MRI po wszczepieniu
implantu. Wczesniej tacy pacjenci musieli wytaczyé swoje systemy
DBS na czas przeprowadzania skanu lub podda¢ sie MRI przed
operacje ze wzgledu na potencjalne ryzyko i komplikacje wigzace
sie z uzywaniem tych dwdch technologii jednoczesnie.

BWZPIECZNIE | WYGODNIE!

Jedynie urzadzenia firmy Medtronic pozwalajg na przeprowadzanie
skanéw MRI przy jednoczesnym kontynuowaniu terapii - oznacza
to, ze nie ma koniecznosci przerywania stymulacji mézgu, a pacjenci
mogg czu¢ sie tak komfortowo jak to tylko mozliwe réwniez
podczas skanu MRI. Jest to szczegdlnie istotne dla oséb cierpigcych
na dystonie oraz drzenie samoistne.

Ponadto, dzieki temu, ze system DBS pozostaje WtACZONY podczas
skanu MRI, ruchy pacjenta s3 minimalizowane co moze oznaczac
wyzszg jakos¢ obrazu oraz potencjalne przyspieszenie jego
uzyskiwanie.

INFORMACIJE, KTORE WARTO BRAC POD UWAGE PRZY WYBORZE
BATERII NA WYMIANE

Wiemy, ze troszczysz sie o dobro swoich pacjentéw leczonych
metodg DBS. Dlatego naszym wspdlnym interesem jest
zapewnienie bezpieczenstwa i wiarygodnosci terapii, ktérag
oferujemy. Rekomendujemy uzywanie urzagdzen do terapii metoda
DBS i czesci zamiennych do nich produkowanych przez jednego
dostawce i stanowczo odradzamy mieszania elementdéw jednego
systemu DBS z czesciami produkowanymi przez innych dostawcdw.

Posiadajgc kompletny system DBS firmy Medtronic twoi pacjenci
czujg sie pewnie wiedzac, ze otrzymajg potrzebne im wsparcie.

PRZETESTOWANY, UDOWODNIONY, UZNANY

14 LAT

testowania urzadzen

i scenariuszy w celu
Zzapewniania bezPieczer'\stwa
skanowania MRI

PRZETESTOWANY '

IDOWODNIONY ?\.4 a1
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Aby zapewni¢ twoim pacjentom najlepsze efekty leczenia,
Medtronic przeprowadzito szeroko zakrojone testy swoich
systeméw DBS w celu zapewnienia petnego +wsparcia ze strony
ekspertow.

Posiadajgc kompletny system firmy Medtronic ty i twoi pacjenci
macie peten dostep do naszej najlepszej wiedzy i gwarancji, ktorej
podlega system.

1. Informacje na temat wskazan, przeciwskazan, Srodkdw ostroznosci,
kompatybilnosci poszczegdlnych urzadzen Activa™ z rezonansem
magnetycznym, ostrzezen i dziatan niepozadanych znajdujg sie w
instrukcji obstugi urzadzenia.

2. Bazujac na rekomendacjach europejskich i krajowych stowarzyszen
medycznych#¥.
FAnalizy oparte na chorobach wspotwystepujacych w przebiegu
choroby Parkinsona (PD), w przypadku ktérych zalecane sg badania
rezonansem magnetycznym Europie. Wyniki procentowe zostaty
obliczone dla pobranej z bazy komercyjnych ubezpieczen
zdrowotnych w USA prawdziwej populacji pacjentéw cierpigcych na
PD potencjalnie kwalifikujgcych sie do leczenia metodg DBS (Conroy i
in., prezentacja konferencyjna, ECR 2015, Wieden)

3. Dane Medtronic z badan wtasnych: Raport; NDHF1443-128376 —
Poszerzone informacje na temat zgodnosci systeméw DBS z MRI i
Weryfikacja projektu systemu RF. Raport z badan
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Pokonywanie wyzwan w leczeniu dystonii: Kiedy gteboka stymulacja
moézgu jest wlasciwym wyborem dla pacjentow?

Prof. Dr Lars Timmermann dzieli sie swojq wiedzq na temat
dzisiejszych wyzwan stojgcych przed osobami rozwijajgcymi nowe
metody leczenia dystonii, wyjasnia czym jest gteboka stymulacja
mdzgu (DBS) i w jaki sposéb stanowi alternatywng opcje
terapeutycznq oraz przedstawia praktyczne wskazéwki dla
pacjentow.

Z jakimi wyzwaniami dzi$ mierza sie osoby starajace sie rozwijac¢
metody leczenia dystonii?

,Dystonia zawsze stanowi wyzwanie dla oséb stawiajacych
diagnoze. Objawy choroby bardzo sie réznig w zaleznosci od
pacjentow i ich styléw zycia. Totez konieczne jest lepsze rozumienie
tego jak zaburzenia manifestuja sie w codziennym zyciu kazdego
indywidualnego pacjenta i stosowanie takich metod leczenia, ktére
umozliwig wiasciwa reakcje i radzenie sobie z danymi objawami.
Dzis, wiekszos¢ przypadkow dystonii leczy sie za pomocg toksyny
botulinowej lub lekdw rozluzniajacych miesnie. Z jednej strony
toksyne botulinowa mozna wstrzyknaé jedynie w jeden, dwa,
maksymalnie dziesie¢ miesni, co utrudnia leczenie, jezeli objawy
rozprzestrzeniajg sie poza jeden okreslony obszar ciata. Z drugiej
strony leki dziatajg w tak szeroki sposdb, ze ich uzywanie moze
prowadzi¢ do wielu efektéw ubocznych oraz trudno z
wyprzedzeniem okresli¢, ktory rodzaj lekdw najlepiej bedzie
pasowac do okreslonego typu pacjentow.”

W jaki sposob terapia metoda DBS moze pomoc ztagodzic objawy
dystonii?

»W przypadku wystgpienia dystonii dochodzi do zaburzenia
komunikacji w ramach sieci réznorodnych potgczonych ze sobg
obszaréw mézgu- zaréwno ptytkich jak i gtebokich. Komunikacja
przestaje funkcjonowac gtadko a ruchy, ktére wczesniej
wykonywane byty automatycznie, nagle przestajq dziatac tak jak
kiedys. Jednym z centrow komunikacyjnych w sieci tgczacej rézne
obszary mdzgu jest gatka blada. Umieszczajac cienkie przewody
elektryczne (elektrody) w tym obszarze mézgu i odpowiednio
dopasowujac strumien prad, ktory przytozymy do tkanki mézgu
jesteSmy w stanie przywrdcic¢

normalng komunikacje pomiedzy réznymi obszarami moézgu,
tagodzac jednoczesnie objawy dystonii. Efekty leczenia s czasami
niezwykle imponujace.

Jakich rezultatéw stosowania terapii metoda DBS moga
spodziewac sie pacjenci?

,Rezultaty terapii metodg DBS znaczaco rdznig sie u
poszczegdlnych pacjentéw cierpigcych na dystonie. Czasami
leczenie przynosi bardzo niewielkie efekty, nawet jezeli operacja
zostata przeprowadzona perfekcyjnie. W innych przypadkach
udaje sie znaczgco ztagodzi¢ objawy. Brzemie choroby staje sie
mniej odczuwalne- pacjenci rzadziej odczuwajg bél i nie muszg
sie juz tak bardzo obawiac sie znaczacych spojrzen kierowanych
w ich strone, gdy wyjda na ulice. W takich przypadkach jakos¢ ich
zycia naprawde sie poprawia.”

Ktorzy sposrod pacjentéw cierpigcych na dystonie kwalifikuja sie do
leczenia metoda DBS?

,Terapia metodg DBS moze w znaczgcy sposéb wptynac¢ na kilka sposréd
typow dystonii, jak na przyktad na dystonie o wczesnej i izolowane;j
postaci. Ogdlnie mozemy powiedzie¢, ze w dystonii idiopatycznej
obserwujemy poprawe o mniej wiecej 50% a w przypadku generycznych
form choroby wzrasta ona nawet do 90%, zwtaszcza u dzieci. Jednakze,
rezultaty mocno sie réznig. Obecnie, pacjenci cierpigcy na niegenetyczne
formy dystonii i ci, u ktérych objawy wystepuja w obszarach blizszych
centrum ciata raczej niz w koriczynach odczuwajg zdecydowanie
mniejszg poprawe w zakresie tagodzenia objawdéw. Pacjenci powinni
takze wiedzie¢, ze im wczesniej rozpocznie sie terapie metodg DBS tym
lepsze beda jej efekty.

www.dystonia-europe.org
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W jaki sposdb dostepne dzisiaj urzagdzenia medyczne moga pomac
poprawic rezultaty terapii?

,Podczas gdy obecnie wcigz badamy w jaki sposdb tatwiej
zidentyfikowac pacjentéw, ktérych nalezy leczy¢ metoda DBS, sama
technologia stojgca za DBS takze znaczgco rozwineta sie w ciggu
ostatnich pieciu lat. Na przyktad, dzi$ mozemy korzystac z
mniejszych urzadzen, ktére mozna tadowad i ktére maja znacznie
wytrzymalsze baterie co czyni terapie o wiele wygodniejsza dla
pacjentow. Poniewaz wielu pacjentow cierpigcych na dystonie to
dzieci, bateria ma ogromne znaczenie. Leczenie dystonii wymaga
mnédstwa pradu potrzebnego by stymulowa¢ odpowiedni obszar
modzgu. W przypadku dystonii zapotrzebowanie na energie jest
znacznie wieksze niz w przypadku innych choréb, ktére leczy sie
metodq DBS. Z tego powodu pacjenci, ktorzy korzystali ze starszych
systemow DBS, ktérych nie mozna byto tadowac zmuszeni byli
poddawac sie operacji wymiany baterii prawie co roku. Na
szczescie kwestia ta nie stanowi juz problemu. Wreszcie, kolejnym
waznym etapem rozwoju technologii byto wprowadzenie nowych
elektrod umozliwiajgcych stymulacje kierunkowa. Nakierowujgc
impulsy stymulujace precyzyjnie na konkretny obszar mézgu
mozemy unikngé skutkéw ubocznych bedacych efektem
niezamierzonej stymulacji okolicznych obszaréw mazgu, co
zdarzato sie w przypadku elektrod starszego typu. Totez zaréwno
komfort pacjentow jak i rezultaty terapii zostaty znaczaco
poprawione.”

W jaki sposob przygotowuje Pan pacjentow do operacji bedacej
pierwszym etapem terapii metodg DBS?

,Najwazniejszg rzeczg dotyczacy przygotowywania pacjentéw do
operacji jest rozprawienie sie z ich obawami juz na samym
poczatku. Wiekszos¢ pacjentéw majgcych poddac sie terapii
metodq DBS obawia sie zmiany charakteru, co nie ma miejsca w
przypadku leczenia dystonii. W takim wypadku mozemy im
powiedzie¢, ze owszem moze to wydarzy¢ podczas leczenia innych
chordb, ale nie jezeli chodzi o dystonie. Ponadto probujemy
zaznajomic pacjentdw z catg procedury, szczegétowo wyjasniajac
kolejne kroki i przedstawiajgc im osobiscie caty zespot ekspertow,
ktérzy wezma udziat w operacji. Jest to szczegdlnie wazne,
poniewaz niektdrzy sposrod pacjentdw bedg przytomni podczas
operacji.”

W jaki sposéb dziata programowanie urzadzenia po operacji?
,Zazwyczaj systematycznie testujemy jakie rezultaty i efekty
uboczne powodujg poszczegdlne pozycje i amplitudy. Jednakze ze
wzgledu na to, ze udane leczenie dystonii w duzej mierze zalezy
takze od pojedynczych pacjentow musimy pracowac wspdlnie jako
partnerzy starajgc sie dostosowac terapie do indywidualnych
potrzeb. Poniewaz efekty leczenia metoda DBS u pacjentéw
cierpigcych na dystonie nie sg widoczne od razu po operacji, muszg
nam oni méwic, czy doswiadczajg jakichkolwiek zmian, poprawy lub
skutkdw ubocznych. Bazujac na feedbacku z ich strony jestesmy w
stanie odpowiednio dostosowac stymulacje. Z mojej perspektywy
istotne jest tez, aby wzmocnic¢ pozycje pacjentéw i sprawi¢ by mieli
wptyw na wtasna terapie za pomoca pilota do zdalnej kontroli
urzadzen. Zwtaszcza mtodsi pacjenci, ktorzy korzystajg ze
skomplikowanych urzadzen elektronicznych w swoim codziennym
zyciu. Dlaczego wiec nie mieliby sobie réwnie skutecznie poradzi¢ z
urzgdzeniami do terapii metoda DBS?”.
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LECZENIU DYSTONII

W Europie zyje ponad 500 ty5|ecy oso6b
cierpiacych na dystonie’

Opcije leczenia:

Zastrzyki

. Operacja
Toksy{na botulinowa tymczasowo Lezja nerwéw kontrolujacych
osfabia zaatakowane przez chorobe miesnie odpowiedzialne za spazmy
miesnie i ogranicza spazmy

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

regulowaniu dziatania ograniczyé¢ objawy dystonii
neuroprzekaznikow

Ponad 120 tysiecy osOb na swiecie
jst juz leczonych metoda DBS®

Czym jest DBS?
Q Wszczepienie stymulatora

mozgu, ktéry pomaga |
regulowac sygnalizacje |
neuronalng

System Kierunkowy G—‘
Vercise PC...

... napedzany technologia naprowadzania pradu
-Wiegksza precyzja zapewnia lepsze efekty dla pacjentow lekarzy uwaza, ze odprowadzenia
-Redukcja potencjalnych efektéw ubocznych 90/ kierunkowe powinny by¢
- Elastyczne programowanie umozliwiajgce leczenie stos_owgne:u wszystkich
wiekszej liczby pacjentow pacjentow.

Metoda DBS moze ograniczy¢ objawy dystonii takie jak:

00

Drzenie, Sttumiony lub Spazmy

Szybkie mruganie Bolesne spazmy
skurcze szepczacy glos miesni

powiek szyi
Poprawa w nasileniu objawéw odczuwalna jest w zakresie 50-60%, u niektérych pacjentow osiagajac nawet 90%"

http://www.bostonscientific.com/en-EU/products/deep-brain-stimulation-systems/Vercise-PC-DBS/Patient-
Resources.html

a Porozmawiaj ze swoim lekarzem o tym jak moze pomdc ci terapia DBS i dowiedz sie wigcej pod adresem:
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Letnie spotkanie Think Tanku Dystonia Europe 2017

W lipcu 2017 roku w Lund w Szwecji odbyto sie

3 spotkanie Think Tanku Dystonia Europe. Nasze spotkania rozwinety sie w istotne forum

Spotkania Think Tanku odbywaja sie dwa razy wymiany mysli i doswiadczen.
do roku. Biorg w nim udziat cztonkowie Rady
Dystonia Europe oraz dwoje przedstawicieli

kazdego z naszych Platynowych Sponsoréow:

Pod koniec dnia grupa miata czas na spacer
przez centrum miasta Lund oraz wspélny Skok
Dla Dystonii przed starg katedra.

Merz, Medtronic, Ipsen oraz Boston Scientific. Dziekujemy naszym Platynowym Sponsorom za

Wspdlnie dyskutujemy nad projektami i ich wartosciowy wkfad i rady, ktérymi dzielili sie
dziataniami, nieustannie majac na celu dobro z nami podczas spotkan.
pacjentéw chorych na dystonie.

_

¥

-5

L/‘ll’j‘/[’llllll

////{//////////{

Cztonkowie Think Tanku we wspdlnym Skoku Dla Dystonii przed katedrq w Lund w Szwecji.
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Wspoétpraca Belgijskiego Stowarzyszenia Dystonii oraz Dystonia Europe w zwigzku z
organizacjg 25 Corocznej Jubileuszowej Konferencji oraz D-DAYS 2018.

Dystonia Europe spotkato sie z przedstawicielami
Belgijskiego Stowarzyszenia Dystonii w celu
przedyskutowania planu D-DAYS, ktére w tym
roku bedga takze obchodami 25 Rocznicy Istnienia
Dystonia Europe.

Dwudniowe spotkanie odbedzie sie w dniach 13 i
14 kwietnia 2018 w Brukseli w hotelu Novotel
Center Tour Noir. Obchody 25 Rocznicy Istnienia
Dystonia Europe zaczng sie juz 12 kwietnia
eventem lunchowym w Parlamencie

Europejskim. Zaproszeni na niego zostali specjalni

goscie i prelegenci a takze przedstawiciele
cztonkéw Dystonia Europe. Gospodarzami lunchu
beda trzej lub czterej Postowie Parlamentu
Europejskiego. Temat wydarzenia jest
nastepujgcy: Wyzwania stojgce przed Dystonia:
obraz catej Europy. Profesor Maja Relja z
Uniwersytetu w Zagrzebiu zaprezentuje pierwsze
wyniki swojego badania, ktére pozwolg ocenic
jakie wzywania stojg przed pacjentami
cierpigcymi na dystonie w zakresie dostepnosci
terapii jak i mierzenia satysfakcji z leczenia.
Wiecej informacji na ten temat znajduje sie na
stronie 41.

Rankiem w piatek 13 kwietnia odbedzie sie
formalne spotkanie Dystonia Europe, czyli
Zgromadzenie Ogdlne. O 12:30 otworzy sie
rejestracja a o 13:30 zacznie program
popotudniowy. Tego samego dnia wieczorem
spotkamy sie na wspodlnej kolacji oraz imprezie
tanecznej z okazji obchodéw 25 Rocznicy,
podczas ktdrej bedziemy wspdlnie celebrowac 25
lat pracy na rzecz pacjentéw. W sobote od 9:30
do 16:00 odbywac sie bedg prezentacje na temat
dystonii. Program zostanie wkrétce zostanie
opublikowany na stronie Dystonia Europe. W
pofowie stycznia otwarta zostanie rejestracja na
kongres.

Monika Benson, Dystonia Europe,

Stefan Wojciechowski, Merz,

Rob van der Linden, Merz,
oraz Wim Smets, Frans i Martine
Vanderstraeten, Belgijskie Stowarzyszenie

Dystonii

Mamy nadzieje, ze w Brukseli spotkamy wielu
cztonkdéw z Belgii i pozostatych krajow Europy.
Zapraszamy!

www.dystonia-europe.org
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Warsztaty Rozwoju dla Rady Dystonia Europe

Na poczatku listopada Rada DE spotkata sie w
Brukseli na Warsztatach Rozwoju
prowadzonych przez Konsultantke Noémi Kiry
Ambrus. Jest ona niezalezng konsultantka, od
wielu lat pracujgca na rzecz poprawiania
efektywnosci dziatania organizacji non-profit
poprzez dostarczanie im innowacyjnych i
zintegrowanych rozwigzan rozwojowych. Mimo
jej niemalze dwudziestoletniego doswiadczenia
W pracy z organizacjami non-profit w Europie i
poza nig, m.in. na Wegrzech nadal uwielbia
dzieli¢ sie swojg wiedzg i inspirowac innych.
Tematami jakie podjeliSmy na warsztaty byty
Zarzadzanie i Kontrola, Planowanie
Strategiczne, Transparentnos$é i Etyka.

Cztonkowie Rady spedzili trzy dni warsztatdw na

inspirujace] i wartosciowej wspdlnej pracy.

Obecny sktad Rady stanowig: Przewodniczaca
Merete Avery, Norwegia; Skarbnik Erhard
Matzener, Szwajcaria, Cztonkowie Sorin
lonescu, Rumunia, Adam Kalinowski, Polska i
Edwige Ponseel, Francja. Monika Benson,
Szwecja, jest mianowang cztonkinig rady.

Spotkanie miato miejsce w Novotelu w Brukseli,
tym samym, w ktérym w kwietniu 2018 odbedg
sie nadchodzgce D-DAYS.

Cztonkowie Rady DE i
Konsultantka Noémi Kiry
Ambrus

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

Nowa identyfikacja wizualna Europejskiej Federacji Stowarzyszen Neurologicznych (EFNA)

Europejska Federacja Stowarzyszen Neurologicznych Koordynatorka Eventdw i Komunikacji EFNA
(EFNA) to organizacja zrzeszajgca grupy pacjentow Elizabeth Cunnigham nastepujaco wyjasnita
cierpigcych na choroby neurologiczne z catej Europy. koncepcje stojaca za nowym wyglagdem identyfikacji:

Ich slogan ,Wzmacniamy Pozycje Grup Pacjentéw
Cierpigcych na Choroby Neurologiczne” idealnie
ujmuje cele organizacji. EFNA walczy o poszerzenie
zakresu wptywu dziatan podejmowanych przez jej
cztonkéw- chce by mogli by¢ jak najskuteczniejszymi
oredownikami w walce o sprawy zwigzane z
dotykajgcymi ich chorobami.

,2016 byt bardzo ekscytujgcym rokiem dla EFNA,
podczas ktérego zainaugurowaliSmy nasze najwieksze
dotychczas niezalezne projekty. W tym naszg
Inicjatywe Szkoleniowg dla Rzecznikdw Neurologii oraz
kampanie Swiadomosci Razem Pod Parasolem. Dalej
rozwijaliémy nasze istniejgce juz kluczowe dziatania,
takie jak Grupa Tematyczna Postéw Parlamentu
Europejskiego Mdzg, Umyst i BAl. Program dziatan i

EFNA dziata zgodnie z koncepcja Partnerstwa dla aktywnosci wcigz nieustannie sie rozrasta. Poczuliémy,
Rozwoju- pracuje na wysokim szczeblu wspdlnie z ze to wtaéciwy moment by odzwierciedli¢ rozwoj
odpowiednimi interesariuszami z obszaréw polityki, organizacji w od$wiezonym brandingu i materiatach”.

medycyny, nauki/ badan i przemystu, partnerami

pacjentéw oraz kluczowymi liderami opinii.
Elizabeth kontynuowata wypowiedz opisujgc nowe

logo: ,EFNA to organizacja zrzeszajace grupy
pacjentéw cierpigcych na choroby neurologiczne.
Waznym byto by nasze logo w sposdb bezposredni
odnosito sie do neurologii, ale tez by wskazywato na
potaczenia pomiedzy naszymi cztonkami, ktdre sg dla
nas tak kluczowe.”

FNA

FUHE'F'FAH FEDERATION OF NEUROLOGICAL ASSOCIATIONS

W lipcu zesztego roku podczas swojego Corocznego
Spotkania Partneréw w Brukseli EFNA po raz
pierwszy pokazata swéj nowy branding, w tym logo i
na nowo zaprojektowang strone internetowa.

Tutaj mozesz pobrac zestaw nowych logotypdw EFNA wraz z wytycznymi dotyczgcymi uzywania identyfikacji, a tutaj
dowiedziec sie wiecej na temat organizacji.

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

Ludzie z catego $wiata stajg Razem Pod Parasolem z okazji Swiatowego Dnia Mézgu 2017

Swiatowy Dziert Mézgu odbywa sie co roku w dniu 22
lipca. Gtéwnym celem tej akcji jest zwiekszanie
publicznej Swiadomosci i promowac dziatania na rzecz
zdrowia mézgu. Dzien ten to inicjatywa Swiatowe;j
Federacji Neurologdw, ktdra nadata tegorocznej
kampanii temat ,Udar to atak moézgu- zapobiegaj mu i
lecz go”. Jedna na sze$¢ oséb doswiadcza podczas
swojego zycia udaru. Aby dowiedzie¢ sie wiecej na
temat udaréw odwied? strone naszej organizacji
cztonkowskiej Stroke Alliance for Europe (SAFE)-
www.safestroke.eu.

W ramach kampanii EFNA Razem Pod Parasolem
zachecaliSmy zarowno cate organizacje jak i
pojedyncze osoby do zrobienia sobie zdjecia pod
parasolem i udostepnienia go w mediach
spotecznosciowych wraz z krétkg informacjg na temat
choroby, na ktdrg cierpig albo na rzecz leczenia ktérej
dziatajg- wszystko to aby zwiekszaé swiadomos¢.
Celem byto zwrécenie szerszej spotecznej uwagi na
problem zaburzen mdézgu- ich powszechnosci i duzego
wptywu na spoteczenstwo.

W ciggu dnia w mediach spotecznosciowych
udostepniono setki zdje¢ z catego Swiata.

3 ) endur
Enduring Epllepsy

www.dystonia-europe.org

Oprocz zdje¢ w tym roku EFNA nagrata takze serie
wywiaddw z pacjentami/ rzecznikami pacjentéw/
osobami zajmujgcymi sie siedmioma réznymi
chorobami. Wywiady w catosci mozna obejrzeé tutaj:
http://undertheumbrella.eu/category/your-stories/

Podczas przemoéwienia z okazji Dnia Mdzgu
Przewodniczaca EFNA Ann Little powiedziata:

,Kontynuujgc nasza wspdlng prace mozemy
zmaksymalizowaé widocznos$¢ zaburzen maézgu jako
jednego, spdjnego fenomenu i zapewnié dostep do
odpowiednich srodkéw pozwalajgcych walczyé z
ogromnym ciezarem i konsekwencjami jaki sie z nimi
wigzg. Chcemy podziekowac wszystkim, ktérzy
uczestniczyli w Dniu Mdzgu a takze brali udziat catej
kampanii. Mamy tez nadzieje, ze zobaczymy wiecej
waszych parasoli w najblizszych miesigcach!”

Jezeli chcesz dowiedzie¢ sie wiecej o kampanii mozesz
odwiedzi¢ strone: www.undertheumbrella.eu lub
wyszukaé hasztag #undertheumbrella na Facebooku,
Twitterze lub Instagramie.

Ponizej prezentujemy zdjecia udostepnione na
Instagramie:
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Dziatania na forum Unii Europejskiej

Konferencja Podsumowujaca Pro-Step w Brukseli 23-24 pazdziernika 2017

Konferencja ta zostato zorganizowane przez EPF (Europejskie Forum
Pacjentow). W wydarzeniu, podczas ktérego zaprezentowane zostaty
wstepne wyniki badania udziat wzieto okoto 90 delegatéw. Projekt
PRO-STEP- Pilotazowy Projekt Promowania Samodzielnego Radzenia
Sobie z Chorobami Przewlektymi Dla Pacjentdw z Unii Europejskiej- to
pilotazowy projekt finansowany przez Unie Europejskq, ktory skupia
sie na samodzielnym radzeniu sobie z chorobami przewlektymi.
Zwraca uwage na wartos¢ dodang i pozytywny wptyw
samodzielnego radzenia sobie z chorobami przez pacjentow zakresie
zrownowazonego rozwoju systemow opieki zdrowotnej, zwtaszcza
jezeli zanalizowac je pod wzgledem stosunku kosztow o korzysci. W
ramach projektu wskazano takze czynniki sprzyjajgce samodzielnemu
radzeniu sobie z chorobgq oraz przeszkody, ktore je uniemozliwiajq.
Podczas konferencji zaprezentowane i przedyskutowane zostaty
rozne aspekty samodzielnego radzenia sobie z chorobami
przewlektymi oraz réznorodne poglgdy na to zagadnienie.
Rozmawiano o tym jak moze je promowac i w jaki sposéb moze ono
wptywac na poprawe jakosci zycia.

Podczas wydarzenia podsumowano takze konkluzje wynikajgce z
trzech badar: EMPATHIE/PiSCE/PRO-STP i dyskutowano o kolejnych
krokach jakie mozna podjg¢ w przysztosci.

Wspomnienia z Konferencji Podsumowujgcej
PiSCE, ktdéra odbyta 17.03.2017.

° Przysztoscia opieki zdrowotnej jest samodzielna
opieka zdrowotna, a przysztos¢ jest juz dzi$

° Technologia bedzie napedzac rozwdéj samodzielnego
dbania o siebie

. Poprawa wymiana zmiany, ale zmiana zawsze
generuje nowe wyzwania

Merete Avery, Dystonia Europe oraz Klara
Zalatnai, Stowarzyszenie Osteoporosis, Wegry

Po prawej: Bert Vrijhoef, Panaxea,
ekspert PRO-STEP

Podczas wydarzenia przemawiato wielu prelegentéw. Anna Duarte z
Platformy Innowacji Pacjentdéw zaprezentowata idee stworzone przez samych
pacjentéw. Katolicki Uniwersytetu Biznesu i Ekonomii w Lizbonie posiada
internetowa platforme, na ktdrej pacjenci i opiekunowie moga dzieli¢ sie
swoimi rozwigzaniami i wyszukiwaé nowe, ktére zostaty wypracowane przez
innych pacjentéw cierpiacych na te sama chorobe. Cata Spotecznos¢
Innowacji Pacjentéw angazuje sie w testowanie rozwigzan i stara sie je
ulepszac. Na platformie zarejestrowanych jest 40 000 uzytkownikéw
majacych dostep do 650 rozwigzan z 40 krajow.

Cierpiaca na raka piersi pacjentka Lisa Crites z USA stworzyfa pierwszy i
jedyny wodoodporny stréj chronigcy pod prysznicem pacjentéw
przechodzacych operacje klatki piersiowej. Swdj pomyst postanowita
wprowadzi¢ w zycie po tym jak sama prébowata uzywacé plastikowych
workéw na $mieci, aby chroni¢ szwy po drenach, ktére zostaty jej po przejsciu
operacji usuniecia raka piersi.

Podczas dwudniowego wydarzenia podejmowano zagadnienia zwigzane z
réznymi obszarami samodzielnej opieki zdrowotnej a takze prezentowano
przemyslania na temat przysztosci opieki zdrowotnej i roli, ktérg beda w jej
ramach odgrywac pacjenci. Uczestnicy konferencji dyskutowali takze na
temat wiedzy o zdrowiu, dochodzac do konkluzji, ze im wiecej pacjent wie o
swojej chorobie tym lepszg opieke zdrowotng moze sam sobie zapewnic.

Wiecej informacji na temat projektu PRO-STEP mozna
znalez¢ tutaj:

http://www.eu-patient.eu/whatwedo/Projects/prostep/.

Bert Vrijhoef
PANAXEA B PRO-STEP expert

www.dystonia-europe.org
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SKOK DLA DYSTONII

We wrzeéniu zesztego roku, podczas Miesigca Swiadomoéci Dystonii na nowo uruchomiliémy naszg kampanie Skok Dla Dystonii. Nieustannie
docierajg do nas zdjecia kolejnych skokéw. Od Mike’a z USA otrzymalismy naprawde wyjatkowa fotografie, na ktérej skacze razem ze swojq
wnuczka- zdaje sie, ze zostata juz ona przysztg dziataczkg na rzecz dystonii! Dziekujemy Wam wszystkim za wspieranie naszej kampanii majacej
na celu zwiekszanie $wiadomosci na temat dystonii. Nie przestawajcie skakaé na rzecz Swiadomosci dystonii!

Mika napisat: ,,Ostatniego dnia
wrzesnia dotgczytem do
wydarzenia zachecajgcego do
udostepniania swoich zdjeé, na
ktérych wykonujemy
#SkokDlaDystonii. Kampania ta
zaczeta sie juz 3 lata temu.
Poprositem Syl (mojg wnuczke)
by skoczyta ze mnq i wtedy nagle
zdatem sobie sprawe, ze ona
zajmowata sie zwiekszaniem
Swiadomosc chyba jeszcze zanim
nawet przyszta na ten Swiat.
Mowita coraz wiecej i wiecej. By¢
moze znalaztem wreszcie kogos, Skok dla Dystonii
kto zajmie moje miejsce...!”.

#JumpForDystonia

Seotember is Dystonia Avareness Morn017

Debbie
ze Stanow
Zjednoczonych

Czeska Grupa Dystonii Emilia z Finlandii

www.dystonia-europe.org
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Jump for Dystonia

Susanne z Finlandii

Sorin lonescu z Rumunii

Elenonora,

. Svante and

i —\ Sixten ze
2 Szwegdji

Sabina z Rumunii Minouche z Holandii

Dystonia - the little known

brain disorder, causing

twisting and tnvoluntary
Adam muscle contractions, affecting
Kalinowski, millions worldwide. .If

Aino-Maja
i Liisa
z Finlandii

Irlandia

www.dystonia-europe.org



http://dystonia-europe.org/

My Dystonia

Elektroniczny dziennik poprawiajgcy efekty terapii
i podnoszacy jakoS¢ Twojego zycia.

Od pacjentow. Dla pacjentow.

> Getiton Access it online £ Download on the
Google Play www.mydystonia.com ' App Store

Stworzony we wspotpracy z

www.dystonia-europe.org
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POZNAJMY SIE!

Poznajcie Cztonkinie Rady Dystonia Europe Edwige

Witajcie czytelnicy z catej Europy!

Mam na imie Edwige | am Edwige, Ich bin
Edwige, Me llamo Edwige, Je m’appelle Edwige.

Mam 46 lat, jestem zonata i jestem matka
dwunastoletniej dziewczynki.

Pracuje na peten etat w znajdujacej sie pod Paryzem europejskiej
siedzibie miedzynarodowe;j firmy zajmujac sie dystrybucja

komponentdéw elektronicznych. Mam takze doswiadczenie w pracy

jako miedzynarodowy manager ds. zaopatrzenia.

Codziennie wspétpracuje z przypisanymi mi biurami sprzedazy
w Wielkiej Brytanii, Niemczech, Austrii, Szwajcarii, Belgii,
Norwegii...

Dwadziescia cztery lata temu zdiagnozowano u mnie dystonie
szyjna w formie mioklonicznej z drzeniem gtowy.

Wydaje mi sie, ze wydarzyto sie to po wypadku samochodowym.

Choroba bardzo mnie niepokoita, poniewaz miatam wtedy
dwadziescia lat i dopiero zaczynatam swoje zycie zawodowe i
spoteczne. To jak ludzie na mnie patrzyli bardzo mnie dotykato.
Zaczetam brac leki, ktére wtedy mi pomagaty.

W wieku 35 lat, kiedy urodzita sie moja cérka, postanowitam
przestac brac jakiekolwiek leki. Przestato mie¢ dla mnie znaczenie
czy i jak inni ludzie na mnie patrze. Mam szczescie, ze moja
dystonia szyjna nie postepuje i nie jest zbyt bolesna.

Dzi$ zyje wieloma zyciami naraz! Mam rodzine, prace, od dwdch
lat jestem Przewodniczacg Francuskiego Stowarzyszenia Dystonii
AMADYS, a do tego jeszcze w maju 2017 roku w Rzymie spotkat
mnie wielki zaszczyt, gdy zostatam wybrana do Rady Dystonia
Europe!

® { ‘\,

Prof Marie Vidailhet receiving an award from
AMADYS President Edwige Ponseel during
the 30" Anniversary

Edwige Ponseel

Jestem przekonana, ze dzieki naszej wspdlnej pracy uda nam sie
zwiekszy¢ Swiadomosé na temat dystonii i pozytywnie wptynac na
naszg przysztosé. Razem jestesmy silniejsi.

Nie jestem w zaden sposob inna, jestem doktadnie taka sama jak
Ty, probuje jedynie poswieci¢ czes¢ mojego czasu i wiedzy na
rzecz spotecznosci oséb cierpigcych na dystonie.

Doswiadczenie pracy jako wolontariuszka jest czyms$ wspaniatym i
niezwykle ubogacajgcym, ze wzgledu na relacje miedzyludzkie,
odbywane podréze, nabywang wiedze czy dobrg wole i
humanitarnos¢, ktéra moge obserwowac u innych... Naprawde
sprawia mi to przyjemnosc

Chciatabym skorzysta¢ z okazji i podziekowa¢ wszystkim
dziataczom na rzecz dystonii za catg ich prace- w przesztosci, teraz
i w przysztosci. Z mojej strony obiecuje, ze dam z siebie wszystko
by pomdc we wszystkich projektach i wprowadzaniu w zycie wizji
Dystonia Europe.

W niniejszym biuletynie mozesz przeczytac relacje z obchodow 30
rocznicy istnienia AMADYS. JesteSmy bardzo dumni z tych
obchodéw, ktére dzieki wszystkim naszym cztonkom i partnerom
byty demonstracja zywotnosci i sity naszej francuskiej spotecznosci
0s6b cierpigcych na dystonie

Mam nadzieje, ze spotkamy sie w kwietniu 2018 roku w
Brukseli podczas obchodéw 25lecia istnienia Dystonia
Europe.

taczymy ludzil

Edwige Ponseel

Cztonkini Rady, Dystonia Europe

www.dystonia-europe.org
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Dania

25 Rocznica istnienia Dunskiego Stowarzyszenia Dystonii

Pod koniec pazdziernika 2017 roku DDF- Dunskie
Stowarzyszenie Dystonii- obchodzito 25 rocznice
dziatalnosci. Organizacja zatozona w 1992 roku zrzesza
obecnie troche ponad 600 cztonkdéw. Ich praca skupia
sie na zwiekszaniu swiadomosci oraz
rozpowszechnianiu informacji na temat dystonii, jej
leczenia oraz badan.

Z okazji tych wyjatkowych obchodéw w hotelu Scandic
City w Arhus w Danii spotkato sie okoto 100 pacjentéw
cierpigcych na dystonie i cztonkdw ich rodzin a takze
przedstawiciele innych skandynawski stowarzyszen na
rzecz dystonii oraz reprezentanci Dystonia Europe.

Po lunchu gtos zabrat znany dunski aktor Peter Mygin.
Jego przemowa byta bardzo inspirujaca i dotyczyta
pokonywania strachu i stawania sie silng osobg.
Podkreslat istotnos¢ bycia aktywnym fizycznie. ,,Mamy
Z Mmojg zone umowe, ze jezeli jedno z nas zaproponuje
wspolng przechadzke po parku czy do lasu to drugie
nie moze odmoéwic. Jezeli chwile sie nad tym
zastanowic to przeciez nigdy nie bedziesz sie czu¢
gorzej po przechadzce na tonie przyrody!”. Peter
zachecat publiczno$¢ do cieszenia sie zyciem. ,,Powiedz
osobie, ktérg kochasz, ze jg kochasz”; ,,Pozbadz sie
telefonu, badz obecny tu i teraz”; ,, Wyjdz poza swoj3
wtasng perspektywe, spéjrz dookota, dojrzyj i spotkaj
Swiat zamiast caty czas kierowa¢ uwage do wewnatrz
siebie. Jezeli wcigz zagladasz do swojego wnetrza to w
koncu musisz dojs¢ do $ciany, poza tym to meczgce i
wecale nie jest do dobra zabawa”. Publicznosci bardzo
podobat sie wyktad, sala co chwila wybuchata
$miechem. Przewodniczaca Pia Soérensen Vejle
podziekowata Peterowi, po czy wszyscy mieli chwile
czasu na krétka rozmowe z aktorem oraz wspélne
zdjecia.

Po krotkiej przerwie odbyto sie Zgromadzenie Ogdlne,
podczas ktérego zatwierdzono raporty i wybrano
cztonkdéw rady. Pia Sérensen Vejle zostata ponownie
wybrana Przewodniczacg na kolejne dwa lata.

A7

The Danish Dystonia Association Board

Ostatnia sesje w programie popotudniowym byta
panel ekspercki z udziatem pigtki duriskich
specjalistéw zajmujacych sie dystonia.

Publicznos¢ miata tez mozliwos¢ zadawania pytan na
dowolny temat zwigzany z dystonig. Uczestnicy
konferencji ucieszyli sie i skorzystali z tej okazji zadajac
wiele pytan zwigzanych z leczeniem, badaniami,
fizjoterapia, Swiadomoscig itp.

Wieczorem odbyta sie uroczysta kolacja galowa,
podczas ktorej goscie mogli cieszy¢ sie wybornym
jedzeniem, rozrywkami oraz taricami w rytm muzyki
zespotu ,No Boundary” i Spiewaczki Aniji.

Przedstawiciele skandynawskich organizacji na rzecz
dystonii oraz Dystonia Europe pogratulowali Pii i jej
zespotowi, przekazujac im kwiaty oraz podarunki.
»,Dziekujemy za catg prace, ktdrg wykonujecie na rzecz
pacjentéw cierpigcych na dystonie i ich rodzin w Dani.
Zyczymy wielu sukceséw w nadchodzacych kolejnych
25 latach”, powiedziata Monika Benson w imieniu
Dystonia Europe i jej cztonkdw.

www.dystonia-europe.org
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Francja
30 Rocznica AMADYS

30 wrzes$nia w Lyonie we Francji Francuskie
Stowarzyszenie Dystonii Amadys obchodzito 30
rocznice swojej dziatalnosci. W obchodach wzieto udziat
ponad 200 uczestnikéw z catej Francji.

Przewodniczgca Edwige Ponseel przywitata wszystkich
obecnych i zyczyta im uroczystego i radosnego dnia.

Profesor Vial, cztonek Komitetu Naukowego AMADYS z
dumga powitat przybytych w swoim rodzinnym miescie.

Po specjalnej prezentacji Dr Jean-Pierr’a Bletona,
podczas ktorej uczcit pamie¢ zmartego profesora
Pierre’a Rondota (francuskiego eksperta w zakresie
zaburzen ruchu, ktéry szczegdlnie interesowat sie
dystonig), Michel D’Angleo wziat nas na wycieczke po
historii dystonii i AMADYS. Na poczatku we Francji
funkcjonowaty dwa stowarzyszenia dystonii, ktére w
2007 potaczyty sie w jedno- AMADYS. Dzis organizacja
zrzesza okoto 1600 cztonkdw.

Prezentacja dr Marie-Hélene Marion skupiata sie na
historii toksyny botulinowej i tego jak odkrycie
zastosowania jej w leczeniu dystonii wptyneto na
rezultaty terapii wielu pacjentdw. Profesor Brigitte
Girard zaprezentowata swojg ksigzke dotyczaca
blefarospazmu u pacjentéw cierpigcych na dystonie.
Ksigzka zostata wydrukowana i rozdystrybuowana za
darmo dzieki wsparciu firmy Merz.

zdmuchujq swieczki

Cztonkowie AMADYS

President Edwige and Prof Vial from Lyon

Kolejne prezentacje naukowe przygotowali profesor
Vial, ktéry moéwi o aplikacji MyDystonia oraz profesor
Vidailheta, ktory z kolei opowiedziat o badaniach nad
dystonia. Professor Emmanuel Flamand Roze
przedstawit projekt badawczy Agent10.

Pomiedzy prezentacjami odbywaty sie réznego
rodzaju warsztaty, w ktérych uczestnictwo wymagato
wczesniejszego zapisania sie. Dotyczyty one: kurczu
pisarza, terapii muzycznej, terapii metoda
Feldenkreisa, dystonii szyjnej i hipnoterapii. Cieszgce
sie duzg popularnoscig warsztaty prowadzone byty
przez ekspertow.

W sali spotkan mozna byto zwiedzi¢ wystawe prac
artystycznych stworzonych z okazji obchoddéw 30
rocznicy istnienia AMADYS. Byty tam obrazy,
drewniane rzezby, wiersze itp. na czes¢ jubileuszu
stowarzyszenia. W drugiej czesci sali znajdowaty sie
stoiska informacyjne gtéwnych sponsoréw
wydarzenia: Ipsen, Medtronic oraz Merz.

Obecnym podano trzydaniowy lunch, ktéremu
towarzyszyta uroczysta muzyka. Niektérym sposrod
cztonkdéw i doradcdw stowarzyszenia wreczono
specjalne nagrody za ich dtugoterminowg i oddang
wspotprace z AMADYS. Mioda kobieta zaspiewata
piosenke rocznicowg, napisang specjalnie na tg okazje.
Nagrodzono ja gromkimi brawami. Swieczki z
rocznicowego ciasta wspodlnie zdmuchneto kilku
sposréd cztonkéw AMADYS.

www.dystonia-europe.org
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Popotudniu odbyty sie kolejne prezentacje
przygotowane przez partneréw AMADYS: BrainTeam;
AMR- Stowarzyszenie Choréb Rzadkich; Aptes-
Stowarzyszenie Drzenia Samoistnego; FRC- Francuskie
Stowarzyszenie Badan Mdzgu oraz ICM-
Stowarzyszenia Pacjentow Cierpigcych na Choroby
Przewlekfe.

Przedstawiciele Dystonia Europe zaprezentowali
dziatalno$¢ naszej organizacji oraz korzysci ptyngce dla
stowarzyszen krajowych z uczestnictwa w sieci
miedzynarodowej. Pozwala to na wymiane idei i
dziatalnosci pomiedzy krajami- udany projekt we
Francji moze odnies¢ réwnie duzy sukces w Finlandii i
vice versa.

Umozliwiamy wzajemne wymienianie sie przez kraje
cztonkowskie najnowszymi informacjami na temat
badan i leczenia. Dzieki nam dystonia jest
reprezentowana na poziomie europejskim w imieniu
wszystkich pacjentéow na kontynencie. Razem
jestesmy silniejsi i mozemy sprawic, ze nasz gtos
bedzie bardziej styszalny dzieki projektom majgcym na
celu zwiekszanie swiadomosci takich jak udana
kampania Skok Dla Dystonii.

Prof Brigitte Girard

Na koniec tego bardzo interesujgcego i radosnego dnia
Edwige wprowadzita na scene swoj ,,Dream Team” - 11
cztonkéw rady AMADYS i podziekowata im wszystkim
zaich ciezka prace i wsparcie.

Merete Avery i Monika Benson,
Dystonia Europe;

Brigitte Girard i Edwige Ponseel
wraz z jej corkq Emilie

www.dystonia-europe.org
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Podziekowata takze publicznosci za przybycie do Lyonu
i wziecie udziatu w tych wyjatkowych dla organizacji
obchodach jubileuszowych. Aby zakoniczy¢ dzien
zrobilismy sobie wszyscy wspdlne zdjecie grupowe i
oczywiscie wykonalismy jeden wielki SKOK Dla Dystonii
z okazji rocznicy AMADYS.

W imieniu Dystonia Europe dziekujemy Edwige i jej
Radzie- ,,Dream Teamowi” - za piekne i Swietnie
zorganizowane wydarzenie przygotowane dla
cztonkdw stowarzyszenia i gosci. Zyczymy wam wielu
sukceséw w przysztej pracy.

A N Bh "

AMADYS i Partnerzy SKACZA dla dystonii

ASSOCIATION DE MALADES
YSTONIE

TS DE D

L ”
Edwige i jej rada- , Dream Team Ciasto upieczona z okazji 30 rocznicy istnienia

AMADYS
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Wiochy
Pod Parasolem z okazji Swiatowego Dnia Mézgu
2017

Ostatnie lato we Wtoszech byto wyjatkowo gorace i suche.
W wiekszosci obszaréw kraju temperatura dochodzita do 45
stopni a] od maja do wrzesnia prawie w ogdle nie padat
deszcz. Mimo to, pod koniec lipca wiele oséb poszukiwato
swoich bezuzytecznych dotychczas, parasoli, zeby zrobi¢ z
nich uzytek: $wietowac¢ 22 lipca Swiatowy Dzieri Mdzgu.

Flashmob odbyt sie juz drugi rok z rzedu. Wszedzie na
Swiecie ludzie robig sobie zdjecia pod kolorowymi
parasolami. W swoich przestaniach méwig o wielu réznych
chorobach, takich jak Choroba Parkinsona, bdl gtowy,
zaburzenia zdrowia psychicznego, bél przewlekty, miastenia,
choroby rzadkie i oczywiscie rézne formy dystonii.

We Whtoszech zdjecia zrobito sobie ponad 100 oséb-
samodzielnie, albo wspdlnie z innymi, w domu lub w pracy,
rano albo péznym popotudniem. Kazda z nich miata jeden i
ten sam cel- zwieksza¢ Swiadomos¢ i upowszechnia¢ wiedze
na temat choréb zwigzanych z mézgiem.

Wiekszo$¢ oséb obecnych na zdjeciach cierpi na dystonie, ale
wiele sporo sposrdd to osoby, ktore wcale nie sg chore a

mimo to postanowity podzieli¢ sie swoim wsparciem i
wizerunkiem na rzecz tej istotnej kampanii.

Maria Carla Tarocchi ARD, Wtoskie Stowarzyszenie Dystonii,

Rzym, Wtochy

www.dystonia-europe.org
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Witochy- Ksigzka o dystonii napisana przez pacjentéw cierpigcych na dystonie

W 2015 roku grupa pacjentéw cierpigcych na dystonie zebrata sie
na Facebooku i zdecydowata zrobi¢ co$ wspdlnie na rzecz
zwiekszania Swiadomosci na temat choroby. Zalezato im na tym,
aby przyspieszy¢ moment postawienia wtasciwej diagnozy u
kolejnych osdéb, poniewaz czesto rozpoznanie choroby zajmuje zbyt
wiele czasu. Byto oczywiscie wiele mozliwych sposobdow by
sprébowac to zrobic, ale koniec korncdw postanowiliSmy napisaé
ksigzke zawierajacg historie nasze i naszych zmagan z dystonia. We
Witoszech nigdy nie napisano ani nie wydano takiej ksigzki, wiec
byto to zupetnie nowe doswiadczenie. Mimo to, Flavia Cogliati i
Beatrice Pozzoli, ktére niedawno zostaty cztonkiniami ARD
postanowity sprébowac.

Pierwszy krokiem byto zebranie historii. Poprosilismy wiele
0s6b o spisanie swoich osobistych doswiadczen z chorobg, co
samo w sobie dato juz efekt terapeutyczny. Opisywanie na
pismie swojego wtasnego strachu i bélu moze poméc
zaakceptowac i kontrolowac te uczucia. Pisanie o swojej
chorobie moze oznaczac jej przezwyciezenie. Niestety, w
niektorych wypadkach przypominanie sobie trudnych
okreséw jest zbyt bolesne. Wielu pacjentow nie jest na tyle
silnych by to zrobi¢ i zazwyczaj, gdy tylko poczujg sie lepiej
chcg natychmiast zapomnie¢ o przesztosci.

Flavia i Beatrice znalazty 22 osoby, ktére zgodzity sie opisac
sie swoje historie walki z dystonig. Ponadto, czterej krewni
pacjentow cierpigcych na dystonie (3 synéw i jeden maz)
takze opowiedzieli o swoich doswiadczeniach. Wiekszos$¢ z
tych oséb to kobiety (18 z 22) w wieku od 16 do 60 lat.
Cierpig na réozne formy dystonii, m.in. dystonie szyjnga,
blefarospazm, dystonie uogdlniong, zaréwno o podtozu
genetycznym jak i niegenetycznym. Dwdch neurologéow
specjalizujacych sie w leczeniu i badaniu dystonii (Dr
Roberto Erro z Salerno i Dr Maria Antonietta Volonte z
Mediolanu) przygotowali rozdziat, w ktérym opisuja
chorobe z punktu widzenia medycyny i nauki.

Po zebraniu wszystkich historii zostaty one zredagowane
przez korektorke Giovanne Fumagali. Na poczatku 2017 roku
Beatrice i Flavia znalazty wydawce zainteresowanego
wydaniem ksigzki, ktérej sponsorom miato by¢ ARD. Wcigz
jednak czekata je konfrontacja z najwazniejszym problemem:
tytutem ksigzki! Wszyscy szukaliémy znaczacego i
jednoczesnie krotkiego tytutu, ktéry nawigzywatby do
dystonii i wszystkich zwigzanych z nig historii. Po wielu
prébach jeden z cztonkéw ARD zaproponowat by wzigé
wtoskie stowo oznaczajgce dystonie ,distonie”, usung¢ litere
,n” i zastgpic jg ,r’. W ten sposdb otrzymalismy stowo
,distorie”, ktére widzicie na oktadce ksigzki. Da Wtocha jest
ono idealng mieszankg stéw dystonia i historie, doskonale
opisujgc zawartos¢ i sens ksigzki.

%M/// zéu

A CORA DY FLAVI J
GIBYANNA FOMAGALLY E BER

W kwietniu 2017 roku udato sie wydrukowac ksigzke- w sam
czas by zaprezentowac jg podczas D-Days i Kongresu
Dystonia Europe, ktory odbyt sie 14 maja w Rzymie. W
spotkaniu bedacym oficjalng premierg ksigzki wzieto udziat
wiele sposrdéd oséb, ktére podzielity sie w niej swoimi
opowiesciami. Byli niezwykle dumni, ze ich wiasne historie
zwigzane z dystonig moga przyczynic sie do zwiekszania
widzialnosci i rozpowszechniania wiedzy na temat choroby.

Ksigzka zostata przekazana wielu lekarzom a takze zakupione
przez sporg liczbe pacjentéw i innych oséb. Wcigz mozna
kupic jg w Internecie, bezposrednio u wydawcy. 300 kopii
pierwszego wydania zostato juz wyprzedane, wkrétce
wydrukowane zostanie kolejne 100.

Czytanie historii zawartych w ksigzce nie jest tatwe,
poniewaz w wiekszosci przypadkow nie majg one
szczesliwego zakonczenia. Wszystkie pokazujg przesztosé
petng problemdw i bélu, terazniejszos¢ zycia z postawiong
diagnozg i przechodzeniem terapii i przysztos¢ wigzaca sie z
réznymi mozliwosci- zaréwno poprawiong jak i niestety
obnizong jakoscig zycia.

Te 22 historie mogtyby by¢ napisane w dowolnym innym
jezyku przez pacjentéw z jakiegokolwiek innego kraju,
poniewaz dla dystonii granice geograficzne nie majg zadnego
znaczenia. Jedynie podejmowanie dalszych wysitkdw
badawczych moze zrobi¢ jakgkolwiek réznice i doprowadzié
do pokonania dystonii.

Maria Carla Tarocchi ARD, Wtoskie
Stowarzyszenie Dystonii
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Norwegia

Jesienne spotkanie cztonkéw Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii w Oslo

Okoto 55 cztonkdw z catej Norwegii wzieto udziat w
krajowym spotkaniu Stowarzyszenia w Oslo.
Przewodniczgcy Johan Arnfinn Warvik powitat
wszystkich i opowiedziat o ostatnich pracach i
dziataniach NDF. Zwrécit rowniez uwage, ze w 2017
roku rada NDF, ze sporym sukcesem, skupita sie na
pracy zespotowej.

NDF zorganizowato wiele dziatan i spotkan jak np. cykl
spotkan ,,0séb kontaktowych” przeznaczony dla oséb ktére
odbyty wczesniej szkolenia z bycia takg osoba kontaktowa.
Osoby kontaktowe muszg zapoznac sie z zestawem
wskazowek i najwazniejszych informacji na temat dystonii
by méc pomadc cztonkom, ktdrzy dzwonig do nich by zapytac
o chorobe, metody leczenia, o to jak to jest zy¢ z dystonig
jak rowniez o wiele innych rzeczy. Czesto najwazniejszg rola
osoby kontaktowej jest po prostu wystuchac i porozmawiaé
z drugim cztowiekiem.

Johan wspominat réwniez o wartosci jakg niosg ze sobg
spotkania cztonkow, ktére w Norwegii odbywajg sie dwa
razy do roku- wiosng i jesienig. Podczas tych zebran pacjenci
cierpigcy na dystonie mogg spotkac sie z innymi osobami,
dla ktérych niekontrolowane ruchy czy drzenie nie sg
niczym dziwnym. Oprécz krajowych spotkan cztonkéw NDF
organizuje takze dwa razy do roku spotkania na szczeblu
lokalnym w 5 miejscach w Norwegii. Ze wzgledu na
nierdwnomierne zageszczenie populacji w kraju,
podrézowanie moze w niektérych wypadkach stanowic
naprawde spore wyzwanie-.

NDF regularnie odbywa spotkania z Norweskim
Narodowym Stowarzyszeniem Ustug dla Pacjentéw
Cierpigcych na Zaburzenia Ruchu i innymi partnerami. W
Norwegii istnieje takze Sie¢ zrzeszajgca zajmujacych sie
dystonig lekarzy- jej spotkanie odbyto sie 18 pazdziernika.
W dniach 21-22 kwietnia 2018 roku Norweskie
Stowarzyszenie Dystonii bedzie Swietowac 25 rocznice
dziatalnosci. Obchody jubileuszu odbedg sie w okolicach
Oslo.

Sissel Buskerud, Skarbniczka NDF i Ambasadorka aplikacji
MyDystonia opowiedziata zebranym o aplikacji i zaletach
uzywania jej jako narzedzia komunikacji pomiedzy
pacjentem a pracownikami stuzby zdrowia jak np.
neurologiem, lekarzem, fizjoterapeutg czy innymi. Sissel
pokazata takze krétki film z ,,Dave’em”, ktéry opowiada o
tym jak uzyteczne jest posiadanie cyfrowego dziennika
stworzonego specjalnie dla pacjentéw cierpigcych na
dystonie.

Sissel szczegdélnie podkredlita, ze podczas pierwszej
rejestracji w aplikacji najlepiej korzysta¢ z komputera a nie
telefonu/ smartfona i poinformowata, ze mozliwe jest takze
wybieranie wtfasnych pytan, ktére uzupetnia pytania
domyslnie dostepne w aplikacji. W razie wystapienia
probleméw z dziataniem aplikacji nalezy skontaktowac sie z
Ambasadorem w swoim kraju.

»Prawo mozliwosci” Anne-Mette Rdsting,
Norwegia

Podczas spotkania NDF Anne-Mette Rgsting przedstawita
prezentacje na temat mozliwosci zycia petnym zyciem oraz
tego w jaki sposdb spetni¢ swoje marzenia. Anne-Mette
napisata ksigzke pt. “Mulighetsloven” (Prawo mozliwosci),
ktora w 2018 roku zostanie przettumaczona na jezyk
angielski.

Anne-Mette Rgsting
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Anne-Mette opowiadata o pewnosci i wierze w siebie,
ktore moga stanowic spore wyzwanie, gdy twoja ekspresja
ciata, postawa i/oraz ruchy zmieniajg sie z powodu dystonii
i nie jestes w stanie kontrolowac ciata tak jak robites to
wczesniej.

Mozemy zmieni¢ sposéb w jaki myslimy o sobie. Jednakze
czesto sie boimy tego, poniewaz nie znamy z géry
wszystkich aspektéw takiej zmiany i obawiamy sie, ze
moze ona uniemozliwi¢ zrealizowanie plandw zyciowych.
Anne-Mette uwaza, ze mozemy ,,manipulowac” sobg tak
aby stac sie szczesliwszymi. JestesSmy tez w stanie spetnic
nasze marzenia, o ile potrafimy sie na nich skupic¢ i dziatac.
Moze to zajgé sporo czasu, ale musimy uwierzy¢ i zaufaé, a
wtedy na pewno uda nam sie to zrobi¢. Zajmie to moze 6
miesiecy, 2 lata lub 10 lat, ale na pewno nam sie uda,
twierdzi Anne-Mette.

Popotudniu odbyta sie wycieczka autobusem, podczas
ktorej zwiedzalisSmy Oslo. Po zwiedzania autobus zabrat
nas do Frognerseteren do pieknej, starej restauracji z
tradycyjnym jedzeniem.

Przez dtuzszg chwile rozkoszowalismy sie kolacjg w
Frognerseteren. Konwersacje przy stolikach byty zywe i nie
ustaty do momentu az autobus wrécit by odwiez¢ nas z
powrotem do hotelu w Oslo.

Nastepnego dnia odbyto sie spotkanie dla liderow
lokalnych grup NDF podczas ktérego dzielili sie oni
pomystami, rozmawiali o problemach oraz dyskutowali
o dziataniach, ktére mozna by podja¢ w przysztosci.

Slajd z prezentacji Anne-Mette

Rada Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii. Na zdjeciu nieobecna jest cztonkini rady Tove Nilsen.
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Coroczne Dni Dystonii organizowane przez Fifskie
Stowarzyszenie Dystonii odbyty sie w tym rok w dniach
23-24 wrzesnia w Seinajoki. Uczestnikdow wydarzenia,
okoto 40 entuzjastow, ktérzy zebrali sie w Hotelu
Cumulus City w Seindjoki by wspdlnie cieszyc sie
programem 19 Dni Dystonii, powitata stoneczna
pogoda.

Na miejscu przywitali nas Stefan Taubert,
Wiceprzewodniczacy Stowarzyszenia oraz Pekka Karimeto-
lider lokalnej grupy kolezenskiej w regionie Ostrobotni
Potudniowe;.

Laura Suurla zaprezentowata petng emocji opowies¢ o swojej
dystonii. Razem towarzyszaca jej Eivor Hagmark
zaprezentowaty trzy piosenki z aloumu , Let’s Know We Love
Them”, ktéry Laura wydata pod pseudonimem Rose’s.
(https://www.youtube.com/watch?v=I18NRv81WqE).

Ostatnig piosenkg w repertuarze byta ,The Last
Spring”. Kompozycje byty wyjagtkowo piekne i bardzo
podobaty sie wszystkim zebranym. Laura swietnie
zdaje sobie sprawe z tego, ze objawy jej dystonii
ustepuja, gdy $piewa. Po koncercie przeprowadzita
szkolenie z technik oddychania oraz pokazywata w
jaki sposdb usmiechad sie i gryz¢ uzywajac rezonansu
ciata. Praca z dZzwiekiem to interesujacy sposéb na
radzenie sobie z symptomami dystonii.

Przedstawiciel Medtronic zaprezentowat stymulator
DBS, zaczynajgc swoje wystgpienie od stéw ,,Dziekuje, ze
sie boicie”. Eksperci odpowiedzieli na wiele pytan
publicznosci dotyczgcych korzystania z urzadzenia,
instrukcji obstugi i operacji zwigzanych z tg metoda
leczenia. Zapytani o to ilu pacjentéw w Finlandii poddato
sie terapii metodg DBS ocenili, ze jest to ok. 60-70 oséb.

Nastepnie odbylty sie warsztaty grupowe dla oséb
cierpigcych na rézne formy dystonii. Mozliwosc¢
wystuchania opinii innych oséb byta bardzo
wartosciowym doswiadczeniem. Kazda z grup
dyskutowata o specyfice poszczegdlnych form choroby
oraz o mozliwych modelach dziatalnosci kolezenskich
grup wsparcia.

Suor“ 7 gtonia-yhdistys ry

Fir 3 toni-férening rf

Laura Suurla i Eivor Hagmark

Od tego roku jako Stowarzyszenie bierzemy udziat w
kampanii Europejskiego Miesigca Swiadomosci Dystonii,
poswiecajgc nasze dziatania w miesigcu wrzesniu na
zwiekszanie miedzynarodowej swiadomosci na temat
dystonii. Dla Finlandii akurat swietnie sie skfada, ze jest
to wifasnie wrzesien, poniewaz nasze krajowe Dni
Dystonii zawsze odbywajg sie w tym miesigcu.

Podczas Dni Dystonii w Seinajoki pacjenci uzyskali
nowe informacje, poznali nowych przyjaciét a przede
wszystkim uzyskali wiele wsparcia od kolezanek i
kolegow.

Mari Susanne Olenius. Firiskie Stowarzyszenie Dystonii

Cztonkowie Finskiego Stowarzyszenia Dystonii
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Around Europe and Beyond

Rumunia

Niewielkie Studium dotyczgce Dystonii i Specjalnych Metod Rehabilitacji

Dystonia powoduje utrate petnej sprawnosci u tysiecy Dopoki nie istnieje lek na dystonie, najwazniejsze jest
Rumunéw (okoto 3000 pacjentéw) i ponad potowy stworzenie wielostronnej metody leczenia
pozwalajgcej na odpowiednie radzenie sobie z
réoznymi symptomami- od lekkiej porannej sztywnosci
do trwatej choroby majacej wyniszczajacy wptyw na
pacjenta. W badaniu uzywatam skali TWSTRS --w celu

miliona Europejczykow, co sprawia, ze jest to trzecie
najpopularniejsze zaburzenie ruchu po drzeniu
samoistnym i chorobie Parkinsona. Choroba ta nie

oszczgdza nikogo: moze dotkngc zaréwno dorostych jak ustalenia obszaru wystepowania bélu i sztywnosci
i dzieci, niezaleznie od pochodzenia etnicznego czy oraz fizycznego funkcjonowania danych czesci ciata.
rasowego.
Moje badania przeprowadzitam na Sabinie Gall, e S — e — A
pacjentce cierpigcej na dystonie segmentowq szyi i F‘Zi“:’“‘“ pietodo BT ELE
masa

plecow. Sabina leczyta sie metodg DBS (Gteboka rE—— = 35 e
Stymulacja Moézgu) w 2007 rok. W styczniu 2017 roku

. . s e . . Skala bélu 20 13,25 11
ponowifa te terapie, bez wczes$niejszego leczenia za
pomocg zastrzykéw toksyny botulinowe]. Badatam Skala uposledzenia 30 18 13
efektywnosc taczenia réznego rodzaju terapii:
fizjoterapii i masazu pomiedzy lipca 2016 a styczniem — — Sracd masasm R

2017 oraz indywidualnie dostosowanej Gdipkinezyisspln EE Bl Ly
+ masaz
hydrokinezyterapii i masazu pomiedzy marcem i

Skala natezenia 35 22 14
sierpniem 2017.

Skala bélu 20 11 8,5
Celem badania byta analiza korzysci ptynacych ze

Skala uposledzenia 30 13 6

stosowania fizjoterapii, hydrokinezyterapii i masazu dla
poprawiania klinicznych aspektéw dystonii
segmentowej i jakosci zycia pacjentow.
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Moja pacjentka  zostata  zbadana przed Na podstawie niniejszego badania dosztam do wniosku,
rozpoczeciem leczenia oraz po zakonczeniu 66 sesji ze najlepszym podejsciem do tagodzenia objawéw

(w pierwszej prébie) i 60 kolejnych sesji (w drugiej dystonii jest terapia wielostronna. Trudno ustali¢, ktéra
probie). metoda leczenia bedzie najwiasciwsza w danym

przypadku i od razu uzyskac dobre wyniki, musimy wiec
taczy¢ leczenie farmakologiczne/ operacyjne z innymi,
komplementarnymi metodami takimi jak fizjoterapia,
hydrokinezyterapia i masaz. Takie potgczenie metod
leczenia zmniejsza bodl i sztywnos$¢ w zaatakowanych
przez chorobe miesniach/ obszarach ciata i zwieksza
mozliwosci fizycznego funkcjonowania pacjenta, tym
samym oczywiscie poprawiajac jakos¢ jego zycia.

Molnar Csilla Edit, Fizjoterapeutka,
Uniwersytet Medycyny i Farmacji w Térgu Mures
Dyplom magisterski w zakresie Fizjoterapii i Usprawniania

Pacjentow

Powyzej: Sabina podczas masazu oraz rehabilitacji
w basenie

Sabina z jej corkqg oraz Molnar Csillg
Edit, Fizjoterapeutkq

www.dystonia-europe.org


http://dystonia-europe.org/

INNE KRAJE EUROPY | SWIATA

Ukraina

Poznajcie Natalie Titova z Ukrainy, Zatozycielke Stowarzyszenia Pacjentow Cierpigcych

Na Dystonie Torsyjng, organizacji, ktora zostata 21 cztonkiem Dystonia Europef

»W wieku 4,5 roku zaczetam upadaé bez powodu i
doswiadczac drzenia ragk. Wielu lekarzy starato sie
postawié¢ diagnoze i przepisaé leki, ale czutam sie
przez nie tylko gorzej. Przez pewien czas nie mogtam
chodzi¢ i zaczetam mieé problemy z mowa. Objawy
pogarszaty sie- moja matka musiata mnie karmic¢ a
kazdej nocy moje ciato skrecato sie w bolesnych
konwulsjach.”

»Moja mama i ja nie ustawaty$my w poszukiwaniu
wtasciwej diagnozy i leczenia. W 2010 roku, gdy
miatam 19 lat w koricu odnalaztySmy odpowiedniego
specjaliste, ktdry zdiagnozowat u mnie dystonie
torsyjng, neurologiczne zaburzenie ruchu, i
zasugerowat poddanie sie operacji w celu
rozpoczecia terapii metoda gtebokiej stymulacji
mozgu (DBS). Bardzo chciatam przejsc te operacje,
ale moja rodzina nie mogta sobie na nig pozwoli¢, a
ukrainski rzad nie finansuje takich zabiegéw nawet
czesciowo.”

»,ZaczetySmy szuka¢ pomocy w fundacjach
charytatywnych i poprzez sieci mediéw
spotecznosciowych. W 2012 roku zostatam pierwszg
Ukrainska pacjentka, ktora przeszta operacje i
rozpoczeta terapie metoda DBS. Po raz pierwszy w
zyciu ptakatam ze szczescia, kiedy w wieku 21 lat
mogtam normalnie chodzi¢ i przestaé korzystac z
wdzka. Zdatam na uniwersytet, poznatam przyjaciot i
nie stanowie juz obcigzenia dla mojej matki.”

,»Chce inspirowac ludzi z dystonig i powiedzie¢ im
‘Nawe, jezeli myslisz, ze spedzisz cate swoje zycie na
wdzku to nigdy nie powinienes sie poddawac.
Istniejg ludzie i technologie, ktére mogg pomac ci
zy¢ lepszym zyciem.” Uzywam mojego nowego zycia
by walczyé o prawa pacjentow cierpigcych na
dystonie poprzez organizacje, ktérg zatozytam-
Stowarzyszenia Pacjentow Cierpigcych na Dystonie
Torsyjna. Pracujemy z lekarzami i Ukrairiskim
Ministerstwem Zdrowia, aby poméc ludziom
cierpigcym na dystonie otrzymac prawidtowg
diagnoze oraz uzyskac refundacje leczenia.”

Natalia Titova

Stowarzyszenia Pacjentow Cierpigcych na Dystonie
Torsyjng to organizacja non-profit zatozono prze
Natalie Titova, ktéra sama cierpi na te chorobe.
Organizacja wspoétpracuje z lekarzami i Ukrainskim
Ministerstwem Zdrowia, aby zwrdci¢ ich uwage na
wyzwania z jakimi mierzg sie osoby cierpigce na
dystonie, oraz aby utatwié pacjentom dostep do
wtasciwej diagnozy i leczenia.

W zesztym roku Natalia bytg jedng z osdb, ktére
otrzymaty przyznawang przez Fundacje Medtronic
nagrode BAKKEN- wyrdznienie dla pacjentéw, ktérzy
dzieki pomocy technologii medycznej, angazujg sie w
wolontariat i stuzbe spoteczng. W styczniu 2017 roku
Natalia i pozostali laureaci nagrody udali sie na
Hawaje, gdzie wreczono im nagrody w wysokosci 20
000 dolaréw. Pienigdze z grantu Natalia przeznaczy
na szereg programoéw rehabilitacyjnych dla
pacjentéw, ktérzy zakonczyli terapie.

Serdecznie witamy Natalie i jej Stowarzyszenie w
rodzinie Dystonia Europe oraz zyczymy im wielu
sukcesow w pracy na rzecz pacjentéw cierpigcych
na dystonie na Ukrainie.
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Wielka Brytania
taczac pokolenia

W 2018 roku Dystonia Europe bedzie miato juz 25 lat. Ta mysl mnie
zastanowita- okres ten to wystarczajaco, by nowa generacja
dojrzata do bycia dorostg. Kiedy zostatem zdiagnozowany w 2005
roku w wieku 48 lat zrozumiatem, ze cierpiatem na rézne formy
dystonii od dziecifistwa. Diagnoza nadeszta dopiero po 50 latach
niezrozumienia dla moich neurologicznych i fizycznych
symptomow, ktdére uczynity mojg nauke w szkole, rozpoczecie
kariery zawodowej oraz rozwijanie sie w zyciu znacznie
trudniejszymi.

Cofajgc sie myslami do poprzedniej generacji pomyslatem o moim
ojcu, ktérego ruchy miesni zawsze byty nerwowe i ktéry zawsze
miat problemy z wymagajgcymi precyzji umiejetnosciami
motorycznymi takimi jak pisanie czy trzymanie kubka bez
wylewania jego zawartosci. Byt dzieckiem lat 30 i 40, miat
opiekuniczych i kochajacych rodzicéw, ktérzy bardzo go wspierali,
ale nie byli w stanie postawi¢ zadnej diagnozy. Powiedziano mi, ze
urodzit sie ze swojg chorobg i ze byt wrazliwym i nerwowym
cztowiekiem. Mysle, ze dwczesnie mniej wiecej tyle byt w stanie
powiedziec jego rodzicom lekarz. Jak wiele innych o0s6b z jego
pokolenia cate zycie przezyt niezdiagnozowany ze wzgledu na brak
wiedzy i odpowiedniego skierowania na badania. Powodowato to
wiele napiec- kiedy przechodzit testy medyczne jako mtody
mezczyzna uznano, ze nie moze otrzymac ubezpieczenia na zycie,
poniewaz cierpi na chorobe Parkinsona. Prébowat nauczy¢ sie
prowadzi¢ samochdd, ale nie miat wystarczajgcej koordynacji by
mac ro robic. Kazdy etap w jego zyciu byt trudniejszy, zawsze miat
do pokonania dodatkowe przeszkody a mimo to stawiat im czota
najlepiej jak tylko potrafit.

Moja matka byta réwniez zagubiona w obliczu jego choroby. Kiedy
rodzice mojego ojca zmarli, ten zatamat sie i poddat sie okresowemu
leczeniu psychiatrycznemu. Poszedt tg sama $ciezka leczenia
psychiatrycznego, ktdéra byta tak powszechna wsréd wielu oséb
cierpigcych na zaburzenia ruchu. Owczeénie lekarze bardzo czesto
uwazali, ze wszystkie objawy majg podtoze psychologiczne: ,Do lat
70 wiekszos¢ pacjentdw cierpigcych na dystonie byto wysytane do
psychiatrow. Lekarze wierzyli, ze te nietypowe zaburzenia ruchu
byty ekspresja trapionego przez jakie$ problemy umystu.” Terapia
elektrowstrzasowa, silne leki uspokajajace- uzywano wielu réznych
metod leczenia. Objawy fizyczne u mojego ojca pozostaty te same,
rozwineta sie za to u niego choroba dwubiegunowa. Lekarz rodzinny
opisywat jego przypadek najblizszym jako ,bardzo skomplikowany”.

Moja matka byta rowniez zagubiona w obliczu jego choroby.
Kiedy rodzice mojego ojca zmarli, ten zatamat sie i poddat sie
okresowemu leczeniu psychiatrycznemu. Poszedt tg sama $ciezka
leczenia psychiatrycznego, ktdra bytg tak powszechna wsréd
wielu oséb cierpigcych na zaburzenia ruchu. Owczeénie lekarze
bardzo czesto uwazali, ze wszystkie objawy majg podtoze
psychologiczne: ,,Do lat 70 wiekszo$¢ pacjentdw cierpiacych na
dystonie byto wysytane do psychiatréw. Lekarze wierzyli, ze te
nietypowe zaburzenia ruchu byty ekspresjg trapionego przez
jakies$ problemy umystu.”

Andrew i jego ojciec John

Terapia elektrowstrzgsowa, silne leki uspokajajace- uzywano wielu
réznych metod leczenia. Objawy fizyczne u mojego ojca pozostaty
te same, rozwineta sie za to u niego choroba dwubiegunowa.
Lekarz rodzinny opisywat jego przypadek najblizszym jako ,bardzo
skomplikowany”.

W tamtych czasach uposledzenie, a zwtaszcza choroby psychiczne
postrzegane byty jako co$ o czym nie nalezy méwic¢ a nawet cos co
jest powodem do wstydu- dlatego rodzina zyta milczac o chorobie
ojca. Byto to co$ czego nie moglismy zrozumiec i wydawato nam sie,
ze nie ma nikogo do kogo moglibysmy zwrdcic sie liczgc na wsparcie
czy informacje.

Nie istniaty wtedy charytatywne organizacje zajmujace sie dystonig
i bardzo niewielu specjalistéw w ogdle wiedziato na tyle duzo o tej
chorobie by méc jg zdiagnozowad. Kiedy odkrytem, ze i u mnie
rozwijaty sie, co prawda fagodniejsze, ale jednak podobne objawy
zaczatem zy¢ w nieustannym strachu. Czy ja tez zwariuje?
Przepisano mi leki uspokajajace, ktére pomogty. Drzenia i
niekomfortowe ruchy miesni ostabty, ale moja marka wciaz bata
sie, ze popadam powoli w taki sam stan jak mdj ojciec. ,,Przestan
brac te leki” prosita, ,,bo skonczysz jak twdj ojciec”. Poczutem sie
jeszcze bardziej zagubiony, gdy w latach 80 prasa zaczeta nagle
bardzo zle pisa¢ o lekach uspokajajacych. W raportach w gazetach
pisano, ze ,0odkad pojawity sie na rynku pod koniec lat 50 dziesigtki
tysiecy ludzi uzaleznito sie od nich a setki zmarty”. Byta to
nieuzasadniona reakcja na lek, ktéry pomdgt wielu osobom
cierpigcym na dystonie. Wptywat na nich pozytywnie o ile byt
przepisywany i uzywany we wtasciwy sposob.

Moéj ojciec przeszedt na emeryture z przyczyn zdrowotnych w 1984
roku. W tym okresie sam bytem w dotku, jednak na $wiecie rosta
Swiadomosé na temat dystonii. Wspotczesna definicja choroby
zostata ustalona doktadnie w tym samym roku. Brytyjska
organizacja charytatywna The Dystonia Society zostata
zarejestrowana w 1984 roku, AMADYS, francuskie stowarzyszenie
dla 0séb cierpigcych na dystonie zaczeto dziatalnos¢ w 1987 a
Szwedzkie Stowarzyszenie Dystonii utworzono w 1991 roku.

www.dystonia-europe.org
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INNE KRAJE EUROPY | SWIATA

Wraz z powstaniem tych europejskich organizacji szacunki co do
liczby oséb cierpigcych na dystonie szybko rosty. Pojawito sie o
wiele wiecej informacji i badan. tatwiejsze takze stato sie dzielenie
sie nimi, totez szybciej sie rozprzestrzeniaty. Co najwazniejsze czas
potrzebny do postawienia diagnozy wielu pacjentom znaczgco sie
skrécit. Czas ,niewiedzgcego” pokolenia mojego ojca przemijat.

Przez ostatnie 25 lat w okresie dziatalnosci Dystonia Europe odkryto
nowe metody leczenia- zastrzyki z toksyny botulinowej stosowane
do leczenia dystonii szyjnej i innych jej form; lepsze i madrzejsze
zrozumienie oraz rozwéj lekéw pozwalajacych kontrolowaé
chorobe, a takze oczywiscie gteboka stymulacja mdzgu stosowana
w powazniejszych przypadkach, ktérej efektywnos¢ znaczaco sie
zwiekszyta wraz z wykonywaniem tysiecy operacji na pacjentach
cierpigcych na dystonie i chorobe Parkinsona. Moja diagnoza byta
dla mnie samego objawieniem, a gdy przedstawitem mojemu
neurologowi objawy wystepujace u mojego ojca stwierdzit on z
duzg pewnoscig, ze on przez cate swoje zycie takze cierpiat na
dystonie. To zapewne ze wzgledu na historie mojego ojca
proaktywnie podszedtem do leczenia i poszukiwania pomocy, ktérej
potrzebowatem. Rozpoczatem prace dla Dystonia UK w Londynie,
poszukujac prelegentow i piszac artykuty a nawet biorgc udziat w
sympozjum na temat dystonii w Nowym Jorku. We wszystkich tych
dziataniach prébowatem zadoséuczynic ,,milczacemu gtosowi”
mojego ojca i jego petnemu strachu cierpieniu.

Gtos nowych pokolen jest teraz wyraznie styszalny. Kampania
Historie Dystonii zostata zainaugurowana przez Dystonia Europe
cztery lata temu. Sktada sie na nie zbidr krétkich filméw video z
wywiadami z pacjentami cierpigcymi na dystonie, neurologami
oraz badaczami prezentujgcymi swoje, czesto bardzo rézne,
spojrzenia na chorobe.

John trzyma swojego syna Andrew, 1958

! Regular Review: The dystonias: neurological disorders affecting 20,000 people in Britain. British Medical

Journal p.139 Vol. 300 20 Jan.1990

i McVeigh, T. Tranquilisers ‘more lethal than heroin’ p.15 The Observer 5 November 2000

it Fahn S, Marsden CD, Calne DB. (1987) Classification and investigation of dystonia. In: Marsden CD, Fahn S,
editors. Movement disorders 2 ed. By Marsden CD, Fahn S. p.332-58. London: Butterworths.

v parker, J. (2009) My story: sticking the pieces together. In Dystoniamatters! Issue 66 pp.19-20

Niedawno skontaktowatem sie z rodzing, ktdrej nastoletni syn,
studiujacy obecnie w college’u, cierpi na te samg chorobe cojaina
ktdérg z pewnoscig chorowat tez mdj ojciec- mioklonie-dystonie. Po
raz pierwszy ustyszatem o nim, gdy przeczytatem artykut w
biuletynie UK Dystonia Society. Wynikato z niego, ze zostat
zdiagnozowany w wieku 3 lat, co uswiadomito mi jak bardzo pewne
sprawy zmienity sie i poszty do przodu. Tym niemniej przed ludZmi
cierpigcymi na dystonie wcigz stojg spore wyzwania. Konieczne jest
nie tylko nieustanne poszerzenia Swiadomosci, ale tez niezbedna
jest zmiana postawy catego spoteczenstwa, by da¢ nam wieksze i
réwniejsze szanse w zyciu. Dystonia Europe jest w tej kwestii
kluczowa organizacja, ktdra na pewno odegra jeszcze wieksza role
w przysztosci. Zycze tej wspaniatej organizacji kolejnych éwietnych
dwudziestu pieciu lat. DE sktada sie z wielu mniejszych jednostek
pracujacych w réznych krajach nad poszerzaniem swiadomosci
pacjentow i lekarzy w catej Europie starajac sie jednoczesnie
wspiera¢ badania majgce na celu opracowanie nowych metod walki
z tg chorobg i podkreslaé istotnos¢ ich prowadzenia. W rezultacie
wszystkie osoby cierpigce na dystonie majg wiekszg wiedze, s3
lepiej leczone i co najwazniejsze- majg lepsze zycia.

Andrew Russell, Wielka Brytania

John Russell gotowy do pracy, 1963
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KALENDARZ WYDARZEN

Kalendarz wydarzen na rok 2018

Luty

8-9 Spotkanie Rady i Think Tanku Dystonia Europe, Lund, Szwecja

Marzec

12-18 Tydzien $wiadomosci Mézgu

22-25 CONy 2018- 12 Swiatowy Kongres Kontrowersje w Neurologii, Warszawa, Polska
Kwiecien

11 Spotkanie Rady Dystonia Europe, Bruksela, Belgia

12 Event lunchowy Dystonia Europe, Parlament Europejski, Bruksela, Belgia

13-14 Obchody 25 rocznicy istnienia Dystonia Europe oraz D-DAYS 2018, Bruksela, Belgia
16-17 Zgromadzenie Ogodlne EPF (Europejskiego Forum Pacjentéw), Bruksela, Belgia
Czerwiec

16-19 Kongres Europejskiej Akademii Neurologii, Lizbona, Portugalia

Data niezn. Zgromadzenie Ogdlne EFNA, Lizbona, Portugalia

Lipiec

Data niezn. Spotkanie Rady i Think Tanku Dystonia Europe, Lund, Szwecja

21 Swiatowy Dziert Mézgu

Wrzesien

1-30 Miesigc Swiadomosci Dystonii

25-29 22 Miedzynarodowy Kongres Choroby Parkinsona i Zaburzen Ruchu, Seul, Korea

ORAZ OBCHODY
25 ROCZNICY
ISTNIENIA

DYSTONIA EUROPE

e
NOVOTEL

HOTELS & RESORTS
BRUSSELS CENTRE
TOUR NOIRE

Rue de la Vierge Noire 32,
1000 BRUSSELS,
BELGIUM

ean Lisbon
congress 2018 Neurogenetics

June16-19 Unrovelling hidden diseases

#ean2018
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KALENDARZ WYDARZEN

Zapraszamy na specjalny lunch z okazji D-DAY

Nieodmiennie czesScig kazdych D-Days jest coroczne
wspdlne spotkanie, wymiana doswiadczen, spotkania z
ekspertami oraz dobra. Ten rok bedzie wyjgtkowy,
poniewaz Dystonia Europe obchodzi 25 rocznice
istnienia. Wydawato nam sie, ze wtasciwym pomystem
jest by przy okazji obchoddw jubileuszu powrdcié do
naszych korzeni, do Brukseli. Na te wyjatkowg okazje
zarezerwowalismy prestizowgq sale w Parlamencie
Europejskim.

Profesor Maja Relja z Uniwersytetu w Zagrzebiu
zaprezentuje pierwsze wyniki swojego badania, ktére
pozwolg ocenic jakie wzywania stojg przed pacjentami
cierpigcymi na dystonie w zakresie dostepnosci terapii
jak i mierzenia satysfakcji z leczenia. Badanie to jest
bardzo wazne, poniewaz pokaze nam obraz leczenia
dystonii przekrojowo w catej Europe.

Badanie- ktére zostato wypetniona przez ponad 1000
fantastycznych oséb- pomoze Dystonia Europe oraz
naszym cztonkom w rozmowie z Postami Parlamentu
Europejskiego i innymi decydentami, ktéra ma na celu
naktonienie ich do przeprowadzania zmian, ktérych
potrzebujemy.

Professor Maja Relja

s 2018
Naszymi gospodarzami beda Poset Bogdan Wenta z

Polski oraz Postanka Nessa Childers z Irlandii, ktorzy
oboje  szczegdlnie  interesujg  sie  chorobami
neurologicznymi. Bedzie z nami takze Finska postanka
Merja Kyllénen, ktéra jak mozecie pamieta¢ odwaznie
Skoczyta Dla Dystonii z samolotu.

Czy chcecie zaprosi¢ na lunch ktéregos sposrod Postow
Parlamentu Europejskiego z waszego kraju? Heather
Clarke, nasza doradczynie ds. Unii Europejskiej moze
wam w tym pomdéc. Dajcie jej znac piszgc wiadomosc e-
mail na adres heather.clarke23@outlook.com. Na
pewno bedzie zachwycona mogac wam pomac. By¢
moze wasza dziatalnos$¢ wptynie na to ilu Postow pojawi
sie na wydarzeniu.

Po lunchu odbedziemy wycieczke po Parlamencie
Europejskim oraz oczywiscie wykonamy wspdlny SKOK dla
Dystonii!

Na lunch w Parlamencie Europejskim i wycieczke po
budynku, ktére odbeda sie 12 kwietnia zaprosimy dwoje
przedstawicieli kazdej z naszych organizacji cztonkowskich.
Wkrétce udostepnimy do wypetnienia elektroniczne
formularze rejestracyjne.

Heather
Clarke,
Konsultantka

Poset
Parlamentu
Europejskiego
™ z Polski
Bogdan Wenta

Postanka
Parlamentu
Europejskiego
z Irlandii Nessa
Childers
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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.

DOTACIE | 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 Swiadomosci oraz edukowanie
ludzi. Jezeli sg Panstwo zainteresowani wsparciem Dystonia Europe, prosimy o kontakt pod adresem
sec@dystonia-europe.org w celu przedyskutowania takiej mozliwosci.

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

BANK: KBC Bank, 16a Tervurenlaan, 1040 Bruksela
Numer IBAN: BE83 7350 0508 5515
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 Dyrektoréw - Dystonia Europe jest zarzgdzana przez spoteczng Rade Dyrektorow.

Merete Avery,
Przewodniczqca,
Norwegia

Merete dofgczyta do Rady Dystonia Europe w
2013 roku bedac jej Sekretarzem w latach
2013-2015. Zostata wybrana na Przewodniczacy
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,
Szwecja

Monika zostata wybrana na Przewodniczaca
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 cztonkinig 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
Rumuniskiego 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 studidéw spotecznych,
jest takze pisarzem, malarzem i dziata
spotecznie od roku 2010. W 2012
zdiagnozowano u niego dystonie ogdlna. 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 dystonie od 2006 roku.
Zatozyt internetowaq grupe wsparcia dla
0s6b chorych na dystonie z Polski, co
okazato sie by¢ poczatkiem jego kariery
jako dziatacza na rzecz pacjentéw. Jest
Cztonkiem Rady Polskiego Stowarzyszenia
Dystonii oraz specjalista 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 rowniez
administratorem wtasnej strony
internetowej ,,Dystonia Good Story”. Jest
Polakiem, ale na state mieszka w Irlandii,
gdzie stara sie rozwijaé swoja firme
dziatajacg w branzy marketingu w mediach
spotecznosciowych.

Erhard Métzener,
Skarbnik,
Szwajcaria

Erhard zostat mianowany Skarbnikiem 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 swiadomosci na temat
choroby, promowanie badan oraz
organizowanie spotkan i wydarzen.
Edwige pracuje w dziale zakupow i
marketingu w firmie niedaleko Paryza. W
v1994 zdiagnozowano u niej dystonie
szyjng. 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
Przewodniczgcym 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 projektéow. 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, ktérego byta przewodniczaca
przez ponad 20 lat. W 2011 roku zostata
wybrana do rady Dystonia Europe i
mianowana Wiceprzewodniczacg w 2012.
Jest takze cztonkinia Medycznej i
Naukowej Rady Doradczej DE a takze
intensywnie dziata w finansowanej przez
COST Sieci Badan nad Dystonia.

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
projektow 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 wynies¢é projekty IT Dystonia
Europe na w petni profesjonalny poziom oraz
w przysztosci wspierac¢ tworzenie nowych
mozliwosci w tej dziedzinie.
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PARTNERZY | 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.

OStO
Scientific

Advancing science for life™

IPSEN

Innovation for patient care

Medtronic

Further, Together

Live better. Feel better. Look better.
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