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Dane kontaktowe i sekretariat:

Przewodniczaca

Merete Avery

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

Monika Benson

E-mail: monika.benson@dystonia.europe.org
Biuro Dystonia Europe

Dystonia Europe

Square de Meeus 37, 4 pietro

B-1000 Bruksela, Belgia.

E-mail: sec@dystoniaeurope.org

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

Skontaktuj sie z nami w sieci:

Strona internetowa: www.dystonia-europe.org
Facebook: https://www.facebook.com/dystonia.europe
YouTube: http://www.youtube.com/user/DystoniaEurope

Zastrzezenie prawne

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

www.dystonia-europe.org



LIST OD PRZEWODNICZACEJ STOWARZYSZENIA

Moi drodzy,

Mam wielka przyjemnosé
oddac¢ w Wasze rece
niniejsze, specjalne
wydanie naszego
Biuletynu Dystonia
Europe. Czytajac go
bedzie mogli zapoznac sie
z dwudziestopiecioletnia
historig naszej organizacji
oraz dowiedziec sie jak
wygladaty wydarzenia
towarzyszgce obchodom
jubileuszu, ktore miaty miejsce w Brukseli w kwietniu tego
roku.

Celebracje rozpoczelismy specjalnym lanczem, ktory odbyt sie
w budynku Parlamentu Europejskiego w Brukseli, w ktérym
ugoscita nas postanka do Parlamentu Europejskiego z Finlandii
Merja Kyllonnen. Byto to pierwsze w historii Parlamentu
wydarzenie poswiecone wytgcznie dystonii. Wzieto w

nim udziat siedmioro Postéw i Postanek do Parlamentu
Europejskiego (ze Szwecji, Rumunii, Irlandii, Chorwacji,
Rumunii i Wtoch), ktérzy mieli okazje poznac sie z delegatami
Dystonia Europe ze swoich krajéw.

Bylismy niezwykle szczesliwi, ze w naszym lanczu wziety dwie
osoby, ktore zaktadaty Dystonia Europe w 1993 roku — prof.
Maja Relja oraz Allistair Newton. Na te okazje przygotowali
specjalne prezentacje, ktore wiaczyliSmy do programu
wydarzenia. Tre$¢ prezentacji Alistaira, ktora dotyczy historii
Dystonia Europe znajdziecie na stronach 14-20 niniejszego
biuletynu. Prof. Relja wygtosita w Parlamencie specjalne
przemodwienie inauguracyjne, podczas ktdrego przedstawita
wstepne wyniki prowadzonych przez nig obecnie badan nad
dystonig, poswieconych diagnozowaniu choroby, dostepnosci
leczenia oraz jakosci zycia pacjentow. Wiecej na ten temat
mozecie przeczytac na stronie 8.

W niniejszej, specjalnej edycji biuletynu znajdziecie takze
artykuty i informacje na temat dziatan organizowanych i
prowadzonych przez nasze organizacje cztonkowskie. To
wtasdnie stowarzyszenia dziatajgce na szczeblu krajowym
tworzg Dystonia Europe, a praca, ktérg wykonujg jest dla
nas niezwykle cenna. Dziekuje wam za wszystko co robicie
dla pacjentéw cierpigcych na dystonie i ich rodzin w waszych
krajach.

Podczas naszego ostatniego Zgromadzenia Ogdlnego w
Brukseli niedawno zatozono niemieckie stowarzyszenie
dystonii ,Dystonie und Du” zostato organizacjg cztonkowska
Dystonia Europe. Zrzeszamy obecnie 22 organizacje
cztonkowskie z 18 krajéw. Wiecej na ich temat mozesz
przeczytac na stronie 46.

Dziekuje bardzo Cztonkom Rady Dystonia Europe, naszym

doradcom oraz wszystkim pracownikom stuzby zdrowia i
badaczom, ktdrzy dziatajg na rzecz pacjentéw chorych na
dystonie. Wasza praca ma naprawde ogromne znaczenie
i nieustannie zmienia swiat na lepsze dla oséb cierpigcych
na to objawiajgce sie na tak wiele sposobdw. zaburzenie
neurologiczne.

JesteSmy takze niezwykle wdzieczni naszym partnerom i

sponsorom za ich wsparcie i wspotprace. Wiele lat naszej
wspaolnej pracy pozwolito stworzy¢ podstawy tego czym

Dystonia Europe jest dzis.

Dziekujemy takze naszym licznym sympatykom z catego
Swiata, ktorzy przyczyniaja sie do podnoszenia Swiadomosci
na temat dystonii. Wspdlna praca to jedyna droga do
pozytywnych zmian!

| wreszcie, chciatabym takze podziekowaé wszystkim
pracownikom Dystonia Europe oraz naszej Dyrektor
Wykonawczej Monice Benson, ktdrej dziatania przekraczajg
wszelkie oczekiwania, jakie moze sobie wyobrazi¢ jakikolwiek
przetozony. Monika poswieca sie catkowicie i ciezko

pracuje na rzecz DE od wielu lat — najpierw przez 6 lat

jako Przewodniczaca, a od 2013 roku jako nasza Dyrektor
Wykonawcza. Praca z nig to czysta przyjemnosé. Energia,
ktdrg ma w sobie stanowi prawdziwg inspiracje dla wszystkich.
Dla Moniki najwazniejsze zawsze sg osoby, ktorych dotyka
dystonia — zaréwno pacjenci jak i ich rodziny. Dziekujemy Ci!

Jest to najobszerniejsza w naszej historii edycja biuletynu, na
ktdrej stronach swietujemy 25 lat pracy i wspdlnych dziatan na
rzecz dystonii w catej Europie. Mamy nadzieje, ze poswiecicie
nam swoj czas i przeczytacie go w catosci. Bedziemy tez
wdzieczni za sugestie dotyczace zagadnien i tematow,

o ktorych chcielibyscie przeczytaé¢ w kolejnym wydaniu
biuletynu. W imieniu zespotu Dystonia Europe zycze wam
wspaniatego lata.

Merete Avery

Przewodniczgca Dystonia Europe

www.dystonia-europe.org



Aktualnosci

W dniach 12, 13 i 14 kwietnia tego roku w Brukseli odbyty sie
obchody 25 rocznicy powstania Dystonia Europe, podczas
ktorych miato miejsce kilka rocznicowych spotkan i wydarzen.

Juz w czwartek do Brukseli przybyli delegaci 16 organizacji
cztonkowskich Dystonia Europe z Danii, Finlandii, Szwecji,
Norwegii, Francji, Belgii, Irlandii, Chorwacji, Wtoch, Szwajcarii,
Rumunii, Niemiec i Polski.

Najwazniejszym wydarzeniem weekendu byt specjalny lancz,
ktory odbyt sie w jednej z sal Parlamentu Europejskiego.
Gospodarzem spotkania byta Postanka do Parlamentu
Europejskiego z Finlandii Merja Kyllénen, ktéra na poczatek
przywitata wszystkich prelegentéw oraz 70 zgromadzonych
gosci. Przemdwienie inauguracyjne wygtosita Prof. Maja Relja,
ktéra zaprezentowata wstepne wyniki prowadzonych przez
nig aktualnie badan nad dystonia, poswieconych diagnozie
choroby, dostepnosci leczenia oraz jakosci zycia pacjentow.
Wiecej na temat lanczu mozecie przeczytac na stronie 7 lub
na naszej stronie internetowej pod adresem:_https://dystonia-
europe.org/activities/events/dystonia-europe-2018-brussels/

eu-lunch-event/

W pigtek rano odbyto sie Coroczne Zgromadzenie Ogdlne. Po
przemdwieniu powitalnym, ktére wygtosita Przewodniczgca
Merete Avery, Dyrektor Wykonawcza Monika Benson
omowita dziatania i projekty zrealizowane w roku 2017.
Wszystkie aktywnosci zostaty szczegdtowo opisane w Raporcie
Rocznym, ktéry zostat wystany do wszystkich delegatow

przed spotkaniem. Mozecie zapoznac sie z nim na stronie
internetowej Dystonie Europe pod adresem: https://dystonia-
europe.org/media/annual-reports/.

Nastepnie nasz Skarbnik Erhard Matzener przedstawit
sprawozdanie finansowe za rok 2017 oraz budzet na rok
2018. Oba dokumenty zostaty jednogtosnie przyjete przez
Zgromadzenie.

Obchody 25 rocznicy powstania Dystonia Europe oraz D-DAYs 2018 w Brukseli

Niemieckie stowarzyszenie dystonii ,Dystonie und

Du” ztozyto wniosek o przyjecie do grona organizacji
cztonkowskich Dystonia Europe. Jego Przewodniczacy,
Volker Kreiss przedstawit organizacje opowiadajac o celach
jakie sobie stawie oraz prowadzonych przez nig dziataniach.
Zgromadzenie Ogdlne zaakceptowato wniosek.

Podczas sesji dzielenia sie najlepszymi praktykami trzy
przedstawicielki zrzeszonych w Dystonia Europe organizacji
cztonkowskich zaprezentowaty interesujgce projekty. Byty

to Catalina Cranic ze Stowarzyszenia Dziecieca Rados$¢ z
Rumunii, Maria Hickey z Dystonia Ireland oraz Edwige Ponseel
reprezentujaca francuskie AMADYS. Wiecej na temat tych
projektéw mozecie przeczytac¢ w dalszej czesci niniejszego
biuletynu.

www.dystonia-europe.org



Aktualnosci

Wtasciwa konferencja D-DAYs rozpoczeta sie zaraz po lanczu.
Na Sali nie byto wida¢ zbyt wielu pustych krzeset. Ponad setka
uczestnikow przywitana zostata pokazem specjalnego filmu
przygotowanego z okazji 25 rocznicy powstania Dystonia
Europe. Nastepnie Przewodniczgca Dystonia Europe Merete
Avery przywitata wszystkich zebranych i zyczyta im by
wspdlnie spedzony czas okazat sie owocny i interesujacy.
Martin de Wilde reprezentujacy Belgijskie Stowarzyszenie
Dystonii powitat cztonkdw z Belgii oraz gosci zagranicznych i
zyczyt wszystkim udanego weekendu w Brukseli.

Pierwszego dnia sesje dotyczyty gtéwnie historii dystonii

i badaniom nad chorobg, z kolei sobota poswiecona byta
zagadnieniom leczenia i rehabilitacji. Po raz pierwszy w
programie znalazty sie takze historie pacjentéw cierpigcych
na dystonie co spotkato sie z duzg aprobatg ze strony
publicznosci. Mielismy okazje wystuchac historii Amybel z
Wielkiej Brytanii, u ktérej w wieku dzieciecym zdiagnozowano
dystonie uogdlniong. Poddano jg leczeniu metodg DBS
(Gtebokiej Stymulacji Mdzgu), co znacznie poprawito jej

stan. Niedawno ukonczyta studia na akademii medyczne;j.

Z kolei Cristina z Wtoch opowiedziata, jak wyglada zycie
osoby cierpigcej na kurcz muzykdéw oraz jakie metody
leczenia najlepiej zadziataty w jej przypadku. Z kolei Erhard ze
Szwaijcarii, ktéry cierpi na blefarospazm podzielit sie z nami
swoja strategig walki z chorobg — dzieki nuceniu i $piewaniu
tatwiej radzi sobie z objawami.

Wszystkie prezentacje byty na zywo transmitowane w
Internecie oraz rejestrowane. Nagrania dostepne sg na
kanale YouTube dystonia Europe pod adresem: https://
www.youtube.com/user/DystoniaEurope/videos. Na naszej
stronie internetowej mozecie takze znalez¢ publikacje
pokonferencyjng, w ktdrej znajdziecie tres¢ wiekszosci
prezentacji.

Uroczysta kolacja, podczas ktérej SwietowaliSmy 25 rocznice
powstania Dystonia Europe odbyta sie w oferujgcej piekny
widok na catg Bruksele restauracji KWINT. Przez caty wieczér
nawigzywanie kontaktéw i wymiana idei nieustannie mieszaty
sie z dobrg zabawa. Niektodre z organizacji cztonkowskich
przygotowaty mowy oraz prezenty. Cztonek rady Dystonia
Europe Adam Kalinowski przygotowat na te okazje specjalny
quiz, w ktérym zwycieska druzyna mogta wygrac, oczywiscie,
belgijska czekolade. Na koniec wszyscy wspdlnie zatanczylismy
dla dystonii.

W sobotni wieczér delegaci oraz goscie wspdlnie udali sie
na wycieczke z przewodnikiem po Brukseli, na koniec ktérej
wspalnie zjedli obiad. Mimo iz deszcz dostownie zalewat
stolice Belgii, wszyscy byli bardzo weseli. Po obiedzie czes¢
uczestnikow udata sie na Wielki Plac i, pomimo deszczu,
wspdlnie wykonata kilka skokéw dla dystonii.

Biorgc pod uwage wyniki ewaluacji i dotychczasowo
otrzymany feedback uwazamy, ze wydarzenie to mozna uznac
za spory sukces.
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Cztonkowie i partnerzy Dystonia Europe

Dziatanie w $cistej wspotpracy z Belgijskim Stowarzyszeniem
Dystonii byto dla nas niezwyktg przyjemnoscia i chcielibysmy
bardzo wszystkim im podziekowac¢ za wsparcie, ktore

okazali nam w wielu réznych sprawach. Chcielibysmy takze
podziekowad wszystkim naszym sponsorom, ktérych hojne
dotacje umozliwity zorganizowanie tego spotkania. Sg nimi:
Boston Scientific, Foundation for Dystonia Research, Ipsen,
Medtronic, Merz i VIB.

W przysztym roku udajemy sie do Londynu, gdzie bedzie

miata miejsce konferencja D-DAYs 2019. Doktadna data oraz
miejsce, w ktédrym odbedzie sie wydarzenie zostang ogtoszone
wkrétce.

Mamy nadzieje, ze spotkamy sie tam z Wami!

Monika Benson
Dyrektor wykonawca
Dystonia Europe

Cztonkowie Rady Belgijskiego Stowarzyszenia Dystonii oraz
Rob van der Linden z holenderskiego oddziatu firmy Merz
Zdjecia: Stephan Rohl

www.dystonia-europe.org



Aktualnosci
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Aktualnosci

Wyzwania stojgce przed Dystonia: obraz catej Europy

12 kwietnia, D-Days, lancz w sali Parlamentu Europejskiego

Z okazji obchoddéw 25 rocznicy powstania Dystonia Europe
Postanka do Parlamentu Europejskiego z Finlandii Merja
Kylldnen zaproponowata nam zorganizowanie uroczystosci
w budynku Parlamentu Europejskiego w Brukseli. Podczas
wydarzenia wyjasnita w jaki sposéb rozpoczeta swojg
dziatalnos¢ na rzecz dystonii: dotgczyta do akcji Skok dla
Dystonii, z poczatku jednak nie wiedzac, ze bedzie skaka¢

ze spadochronem z samolotu! Z perspektywy czasu opisata
to doswiadczenie jako najlepszg rzecz jakg mozna robi¢ w
ubraniu! Powiedziata tez, ze skok pomagt jej zrozumieé, iz
wszyscy jesteSmy wiezniami naszych ciat a pacjenci cierpigcy
na dystonie sg nimi nawet w wiekszym stopniu niz wiekszos$¢
ludzi.

»Musimy uwaznie przyglada¢ sie wptywowi
socjoekonomicznemu oraz korzysciom wynikajgcym dla opieki
zdrowotnej ze stosowania najlepszych dostepnych terapii,
porownujac je z efektami standardowo oferowanych obecnie
metod leczenia oraz nieleczeniem sie w ogéle” powiedziata
Merja. ,,Musimy opracowywac zaréwno nowe, mozliwe
schematy opieki nad pacjentami cierpigcymi na réznego
rodzaju zaburzenia jak i mapowac caty proces leczenia w celu
zidentyfikowania najwazniejszych nierozwigzanych problemoéw
oraz przyczyn powstawania luk w procesie terapii”

.Postanka do Parlamentu
Europejskiego Merja
Kyllénen, Finlandia
Zdjecie: Stephan R6hl

Nastepnie Donna Walsh z Europejskiej Federacji Stowarzyszen
Neurologicznych podziekowata Postance Kyllonen za

ciepte powitanie. Donna wyjasnita zebranym, ze EFNA jest
organizacjg patronackg zrzeszajgcg ogdlnoeuropejskie

grupy pacjentow, w tym Dystonia Europe. EFNA dziata

na szczeblu Unii Europejskiej na rzecz wtaczenia refleksji
socjoekonomicznej do polityk organizacji cztonkowskich,

w taki sposdb, aby byty one zbiezne z priorytetami Unii
Europejskiej w zakresie wzrostu gospodarczego i postepu
spotecznego

,Ekonomia to zagadnienie, nad ktérym pracujemy w obszarze
neurologii juz od dtugiego czasu. Europejska Rada Mdzgu
przeprowadzita badania dotyczgce kosztéw jakie generujg
zaburzenia mdzgu w 2006 roku. Nastepnie powtdrzono

je w 2010 roku, czytelnie pokazujac, ze zaburzenia mézgu
kosztujg europejskg gospodarke okoto 800 miliardéw euro
rocznie. To wiecej niz koszty generowane przez nowotwory,
choroby sercowo-naczyniowe i cukrzyce razem wziete. A ta
kwota stale rosnie. 40% tej sumy to koszty niebezposrednie
—np. niezdolnos¢ do pracy, koniecznos$¢ zapewnienia
niezinstytucjonalizowanej opieki dla pacjentow itp. A to

Dyrektor wykonawcza
EFNA, Donna Walsh
Zdjecie: Stephan Réhl

- -

sprawia, ze ta liczba ta staje sie przerazajaca — sami nie
wiemy jaki sposdb mamy poradzi¢ sobie z tak ogromnym i
skomplikowanym wyzwaniem?”.

»W zesztym roku Europejska Rada Mdzgu i jej partnerzy
podjeli probe uproszczenia tego wyzwania, starajac sie
zaproponowac realne rozwigzania. EBC prébowata zrobié
doktadnie to o czym mowita Postanka Kyllonen: zamiast
przygladac sie kosztom, przyglagdaliSmy sie wartosci

— wartosci leczenia. ZmapowalisSmy wszystkie etapy

sciezki, jakg przebywa pacjent od momentu diagnozy do
zakonczenia terapii starajac sie porownac koszty zwigzane
ze stosowaniem najbardziej pozgdanego / najlepszego
mozliwego podejscia terapeutycznego, poréwnujac go z
efektami aktualnie oferowanego standardowego leczeniem
oraz niepodejmowaniem terapii w ogole. W ten sposéb
pokazalismy jak duzo mozna zaoszczedzi¢, jezeli terapia bedzie
prowadzona we wtasciwy sposdb”.

Nastepnie Adam Kalinowski, 34-letni Polak mieszkajgcy w
Irlandii opowiedziat o perspektywie pacjentéow. Adam cierpi

na dystonie szyjng. Szczegétowo wyjasnit z jakimi trudnosciami
mierzy sie w swoim codziennym zyciu — jak choroba wptywa
na jego wizyty u fryzjera czy dentysty, a nawet przechodzenie
przez ulice. Na poczatku zostat skierowany do psychiatry, ktory
na szczescie natychmiast przekazat go pod opieke neurologa,
ktory po przeprowadzeniu badania metodg rezonansu
magnetycznego szybko zdiagnozowat u Adama dystonie.

Adam Swietnie zdaje sobie sprawe, ze nie wszyscy mogg
liczy¢ na szybka diagnoze. ,Jeden z moich znajomych czekat
na poprawng diagnoze 30 lat” powiedziat. Adam byt leczony
standardowo, za pomoca toksyny botulinowej, jednak

wraz z uptywem czasu zastrzyki przestaty odnosié skutek.
Zmagat sie na co dzien ze ,straszliwym bdlem”, nie mégt
prowadzi¢ samochodu ani wychodzi¢ zdomu przez lata.

Po pewnym czasie pacjentom udostepniono nowy rodzaj
toksyny botulinowej. ,,Postawa mojego ciata wciat nie byta
poprawna, ale dla mnie liczyty sie tylko dwie rzeczy: brak bdlu
i mozliwos¢ patrzenia prosto przed siebie bez koniecznosci
podtrzymywania gtowy rekoma. Jednak mojemu pracodawcy
to nie wystarczato. Powiedziatem mu, ze na mojg chorobe
nie istnieje zadne lekarstwo, ale on chciat jedynie abym
podat doktadng date, gdy bede w petni zdrowy i zdolny do
petnego powrotu do pracy. Ostatecznie zostatem zwolniony
z przyczyn dyscyplinarnych. Byta to praca w supermarkecie.
Mdj pracodawca zatrudniat kilkaset oséb na bardzo réznych
stanowiskach, ale nigdy nie zaoferowat mi innego stanowiska,
ktore mogtoby lepiej odpowiada¢ moim mozliwosciom.
Podejscie firmy byto proste: albo jestes w stu procentach
zdrowy, albo nie mozesz pracowac.

www.dystonia-europe.org




Aktualnosci

,W ten sposdb stracitem moje zrédto dochodu w zwigzku

z czym musiatem zgtosic sie do opieki spoteczne;j.
Otrzymywatem zasitek choroby, jednak po pewnym czasie i
on sie skonczyt. Irlandzki system opieki spotecznej opiera sie
na zatozeniach podobnych do poglagdéw mojego pracodawcy:
jestes albo zdrowy, albo niepetnosprawny. Nie ma nic
pomiedzy.”

Adam Kalinowski Zdjecie: Stephan R6hl

Profesor Maja Relja z Uniwersytetu w Zagrzebiu powiedziata
zgromadzonej publicznosci, ze ,,Dystonia to nietypowe
zaburzenie ruchu, jednakze nie kazde nietypowe zaburzenie
ruchu to dystonia!”. Nastepnie zaprezentowata pierwsze

wyniki badan, ktére majg na celu okreslenie wyzwan z jakimi
mierzg sie pacjenci w zakresie otrzymywania poprawnej
diagnozy i leczenia oraz starajq sie mierzy¢ satysfakcje
pacjentéw ze stosowanych metod terapii.

Prof. Maja Rel{(a Zdjecie: Stephan R6hl . . L,
Profesor zakomunikowata zgromadzonym, ze wiekszos¢

0s6b, ktdre udzielity odpowiedzi w ankiecie byta w wieku
produkcyjnym — pomiedzy 21 a 60 rokiem zycia. Odpowiadajac
na pytanie o to, jakie byto ich doswiadczenie, kiedy pierwszy
raz zwrdcili sie do lekarza ogdlnego i opowiedzieli mu o
symptomach choroby, 23% oséb zadeklarowato, ze lekarz

nie rozpoznat objawdw i nie skierowat ich do specjalisty, a

21% odpowiedziato, ze lekarz niewtasciwie zidentyfikowat
symptomy i skierowat ich do niewtasciwego specjalistow. W
przypadku 12% respondentéw otrzymanie wtasciwej diagnozy
trwato ponad 10 lat.Wiekszos$¢ osdb uzyskato wiecej informac;ji
na temat dystonii poprzez organizacje zrzeszajgce pacjentow
cierpigcych na te chorobe.

Nastepnie Profesor Maja Relja przedstawita prezentacje Prof.

Guenthera Deuschla, ktory byt nieobecny na spotkaniu
z przyczyn rodzinnych. Opowiedziata o najwazniejszych

Jakie byto Twoje pierwsze doswiadczenie kontaktu z
lekarzem, gdy zgtosites sie¢ do niego z objawami dystonii?
o 28%

rozpoznat  Lekarz nie

objawyi  rozpoznat  Lekarznie
skierowaf mnie objawéwi  rozpoznat Lekarz
do specialistki ieobjawow i nie
do specjalistyskierowat mnie  rozpoznat
dospecjalisty  objawy i
skierowat mnie

o

niewlasciwego

Brak
odpowiedzi

przyczynach, ktére sprawiajg, ze natychmiastowe postawienia
diagnozy i rozpoczecie wtasciwego leczenia jest tak niezwykle
istotne:

e Diagnoza nie jest fatwa, dostgpne opcje terapii sg
ograniczone i niestety nie zawsze efektywne, przez,
co wielu pacjentéw cierpi z powodu utrzymujgcej sie
niepetnosprawnosci.

* W wielu krajach terapie metodami toksyny botulinowej
lub Gtebokiej Stymulacji Mdzgu (DBS) nie sg refundowane

e Dtugotrwata, profesjonalna opieka to wcigz rzadkos¢,
jednak dzieki wiasciwej diagnozie, leczeniu i opiece
mozliwe jest, aby pacjent prowadzit niemalze normalny
tryb zycia

e Konieczne jest prowadzenie dalszych badan, ktére )
pozwolg zrozumie¢ obecna sytuacje pacjentéw w Europie
oraz opracowac metody tworzenia efektywnych kosztowo
struktur opieki zdrowotnej

Konieczne jest takze prowadzenie dalszych badan nad samg
chorobg

Najwazniejsze luki w badaniach, ktére uniemozliwiaj petne
zrozumienie choroby:

e Badania podstawowe, ktére umozliwityby zrozumienie
funkcjonalnych zaburzen choroby

e Badania genetyczne

e Badania kliniczne prowadzone na duzg skale, ktére
umozliwityby opracowanie nowych form terapii

e Badania prowadzone z punktu widzenia wiedzy o opiece,
zdrowotnej, ktére pozwolityby zrozumiec obecng sytuacje

pacjentéw w Europie oraz oEracow_aé_metody tworzenia
efektywnych kosztowo struktur opieki zdrowotne;j

Prof. Rose Goodchild z Uniwersytetu w Leuven wyjasnita
uczestnikom spotkania, ze odkad zaczeta zawodowo
zajmowac sie dystonig 15 lat temu nie pojawity sie zadne
nowe metody leczenia. ,,Najwiekszym sponsorem w Europie
jest prywatna fundacja badawcza. Badaniom nad dystonig
brakuje stymulowania Swiezych idei i badan klinicznych, w
catym obszarze badan panuje zastdj. Nie wiemy nawet w
jakim kierunku powinny pd6js$é poszukiwania nowych metod
leczenia” powiedziata.
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,Szczegdlnie wyraznie widac jak ograniczona jest liczba badan
nad mechanizmami molekularnymi i komdrkowymi. Jedynie
5% badan nad dystonig bada $ciezki neuronalne. Powstaty
juz nowe metody leczenia choréb Huntingtona i Alzheimera,
oparte na mechanistycznym podejsciu w badaniach
klinicznych, a to jest doktadnie to, czego w badaniach nad
dystonig brakuje”.

Basic research supplies ideas to the pipeline
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,Badania nad dystonig sg odciete od funduszy, poniewaz
nie jest to ani choroba neurodegeneracyjna ani choroba
psychiczna”. Profesor Goodchild zaapelowata o wieksza
BRfdtycznosé przy przyznawaniu dofinansowania na badania
przez Unie Europejska. Stwierdzita takze, ze ,dziatania
Europejskiej Rady ds. Badan Naukowych stanowig dobry
wzor oddolnego, nadzorowanego przez badaczy modelu
finansowania badan”. https://erc.europa.eu/about-erc/
mission.

Nicola Bedlington, Przewodniczaca Europejskiego Forum
Pacjentow (EPF) méwita o dostepie do opieki zdrowotne;j.
»,Pacjenci z catej Unii Europejskiej wskazuja na wiele barier,
utrudniajacych dostep do opieki zdrowotnej. Czasem nie jest
ona w ogole dostepna, nie mozna dostosowac jej do potrzeb
pacjentéw lub jest zbyt kosztowna. Panstwa Cztonkowskie
Unii Europejskiej, zgodnie z Celami Zrownowazonego Rozwoju
ONZ (SDG) musza do roku 2030 zapewni¢ powszechng opieke
zdrowotng i poprawi¢ do niej dostep”. https://bit.ly/2d4dcA4

W tym roku zorganizowana zostanie prowadzona

przez pacjentéw kampania na rzecz dostepu do opieki
zdrowotnej, ktéra bedzie bazowac na wczesniejszej racy i
dziataniach EPF. Bedzie opierac sie takze na agendzie Celow
Zrownowazonego Rozwoju 2030 ONZ, skupiajgc sie na Celu
3 dotyczacym dobrego zdrowia, korzystac z rezultatéw
kampanii przeprowadzonej w roku 2017 a takze tgczyc sie

z innymi obszarami dziatania EPF, np. akcjami dotyczgcymi
przeciwdziatania dyskryminacji, jakosci opieki oraz dostepu
do lekdw. ,,W ramach naszego wieloletnim programu
dziatan na przysztos$¢, EFN skupi sie na dostarczaniu narzedzi
informujacych o Celach Zréwnowazonego Rozwoju ONZ w
zakresie ochrony zdrowia. W roku 2020 zorganizujemy takze
w konferencje na temat powszechnej opieki zdrowotnej”
powiedziata Bedlington.

Nastepnie na mdéwnicy pojawit sie Brando Benifei, Poset
Parlamentu Europejskiego z Wtoch, ktéry zasiada w Komisji

Prof. Nicola Bedlington Zdjecie: Stephan

Zatrudnienia i Spraw Socjalnych Parlamentu Europejskiego.
Zarekomendowat prowadzenie badan nad dystonig, ktére
powinny leze¢ u podstaw formutowania polityk. Zapewnit,

ze Postowie przyjrza sie mozliwosciom finansowania badan z
budzetéw na lata po roku 2020. ,,Musimy poszukac¢ wiekszych
pieniedzy na badania, aby odkry¢ nowe metody leczenia
zapewniajace lepszg jakos$¢ zycia”. Poset Benifei stwierdzit
takze, ze mimo to ,same badania nie wystarcza, konieczne jest
takze wsparcie spoteczne”.

Nastepnie przemowita Nessa Childers, Postanka Parlamentu
Europejskiego z Irlandii, ktdra jest Przewodniczgcy Grupy
Tematycznej Postéw Parlamentu Europejskiego ds.
Dostepnosci Opieki Zdrowotnej. Stwierdzita, ze w przypadku
badania choréb rzadkich, takich jak dystonia, wspoétpraca
pomiedzy krajami z catej Unii Europejskiej zawsze dawata
najlepsze rezultaty. Dodata takze, ze Brexit stanowi zagrozenie
dla wspdlnego prowadzenia badan i opracowywania metod
leczenia. Zauwazyta, ze w przypadku ustanowienia twardych
granic pomiedzy Wielka Brytania a Unig Europejska pacjenci z
Irlandii nie bedg mogli juz korzystaé z terapii metoda gtebokiej
stymulacji mézgu w placéwkach znajdujacych sie na terenie
Wielkiej Brytanii.

Adina Valean, Postanka Parlamentu Europejskiego z Rumunii
zasiada w Komisji Ochrony Srodowiska Naturalnego,
Zdrowia Publicznego i Bezpieczeristwa Zywnosci Parlamentu
Europejskiego. W czasie swojego przemdwienia méwita o
tym jak istotne jest utrzymanie finansowania dla Programu
Zdrowia Publicznego Unii Europejskiej. Zwrdcita uwage,

ze jest to sprawa kluczowa dla formutowania i efektywnej
implementacji polityk zdrowotnych. Dodata takze, ze
wyzwania w obszarze badan neurologicznych mogg zostac
pokonane dzieki wspdtpracy na szczeblu Unii Europejskie;j.
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Podczas swojego przemowienia Postanka Parlamentu
Europejskiego Marian Harkin z Irlandii, cztonkini Komisji
Zatrudnienia i Spraw Socjalnych Parlamentu Europejskiego,
zgodezita sie z przedmowczynig wskazujac, ze funkcjonowanie
Programu Zdrowia Publicznego Unii Europejskiej jest realnie
zagrozone, poniewaz kwestie zdrowia nie stanowig priorytetu
dla Komisji. Jednakze zdecydowanie stanowi ono priorytet dla
obywateli Europy, na co powinien zwréci¢ uwage Prezydent
Unii Europejski.

Nastepnie gtos zabrat Dr Jean-Pierre Lin, ktéry pracuje

jako konsultant specjalizujgcy sie w neurologii dzieciecej

na oddziale neurologii ogdlnej i ztozonych zaburzen ruchu

w szpitalu dzieciecym Evelina w Londynie. Powiedziat, ze
dystonia wieku dzieciecego czesto jest nie jest wtasciwie
rozpoznawana, zwykle nie ustepuje oraz nierzadko prowadzi
do powaznego uposledzenia. Jej zwigzki z porazeniem
médzgowym (CP) sg niewtasciwie interpretowane co oznacza,
ze prawdopodobnie dystonia wcale nie jest az tak rzadka
chorobg. Odnoszac sie do prezentacji Prof. Goodchild
stwierdzit, ze jezeli badania nad dystonig odciete s3g od
gtownych zrddet finansowania, to dystonii wieku dzieciecego
problem ten dotyczy w podwdjnym stopniu.

Prof. Marjan Jahanshahi, powiedziata, ze w ciggu 35 lat jej
kariery zawodowe bardzo niewiele zmienito sie w zakresie
doswiadczen pacjentéw. Dystonia wciaz jest niewtasciwie
rozpoznawana, a postawienie poprawnej diagnozy czesto
trwa zbyt dtugo. Od 35 lat stosujemy toksyne botulinowg

a od 25 lat — terapie metodg DBS, ale wcigz potrzebujemy
nowych metod leczenia. Na zakonczenie zwrdcita sie do Nicoli
Bedlington z pytaniem o to, iz skoro udato nam sie zwiekszy¢
jakos¢ metod leczenia, to co jeszcze mozemy zrobié, aby
poprawi¢ doswiadczenie pacjentéw?

Zdjecia: Stephan Réhl

Nicola Bedlington odpowiedziata: ,,Potrzebujemy
konstruktywnej wspotpracy pomiedzy pacjentami i
pracownikami stuzby zdrowia, oraz realnego angazowania
pacjentéw w prowadzone badania. Musimy sprawic¢, aby
ochrona zdrowia byto istotng czescig agend politycznych na
poziomie krajow cztonkowskich. Pacjenci cierpigcy na dystonie
powinni zwrécic sie do swoich rzgddéw i zaangazowad sie we
wspotprace z nimi”.

Donna Walsh dodata, ze ,Istotne jest zwiekszanie Swiadomosci
pracodawcéw, pracownikow stuzby zdrowia oraz decydentow.
Potrzebujemy badan epidemiologicznych i przede wszystkim
podejscia holistycznego”.

Na zakoriczenie Przewodniczaca Dystonia Europe Merete
Avery podziekowata wszystkim zgromadzonym, w
szczegdlnosci Postom Parlamentu Europejskiego i powiedziata:
,Sama bedgac pacjentka cierpigcg na dystonie mam
nadzieje, ze wszyscy ludzie, ktorzy chorujg na te chorobe
dzis, i ktérzy beda cierpied z jej powodu w przysztosci, nie
beda musieli czekac¢ zbyt dtugo na postawienie wtasciwej
diagnozy oraz otrzymajg leczenie i wsparcie, dzieki czemu
beda mogli wies¢ satysfakcjonujace zycie — beda pracowac,
studiowac, podrézowac oraz stang sie aktywnymi cztonkami
spoteczenstwal”.

Heather Clarke,
Konsultantka Unii Europejskiej Bruksela, Belgia

Konsultantka Unii Europejskiej Heather Clarke
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Sprawozdanie z konferencji Dystonia Europe, 12-14 kwietnia 2018

Odbywajaca sie w Brukseli konferencja D-Days 2018 byta
czescig obchoddw 25 rocznicy powstania Dystonia Europe.

W czwartek 12 kwietnia, po sesji wprowadzajgcej oraz trzech
prezentacjach, ktére odbyty sie w Parlamencie Europejskim

i w ktorych wzieto udziat kilkoro Postow Parlamentu
Europejskiego, zaproszono nas na wycieczke z przewodnikiem,
ktdéry oprowadzit nas po sercu tego wielkiego kompleksu
budynkdéw. Podczas wizyty w Parlamencie wielokrotnie
rozmawialismy o zajmujgcym wszystkich temacie: pomimo iz
Wielka Brytania przygotowuje sie obecnie do procesu Brexitu,
wiele sposrdad wspdlnych europejskich projektow i badan
wciaz bedzie kontynuowane.

W piatek 13 kwietnia Przewodniczaca Dystonia Europe Merete
Avery otworzyta konferencje. Na poczatek przedstawita misje
Dystonia Europe, ktdra jest: ,,zapewnienie wyzszej jakosci
Zycia osobom cierpigcym na dystonie poprzez wspieranie
badan naukowych”. Merete sama cierpi na dystonie szyjna.

W 2006 roku zostata cztonkinig Norweskiego Stowarzyszenia
Dystonii, co na zawsze zmienito jej zycie, szczegdlnie gdy
niedtugo pdzniej zaczeta dziata¢ w Dystonia Europe.

Pierwsza prezentacja podczas konferencji dotyczyta historii
dystonii. Wygtosit jg Profesor Patrick Santens ze Szpitala
Uniwersyteckiego w Gandawie. Przypomniat, ze historia tej
choroby siega czaséw antycznych i Sredniowiecznych, pomimo
iz nie zostata ona zdefiniowania medycznie az do poczatku
XX wieku. Nastepnie Alistair Newton z St. Andrews w Szkocji
przedstawit historyczny kontekst 25 lat funkcjonowania
Dystonia Europe. Doskonale sie ztozyto, ze Alistair, jeden z
zatozycieli Dystonia Europe magt by¢ obecny na konferencji,
podczas ktérej Swietowano 25 lat istnienia organizacji. Jego
pasja i starania na rzecz stworzenia ogdlnoeuropejskiej
organizacji pomagajacej osobom cierpigcym na dystonie
sprawita, ze w Dystonia Europe ,,musiat pracowac ciezej niz
kiedykolwiek wczesniej”. Alistair przypomniat zebranym,

ze na $wiecie zyje obecnie ponad 6 milionéw oséb chorych
na dystonie, ktdra jest trzecim najczesciej diagnozowanym
zaburzeniem ruchu. Zakonczyt swojg prezentacje zwracajac
uwage na to, iz w tej chwili juz w 18 europejskich panstwach
funkcjonujg krajowe grupy zrzeszajgce pacjentéw cierpigcych
na dystonie, ktére wspdtpracujg razem dzieki temu, ze

sg zrzeszone w Dystonia Europe. Powiedziat tez, ze bycie
Swiadkiem catego procesu powstawania kolejnych organizacji,
branie udziatu w spotkaniach i corocznych konferencji w
wielu miastach czasami sprawito, iz czut sie jakby podrézowat
ekspresowym pociggiem miedzynarodowym. Pocigg ten
zabrat Alistaira w wiele zakgtkéw Europy, dat mu licznych
nowych przyjaciét oraz zapewnit mnéstwo radosci z
wykonywanej pracy.

Nastepnie Monika Benson, Przewodniczgca Dystonia Europe
w latach 2007-2013, a obecnie Dyrektor Wykonawcza, krdtko
omowita nagrode im. Davida Marsdena. Od 2003 roku
Dystonia Europe co dwa lata przyznaje mtodym naukowcom
nagrode w wysokosci 10 000 euro za przeprowadzone przez

nich innowacyjne, przetomowe badania kliniczne zwigzane

z réznymi aspektami dystonii. Wszystkie szczegoty na

temat nagrody znajdziecie na stronie internetowi: http://
davidmarsdenaward.org/. Podobnie jak Merete Avery, z
ktdrg blisko wspdtpracuje, Monika takze cierpi na dystonie
szyjng. W opublikowanym w serwisie YouTube filmie, w
ktérym opowiada swojg historie walki z dystonig, Monika
wspomina, ze gdy po raz pierwszy wystapity u niej symptomy
choroby nie byta w stanie wykonywa¢ w poprawny sposéb
codziennych czynnosci, co sprawito, ze wcigz pytata sama
siebie ,Gdzie sie podziata dawna Monika?”. Dopiero

leczenie sprawito, ze jej dawne ,ja” powrdcito. Dzis jest
osobg niosgcg pomoc, naktaniajgcg ludzi do dziatania,

ktdra zawsze znajdzie czas na rozmowe z innymi. Podczas
konferencji, w przerwach pomiedzy wyktadami zachecata
obecnych do wspdlnego fotografowania sie w ,,dystogramie”.
Dystogram to duza kartonowa ramka, wewnatrz ktdrej goscie
konferencji mogli zapozowa¢ do zdje¢ wykonywanych przez
doskonatego fotografa Stephana Rohla, ktéry dokumentuje
konferencje Dystonia Europe od 2012 roku. Dzieki swojemu
energetycznemu podejsciu Monika niezwykle przyczynita sie
do organizacji i udanego przebiegu catego wydarzenia.

Rankiem odbyta sie takze dwuczesciowa prezentacja
przedstawiajgca szersze spojrzenie na dwie niezwykle

istotne europejskie inicjatywy. Donna Walsh opowiadata

o Europejskiej Federacji Stowarzyszen Neurologicznych
(EFNA), organizacji patronackiej reprezentujgcej grupy
zrzeszajgce pacjentow cierpigcych na choroby neurologiczne
z catej Europy (w tym Dystonia Europe), ktdrej celem jest
zapewnienie wyzszej jakosci zycia osobom cierpigcym na
choroby neurologiczne z catej Europy. Drugg czes¢ prezentacji
przygotowat Frederic Destrebecq, ktory zabrat gtos po Donnie
i opowiedziat 0 majgcej swojg siedzibe w Brukseli Europejskiej
Radzie Mézgu. Cztonkami Europejskiej Rady Mdzgu (EBC) sg
najwazniejsze organizacje zajmujace sie badaniem mozgu i
jego zaburzen. Tworzg one szerokg sie¢ tgczgcqy pacjentow,
naukowcow i lekarzy, ktdrzy wspdtpracuja z przemystem
farmaceutycznym i producentami sprzetu medycznego. Obie
zaprezentowane organizacje scisle kooperujg ze sobg, co byto
szczegdblnie widoczne podczas sesji pytan i odpowiedzi, ktéra
odbyta sie od razu po prezentacji.

W czasie dyskusji prowadzonych w czwartek w budynku
Parlamentu Europejskiego zaprezentowano dane, zgodnie

z ktérymi co trzecia osoba zyjaca w Europie bedzie w ciggu
swojego zycia cierpie¢ na jakas forme zaburzenia mozgu, co
generuje koszty na poziomie 800 miliardéw euro, biorgc pod
uwage jedynie wydatki na leczenie. Zaburzenia mézgu to z
ekonomicznego punktu widzenia najwieksze wyzwanie dla
europejskich systemow opieki zdrowotnej. Dlatego wtasnie
organizacje lobbujgce na rzecz pacjentéw oraz prowadzenia
badan sg tak wazne.
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Podczas popotudniowej sesji pierwszego dnia konferencji
profesor Klein opowiedziata o projekcie sfinansowanym przez
niemiecki rzad, ktéry ma na celu zbadanie poprzez 10 sieci
badawczych wszystkich 7 tysiecy choréb rzadkich. Wyjasnita,
ze badacze pracujacy przy DysTract — czesci projektu
poswieconej badaniu dystonii — szczegdtowo przygladajg sie
catej $ciezce choroby poczgwszy od jej najnizszego poziomu,
tzn. zaczynajac od poziomu molekularnego, az po gtéwne
objawy. Zbyt czesto dystonie postrzega sie i leczy, przyjmujac
podejscie odwrotne — zaczynajgc od najpowazniejszych
symptomow, a dopiero na samym koncu docierajgc na poziom
molekularny. Co ciekawe, profesor Klein moéwita takze, iz

ma przeczucie, ze terapia metodg DBS, dzi$ juz powszechnie
stosowania w leczeniu choroby Parkinsona, mogtaby znalez¢
szersze zastosowanie w leczeniu dystonii.

Profesor Maja Relja z Chorwacji zaprezentowata wyniki
swojego projektu badawczego, majgcego na celu szkolenie
lekarzy rodzinnych w zakresie efektywnego diagnozowania
dystonii. Lokalny lekarz ogdlny jest zwykle pierwszg i
najwazniejszg osobg, do ktérej zgtaszajg sie osoby poszukujace
diagnozy. Przez 5 lat profesor Relja pracowata z lekarzami nad
poprawa ich umiejetnosci diagnozowania dystonii. Wyniki
przeprowadzonego przez nig w 2010 roku badania pokazaty,
ze jedynie u 27% pacjentow udato sie zdiagnozowa¢ dystonie
w ciggu roku, a u 14% pacjentéw zajeto to wiecej niz 10 lat.
Jednakze, po 5 latach nieustannego przeprowadzania szkolen
edukacyjnych, do uczestniczenia w ktérych profesor Relja
zacheca wszystkich lekarzy, liczba pacjentow cierpigcych na
dystonie zdiagnozowanych w ciggu roku wzrosta do 35%, a
liczba pacjentow, ktdrzy musieli czeka¢ na poprawng diagnoze
dtuzej niz 10 lat spadta do 7%. Pod koniec prezentacji pojawito
sie tez pytanie, ktérego nie sposob byto nie zadac: dlaczego
tego rodzaju dziatan nie podjeto w bardziej skoordynowany
sposob na skale europejska? Szkolenie lekarzy rodzinnych
wcigz pozostaje kluczowg kwestig, ktéra umozliwia
rozpoczecie skutecznego leczenia odpowiednio szybko.

Podjecie wspdlnego, ogdlnoeuropejskiego wysitku w tym
kierunku wydaje sie by¢ dobrym pomystem.

Wieczorem, wielu sposrdd nas udato sie spacerem do
restauracji ,Kwint”. Szlismy do niej okoto 20 minut w gére
tagodnego wzgdrza, z ktdrego rozcigga sie panoramiczny
widok na czes¢ miasta. Pozostali, ktérzy nie chcieli spacerowac
mogli podjechac do restauracji i z powrotem niewielkim
busem. W Swietle wieczornego storica wszyscy pilismy
szampana na tarasie i podziwialismy widok. Bytfo to idealne
lekarstwo po catym dniu prezentacji. Po zrobieniu sobie
grupowego zdjecia, na ktérym wielu z nas ubranych jest w
przygotowane przez Dystonia Europe koszulki akgji , Skok

dla dystonii”, udaliémy sie na kolacje. Gdy nacieszyliSmy sie
juz dobrym jedzeniem i rozmowami przyszedt czas na quiz
oraz muzyke i tance. Juz po chwili parkiet peten byt tancerek

i tancerzy — ja tez do nich dotgczytam! Idgc z powrotem do
hotelu wiele oséb niosto ze sobg balony przygotowane przez
restauracje z okazji 25 rocznicy powstania Dystonia Europe, po
drodze wciaz celebrujgc ten wspaniaty wieczor.

W czwartek 14 kwietnia moglismy wystucha¢ trzech historii
pacjentow, ktérzy opowiedzieli nam o swoim doswiadczeniu
zycia z dystonia. Byt to kolejny etap akcji prowadzonej przez
Dystonia Europe od 2013 roku, w ramach ktdérej organizacja
zbiera i nagrywa historie pacjentéw — wszystkie je mozna
obejrze¢ na kanale YouTube Dystonia Europe pod adresem
http://www.youtube.com/user/DystoniaEurope. Pierwszg
,»,Moja historig zycia z dystonig” podzielita sie Amybel Taylor

z Wielkiej Brytanii. Jej opowies¢ byta bardzo inspirujaca.
Dystonie zdiagnozowano u niej jeszcze w wieku dzieciecym.
Amybel zyta ze wszystkimi objawami choroby az do pdzne;j
nastoletniosci. W 2010 roku rozpoczeta terapie metodg DBS,
wierzac, ze moze jej ona pomaoc. Ta decyzja zupetnie zmienita
jej zycie: poszta na uniwersytet i obecnie szkoli sie by zostac
lekarzem rezydentem. Wierzy, ze jej doswiadczenia zwigzane
z dystonig pomogg jej byc¢ lepszg lekarkg kliniczng, gdy bedzie
zajmowac sie osobami cierpigcymi na te
chorobe.

Obchody 25 rocznicy powstania Dystonia Europe w restauracji Kwint Zdjecie: Stephan R6hl
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Joost van Den Dool
Zdjecie: Stephan R6hl

Pierwszg odbywajg sie
popotudniu prezentacje na temat fizjoterapii w leczeniu
dystonii szyjnej przygotowat Joost van Den Dool z
Uniwersytetu Nauk Stosowanych w Amsterdamie.
Podsumowujgc swoéj wywadd stwierdzit, ze specjalne programy
fizjoterapeutyczne dostosowane do potrzeb poszczegdlnych
pacjentéw dajg lepsze efekty i sg bardziej optacalne niz ogdlna
fizjoterapia. Pacjenci poddawani leczeniu dostosowanemu

do ich potrzeb byli zmotywowani do pracy, poniewaz czuli,

ze daje im ono wiecej korzysci niz terapia ogdlna. Nastepnie
cztowiek, ktory przez cata swojg kariere jako fizjoterapeuta
specjalizuje sie w leczeniu dystonii szyjnej, Dr John-Pierre
Bleton przedstawit praktyczng prezentacje, ktéra przygotowat
wspdlnie ze znajomym motocyklistg. ,Czy cierpi pan z powodu
skretow szyi, gdy jezdzi pan na motorze?” zapytat. ,Nie ani
troche” odpowiedziat motocyklista. ,Oto, dlaczego:” wyjasnit
Dr Bleton , Nieustannie, powoli skreca pan szyje, kiedy

kieruje pan motocyklem”. Kontynuujac wywadd, pokazywat
jednoczesnie w jaki sposdb codzienne ¢éwiczenia, polegajace
na powolnym skrecaniu gtowy w obie strony, bez przecigzania
miesci, mogg pomac rozluznic¢ bardzo napiete miesnie z jednej
strony i aktywowac zbyt rzadko uzywane z drugiej strony.

Nastepnie profesor Marjan Jahanshahi wygtosita bardzo dobry,
oparty na jej wieloletnich badaniach w tym obszarze, wyktad
na temat tego jak dobrze zy¢ z dystonig. Badaczka zatrudniona
w Instytucie Neurologii University College of London
przypomniata nam, ze standardowy model terapii oparty jest
na prostym schemacie, w ktérym to lekarze ratujg pacjentow
przed chorobami, na ktére oni cierpig. Zwrdcita jednak uwage,
ze istnieje takze drugi, oparty na samozarzadzaniu, model, w
ramach ktérego pacjent moze uzupetni¢ otrzymywang opieke
medyczng o samodzielne dbanie o to by dobrze zy¢, mimo
tego, iz cierpi sie na przewlekta chorobe. Nastepnie profesor
Jahanshahi przedstawita swoje ,,23 przykazania” utatwiajgce
skuteczne samozarzadzanie. Znalazto sie wsrdd nich m.in.
zbieranie informacji na temat dystonii (informacja jest sitg),
poszukiwanie elastycznych i mozliwych do dostosowywania
sposobdw radzenia sobie w codziennych sytuacjach,
utrzymywanie poczucia wtasnej wartosci (kazdy z nas jest kims$
znacznie wiecej niz tylko chorobg, na ktdrg cierpi). Poczucie
tozsamosci, uprzejmosc¢ wobec siebie i innych oraz inteligencja
sg niezwykle istotnie, podobnie jak wiedza o tym co jesteSmy
w stanie kontrolowac oraz Swiadomos¢ wtasnych ograniczen

i tego, ze pewnych rzeczy kontrolowac nie mozemy. Troska

o siebie i pozytywne nastawienie psychiczne potgczone z
uznaniem ze strony przyjaciot i rodziny bardzo pomagaja
pacjentom w odnajdywaniu nowych metody utatwiajgcych
dawanie odporu chorobie.

Mojg uwage w szczegdlnosci zwrdcita kwestia koniecznosci

rozwijania wspodtczucia wobec samego siebie i uciszania

tego wewnetrznego, czesto bardzo krytycznego gtosu, ktory
nieustannie styszymy w gtowach. Profesor Jahanshahi zalecata
aby$my dbali o to by zawsze miec czas na rekreacje i nigdy nie
ulegac¢ pokusie skracania go. Jezeli to konieczne, porozmawiaj
ze swoim lekarzem, zwtaszcza jezeli przechodzisz okres
depresji czy odczuwasz niepokdj. W komunikacji z rodzing
przyjmuj postawe proaktywng i utrzymuja dobra sie¢ wsparcia
spotecznego. Ten wyktad zrobit bardzo wiele by zwiekszy¢
wiare we wtasne sity wéréd oséb cierpigcych na dystonie

oraz pozostawit w naszych gtowach mnéstwo interesujgcych
pomystéw i idei, nad ktorymi na pewno bedziemy pracowac i
rozmyslac.

Na sam koniec poznali$my sposob, dzieki ktéremu kazdy

Z nas moze zaangazowac sie w istotne dziatania. Adam
Kalinowski, mtody mezczyzna z Polski pracujgcy dla Dystonia
Europe zaprezentowat dziatanie aplikacji MyDystonia. Ten
elektroniczny dziennik choroby zaprojektowany specjalnie dla
0s6b cierpigcych na dystonie mozesz pobrac bezposrednio

na swoj telefon po zrejestrowaniu sie na stronie internetowe;j
https://www.mydystonia.com/ i aktywowaniu profilu. Po
uruchomieniu aplikacja, codziennie lub w okreslonych
interwatach czasowych, bedzie zadawata ci pytania,
dotyczace tego jak sie czujesz i jak sobie radzisz z choroba.

Po pewnym czasie bedziesz mie¢ mozliwos¢ wygenerowania
z aplikacji raportu opartego na danych, ktére wprowadzites$
odpowiadajac na pytania, ktory nastepnie mozesz przekazac
swojemu lekarzowi lub terapeucie, by wspomadc swojg terapie.
Dotychczas z aplikacji skorzystato 1700 oséb. Mamy nadzieje,
ze spotecznos¢ uzytkownikéw MyDystonia wcigz bedzie sie
powiekszac.

Wrécitem z konferencji bedac pod ogromnym wrazeniem
zaangazowania i pracy zespotowe] grupy organizatoréw i
pracownikow Dystonia Europe, ktérzy wykazali sie wielkg
otwartoscig i niezwykle pomocnym podejsciem. Wszyscy
wykonali mnéstwo $wietnej pracy: Przewodniczgca Merete
Avery, blisko wspdtpracujaca z nig Dyrektor Wykonawcza
Monika Benson, Adam Kalinowski, Sorin lonescu oraz fotograf
Stephan Rohl a takze wszyscy pracujacy za kulisami, w tym
personel ttumaczacy wszystkie wykfady na jezyk flamandzki
na potrzeby czesci delegatow. Wieczorne kolacje, wycieczka
autobusem po Brukseli, ktora odbyta sie drugiego dnia
konferencji, obiad i wszystkie grupowe zdjecia, entuzjastycznie
i profesjonalnie zorganizowane i wykonane przez Stephan
Rohla — wszystko to przyczyniato sie do budowy poczucia, ze
jestesmy jedng duzg grupg, nie dzielgca -
sie na podgrupy specjalistéw, pacjentow .
i organizatorow, ktére czujg wobec
siebie delikatny dystans. Mam nadzieje,
ze kolejna konferencja, ktdéra odbedzie
sie 2019 roku w Londynie bedzie réwnie
duzym sukcesem!

Andrew Russel,
The Dystonia Society, Wielka Brytania
Zdjecie: Stephan Réhl
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HISTORIA DYSTONIA EUROPE -

FORMALNOSCI

Organizacja zostato zatozona jako stowarzyszenie krajowych
grup zrzeszajgcych pacjentéw cierpigcych na dystonie w dniu
18 czerwca 1993 roku w Spoleto we Wtoszech. Nazywata

sie wtedy Europejska Federacja Dystonii (EDF), a jej siedziba
miescita sie pod adresem The Dystonia Society w Londynie. W
2003 roku EDF zostata formalnie zarejestrowana w Belgii jako
organizacja non-profit o nazwie Association International Sans
But Lucratif (AISBL) pod z siedzibg (,,siege”) w Brukseli.

Podczas Zgromadzenia Ogdlnego w Barcelonie w dniu 23
pazdziernika 2011 roku delegaci zaakceptowali wniosek Rady,
ktdra zaproponowata zmodernizowanie organizacji i zmiane jej
nazwy na Dystonia Europe (DE). Zmienit sie tez profil dziatan,
jakie prowadzi stowarzyszenie, ktére od tego momentu

miato stad sie bardziej efektywna platformg, umozliwiajaca
wspolng prace nad dystonig naukowcom, pacjentom, réznego
rodzaju organizacjom oraz wszystkim innym zainteresowanym
podmiotom. Prawny proces wprowadzania zmian w Dystonia
Europe zakonczyt sie w 2012 roku. Organizacja wciaz
zarejestrowana jest pod adresem w Brukseli.

SWIAT DZIALAN NA RZECZ PACJENTOW W ROKU 1993
Dystonia — choroba dla wielu nieznana

Wiele oséb czytajgcych ten tekst w 2018 roku moze nie
zdawac sobie sprawy z tego, ze dystonia nie byta zbyt dobrze
znana ani rozumiana 25 czy 30 lat temu. W latach 80 i
wczesnych latach 90 na $wiecie wcigz byto bardzo niewielu
specjalistdow majacych wiedzg na temat dystonii. W wiekszosci
krajéw europejskich trudno byto otrzymac diagnoze i poddaé
sie odpowiedniej terapii. MusieliSmy znalez¢é sposdb na
zwiekszenie zainteresowania dystonig wéréd mtodszych
lekarzy i badaczy. Dystonia to stosunkowo rzadka choroba,
cierpi na nig relatywnie niewielka liczba pacjentéw — jest
ona tylko jedng z chordb znajdujacych sie w grupie zaburzen
ruchu, ktéra to grupa stanowi maty wycinek wszystkich
chordéb neurologicznych. Neurologia sama w sobie, chociaz
jest niezwykle istotng nauka, ktéra rozwija nasze rozumienie
ludzkiego médzgu, to jednak, jezeli wzigé pod uwage liczbe
pacjentéw, zajmuje sie bardzo niewielkim wycinkiem
wszystkich chordb.

Wystepowanie dystonii w kontekscie danych na temat innych
choréb

Wiele szacunkodw, starajgcych sie ustali¢ liczbe istniejgcych
chordb, na ktére zapadaja ludzie wskazuje, ze jest ich ok. 30
tysiecy. Na niektdre z nich cierpi ogromna liczba pacjentow
na catym $wiecie. Zgodnie z danymi WHO (Swiatowej
Organizacji Zdrowia) na $wiecie istnieje ponad 600 chordb
neurologicznych, na ktére cierpi niemalze miliard oséb.

PIERWSZE 25 LAT - 1993 -2018

Trudno o doktadniejsze szacunki ze wzgledu na brak danych,
nawet kiedy mowa o ,,najpopularniejszych” chorobach. Na
epilepsje cierpi, ok. 50 miliondw pacjentéw. Na demencje

— 24 miliony. Na chorobe Parkinsona cierpi ok. 10 milionéw
0s6b. Liczba oséb cierpigcych na dystonie na catym swiecie,
obliczona na podstawie szacunkéw dokonanych w Europie,
powinna wynosi¢ ok. 6 milionéw. Niestety nie istniejg zadne
dane, na bazie ktérych moglibysmy obliczy¢ wiarygodna
catkowita liczbe pacjentéw cierpigcych na dystonie.

Grupy pacjentéw cierpigcych na dystonie we wczesnych
latach 90 W latach 90 ,,dziatania na rzecz pacjentéw” w wielu
obszarach opieki zdrowotnej dopiero sie rozpoczynaty. W
Europie istniato bardzo niewiele grup zrzeszajgcych pacjentéw
cierpigcych na dystonie, a te ktére juz istniaty miaty zaledwie
po kilka lat. Wszystkie te grupy rozpoczety dziatalnos¢
skupiajac sie na petnieniu podstawowych funkgji, takich jak
umozliwianie kontekstu pomiedzy pacjentami, dostarczanie
wysokiej jakosci informacji na temat choroby oraz pomoc

w otrzymaniu wtasciwej diagnozy — byto to ,, podstawowe
wsparcie pacjentéw”. Prowadzenie bardziej zaawansowanych
,dziatan na rzecz pacjentéw” byto dopiero nastepnym
krokiem. Oznaczato to reprezentowanie intereséw pacjentow
poprzez dostarczanie decydentom i podmiotom swiadczacym
opieke zdrowotng uzytecznych i wiarygodnych informacji na
temat tego jakiego rodzaju terapii i wsparcia pacjenciiich
rodziny naprawde potrzebuja.

Potrzeba wspdtpracy w dziataniach na rzecz pacjentéw
cierpigcych na dystonie

W 1993 roku jasne sie stato, ze krajowe organizacje
zrzeszajgce pacjentow cierpigcych na dystonie z Europy
powinny potgczy¢ sity i zaczgé wspdtpracowac by méc uczyc
sie od siebie nawzajem. Potrzebna byta takze wspdlna
platforma, umozliwiajgca promowanie intereséw cztonkdéw
grup pacjentéw i docieranie do decydentow na wszystkich
szczeblach, w tym na poziomie Unii Europejskie;j.

Chociaz na szczeblu Unii Europejskiej ochrone zdrowia

uznaje sie za kwestie, ktorg powinny zajmowac sie rzagdy
poszczegdlnych panstw, w Brukseli podejmuje sie wiele
decyzji, ktére majg wptyw na opieke medyczng we wszystkich
krajach cztonkowskich.

Parlament Europejski — Bruksela
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Impuls do dziatania dla niektdrych specjalistow badajgcych
dystonie — profesorowie Fahn i Marsden

W latach 80 poziom wiedzy na temat dystonii wsrdd szeroko
rozumianych pracownikéw stuzby zdrowia byt wcigz niski.
Jednakze dwdch szczegdlnych specjalistow zaczeto wciggac
swoich wspdtpracownikow i mtodych neurologéw w badania
nad problemem, ktérym sie interesowali, czyli nad dystonig.

Poprzez swoje dziatania Stanley Fahn w Nowym Jorku i David
Marsden w Londynie wptyneli na rozwdj zainteresowania
klinicznego i badawczego dystonig oraz zaburzeniami

ruchu w ogdle. Stali sie dobrymi przyjaciétmi i bliskimi
wspotpracownikami na gruncie naukowym, wspdlnie badajac
dystonie i inne zagadnienia. Profesor Fahn po dzi$ dzien jest
istotng postacig w obszarze badan nad zaburzeniami ruchu i
gorgcym zwolennikiem dziatania na rzecz pacjentow.

Niestety bedgcy wdéwczas we wcigz relatywnie mtodym wieku
profesor Marsden niespodziewanie zmart w 1998 roku, ale
jego reputacja jako wybitnego badacza w obszarze zaburzen
ruchu wcigz pozostaje zywa. Jego kluczowy wktad w uznanie
dystonii za chorobe organiczng jest upamietniony dzieki
nagrodzie im. Davida Marsdena. Przyznawana przez Dystonia
Europe co dwa lata od 2003 roku, nagroda ta trafia do rgk
mtodych naukowcow za opublikowania najlepszych badan
naukowych na temat dystonii.

W potowie lat 80 profesorowie Fahn i Marsden oraz inni
naukowcy wpadli na pomyst zatozenia ogdélnoswiatowe;j
organizacji naukowej, ktéra promowataby badania nad Profesor David Marsden
chorobg Parkinsona, dystonig i innymi zaburzeniami

ruchu. Tak wtasnie rozpoczeto dziatalnos¢ Stowarzyszenie

Zaburzen Ruchu, ktére rozwineto sie tak bardzo, ze stato sie

niezwykle wptywowym miedzynarodowym stowarzyszeniem

zawodowym o globalnym zasiegu.

Dlaczego w 1993 roku musieli§my stworzy¢ ogdlnoeuropejska organizacje zrzeszajgcqy pacjentow?
e Choroba nie byta dobrze znana, trudno byto otrzymac odpowiednig diagnoze i leczenie.

e W tamtym momencie jedynie kilku specjalistdw podjeto sie préb leczenia dystonii za pomocg lekdw i operacji, ale z
ograniczonym skutkiem.

e Do potowy lat 90 toksyna botulinowa dopiero zaczynata by¢ uzywana w niektérych krajach Europy.
e Istniato wtedy jedynie kilka grup zrzeszajgcych pacjentéw, ktore byty wcigz mtode i nadal walczyty o swojg pozycje.
e Wiele sposrdd grup krajowych skupiato sie jedynie na jednym typie dystonii (blefarospazm, krecz szyi, dysfonia itd.)

e Czulidmy potrzebe pojecia wspdtpracy pomiedzy poszczegdlnymi grupami dziatajgcymi na rzecz pacjentow, chcielismy tez,
aby nasze dziatania byty bardziej , profesjonalne”.

e Lekarze kliniczni i badacze coraz czesciej wspotpracowali poprzez miedzynarodowe programy partnerskie, w zwigzku czym
konieczne byto stworzenie zjednoczonej organizacji reprezentujgcej pacjentow, ktéra mogtaby w sposdb maksymalnie
profesjonalny wspoétpracowac z lekarzami.

e W tym okresie zwiekszat sie tez wptyw decyzji podejmowanych na szczeblu Unii Europejskiej na krajowe praktyki w
zakresie ochrony zdrowia.
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Zatozenie EDF — Spoleto, Wtochy, 18 czerwca 1993

Proces zaktadania organizacji zajat niemalze rok. Pierwsze
kontakty nawigzaliSmy na warsztatach w Monachium, potem
mieliémy dwa spotkania przygotowawcze w Barcelonie i w
Paryzu.

ZARZAD ORGANIZACJI W CIAGU 25 LAT DZIALALNOSCI
DYSTONIA EUROPE

Cztonkowie Rady i Zarzadu

Miatem zaszczyt zostania wybranym podczas spotkania w
Spoleto na stanowisko Przewodniczgcego Zatozyciela, a Laura
Latini, przedstawicielka Wtoch do komitetu Zatozycielskiego
EDF w 1993 roku zostata Wiceprzewodniczacga. Alan Leng,
Dyrektor Generalny The Dystonia Society zostat mianowany
na stanowisko Sekretarza Generalnego — funkcje bez
wynagrodzenia, ktéra petnit energicznie i umiejetnie az do
roku 2001. Po kilku latach Feli Justo Alonso z Hiszpanii zajat
miejsce Laury na stanowisku Wiceprzewodniczacego, jego

z kolei zastgpita Didi Jackson z Niemiec, ktdra pdzniej zostat
Przewodniczacg i petnita te funkcje z niezwyktym wdziekiem i
godnoscig przez 6 lat, dopdki nie zrezygnowata w 2007 roku.
Niestety niedawno, w lutym 2018 roku, Didi zmarta.

Musze przypomnie¢, ze w 1993 roku metody komunikacji
miedzynarodowej byty o wiele skromniejsze niz dzi$. Zadnych
maili. Zadnych telefonéw komérkowych. Zadnego Skype‘a.
Internet nie byt dostepny dla szerokiej spotecznosci. No i
zdecydowanie nie byto Facebooka... Uzywalismy telefondw,
zwyktej poczty i faksdw. Wystanie 10stronicowego faksu do
dwunastu albo i wiekszej liczby oséb w réznych krajach byto
czasochtonne i dos¢ drogie!

Gorny rzad: Didi Jackson,
Niemcy; Alistair Newton,
Wielka Brytania; Feli Justo
Alonso, Hiszpania; Alan
Leng, Wielka Brytania;
Gunilla Noren, Szwecja.
Dolny rzad: Tore Wirgenes,
Norwegia; Jean-Marc
Bildan, Francja; Laura
Latini, Witochy; Maja
Relja, Chorwacja; Beppy
Smitshoek, Holandia.
Nieobecna: Kai Naunung,
Dania.

Profesor Maja Relja

Maja Relja z Chorwacji, obecna na powyzszym zdjeciu ze
Spoleto, zostata naszg Wiceprzewodniczgcg w 2012 roku i
dopiero niedawno zrezygnowata z tej funkcji. Jej nieustanna
obecnosé i pozytywne nastawienie byty bardzo istotne dla
dziatalnosci Europejskiej Federacji Dystonii / Dystonia Europe
juz od roku 1993. Maja do dzi$ pozostaje ciepty i wspierajaca
przyjaciotka organizacji jako cztonkini naszej Rady Medyczno-
Naukowej.

Ginger Butler, byt bardzo ciepta i niezwyktg postacia. Pochodzit
z pétnocno-wschodniej Anglii i byt gteboko oddany pomaganiu
pacjentom cierpigcym na dystonie. Zawsze bardzo wiele
wnosit podczas spotkan naszej Rady, w ktdrej dziatat najpierw
jako Wiceprzewodniczacy w latach 2001-2008 a nastepnie jako
Cztonek Rady w latach 2009-2012.
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Pomimo iz nigdy wczesniej nie studiowat nauk medycznych,
uzyskat doktorat w zakresie epidemiologii dystonii oraz
przeprowadzit kilka zwigzanych z dystonig badan naukowych,
zanim niestety nieoczekiwanie zmart w 2012 roku.

Dr A. G. Butler
(,Ginger”)

Modyfikacja obowigzkéw Rady w 2001 roku

W roku 2001 byto dla mnie jasne, ze w zwigzku ze znacznie
powiekszajgcym sie zakresem obowigzkdéw praca, ktéra
dotychczas wykonywatem jako Przewodniczacy przekraczata
mozliwosci jednej osoby, pomimo iz kilka lat wczesniej
zakonczytem moja kariere zawodowa. Zbieranie funduszy,
codzienne kontrolowanie finanséw, dokumentacja,
nadzorowanie strony internetowej, obstuga prawna,
ksiegowos¢, dbanie o promocje, bardzo czeste podréze do
Brukseli i wielu innych krajéw — w ten sposdb nie mozna byto
juz dtuzej dziatac.

Stworzyliémy plan strategiczny majgcy na celu
restrukturyzacje organizacji, zatrudnienie na poét etatu
Dyrektora Wykonawczego oraz sprawienie, aby Cztonkowie
Rady wzieli wiekszg odpowiedzialno$¢ za podejmowane
decyzje. Juz wtedy chciatem zrezygnowac z dziatalnosci w
organizacji, ale Rada poprosita mnie o pozostanie i zajecie
stanowiska Dyrektora Wykonawczego, aby zapewnic ciggtos¢
funkcjonowania. Dzieki nowemu podziatowi obowigzkéw byto
to realistyczne rozwigzanie. Podczas Zgromadzenia Ogdlnego
w 2001 roku zrezygnowatem z bycia Przewodniczagcym i
zostatem pierwszym Dyrektorem Wykonawczym.

Robert Scholten

Merete Avery

Nowy poczatek dla europejskiej Federacji Dystonii

W 2006 roku, rok zakonczenie kadencja Didi Jackson

na stanowisku Przewodniczgcej wcigz nie mielismy
oczywistego nastepcy. Wtedy, podczas Zgromadzenia
Ogdlnego poznalismy nowa delegatke ze Szwecji, Monike
Benson. Od pierwszego spotkania jasnym byto, ze Monika

ma osobowosc¢ i umiejetnosci pozwalajgce jej poprowadzi¢
naszg organizacje podczas kolejnego etapu jej rozwoju.
Monika zgodzita sie zosta¢ kandydatkg nominowang przez
Szwedzkie Stowarzyszenie Dystonii. W 2007 roku zostata naszg
Przewodniczaca.

Wiele rzeczy w $wiecie zmienito sie od roku 1993, w zwigzku
z czym po okresie , aklimatyzacji” Monika zaczeta zmieniac
nasze podejscie tak aby dopasowac je do nowej generacji
ludzi oraz organizacji i instytucji, ktore sie w miedzyczasie
rozwinety. ZmieniliSmy nazwe i ,wizerunek”, porzucajac stare
zestawienie niebieskiego i biatego na rzecz cieplejszych i
bardziej nowoczesnych kolorow oraz haset, ktérych od tego
czasu uzywamy w komunikacji Dystonia Europe, na naszej
stronie internetowej oraz papierze firmowym.

Wkrdtce pojawity sie nowe dziatania i projekty, a nasi
cztonkowie, lekarze, badacze zajmujacy sie dystonia,
organizacje partnerskie i sponsorzy wszyscy zareagowali na
zmiany bardzo pozytywnie.

Kiedy kadencja Moniki na stanowisku Przewodniczacej
zakoniczyta sie w 2013 roku, funkcja Dyrektora Wykonawczego
byta akurat nieobsadzona. Monika zgodzita sie zajg¢ to
stanowisko, aby zapewnic ciggtos¢ i wsparcie nowemu
Przewodniczacemu, Robertowi Scholtenowi z Holandii. Robert
postanowit zrezygnowac z dalszej dziatalnosci po uptywie jego
pierwszej kadencji. W 2015 roku na nowg Przewodniczaca
mianowana zostata Merete Avery z Norwegii. Merete juz
zdazyta zapewnic organizacji perfekcyjng stabilnosc iz
pewnoscig po zakonczeniu jej kadencji jakis przyszty historyk
opowie w cieptych stowach o jej dziatalnosci!

Lista wszystkich Cztonkéw Rady i Zarzadu

W ciggu ostatnich 25 lat wiele innych oséb petnito role
Cztonkow Rady i Zarzgdu Dystonia Europe. Nasza organizacja
jest im bardzo wdzieczna za poswiecony nam czas i energie.

Monika Benson

www.dystonia-europe.org
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Nasza Rada Medyczno-Naukowa (MSAB)

-

Prof. Alfredo Berardelli, Rzym; Prof.
Eduardo Tolosa, Barcelona; Prof.
Rose Goodchild, Leuven; Prof. Marie
Vidailhet, Paryz; Prof. Dirk Dressler,
Hanower; Prof. Maja Relja, Zagrzeb;

' Prof. Joachim Krauss, Hanower; Prof.
Kailash Bhatia, Londyn; Dr Jean-Pierre
Lin, Londyn; Prof. Marina De Koning
Tijssen, Groningen; Prof. Alberto Alba-
nese, Mediolan.

Zdjecie: Stephan Réhl

q

Jest to zespot specjalistéw z catej Europy, istotnych postaci JesteSmy wdzieczni wszystkim cztonkom Rady za wsparcie,
dziatajgcych w obszarze badan nad zaburzeniami ruchu, ktére okazali Europejskiej Federacji Dystonii / Dystonia Europe
ktorzy zostali mianowani na cztonkdw naszej Rady Medyczno-  w ciggu ostatnich 25 lat.

Naukowej. Wielu sposrdd nich znajduje sie na powyzszym

zdjeciu, ktore pochodzi z naszego spotkania z okazji 20

rocznicy powstania Dystonia Europe, ktére odbyto sie w 2013

roku w Edynburgu.

IDwoéch sposréd cztonkdw Rady Medyczno-Naukowej W poczatkowych latach naszej dziatalnosci zorganizowat tez
zastuguje na szczegdlne uznanie — Profesorowie Tom Warneri  pierwszy projekt badawczy EDF — Epidemiologiczne Studium
Alberto Albanese Dystonii w Europie, prowadzone przez Prof. Marsdena,

S Fofosor Profesor Alberto petnigcego w nim role Gtéwnego Naukowca. Tom udziat w
Tom Warner, Ibanese, wielu naszych dziataniach od tego czasu i do dzi$ pozostaje

Londyn Mediolan bliskim przyjacielem Dystonia Europe.

Nasza znajomosc z Alberto Albanese takze zaczeta sie w roku
1993, kiedy powotywalismy do istnienia Dystonia Europe. Od
tego czasu wspoétpracowalismy z nim przy wielu projektach.
Najnowszym z nich jest oczywiscie Europejska Sie¢ Badan
nad Dystonig, ktérej byt przewodniczagcym podczas 4 lat

jej dziatalnosci, sfinansowanych z grantu przyznanego w
Profesor Tom Warner, Londyn 2011 roku w ramach programu COST (Europejski Program
Wspodtpracy w Dziedzinie Badan Naukowo-Technicznych).

Profesor Alberto Albanese, Mediolan
Naukowcy zdecydowali, aby to wtasnie Dystonia Europe

Obaj neurolodzy widoczni na powyzszych zdjeciach odegrato najwazniejsza role w ramach grantu jako

(ktorzy w 1993 roku wciaz byli mtodzi!) szczegdlnie blisko Grantobiorca i Administrator projektu. Sie¢ nie tylko
wspdtpracowali z EDF / DE od poczatku jej powstania. Tom stymulowata oparte na wspétpracy partnerstwa badawcze,
Warner przez wiele lat byt naszym jedynym doradca w ale takze przyznawata granty dla mtodych naukowcéw
sprawach medycznych, dopoki nie powotalismy naszej Rady na krétkoterminowe dziatania badawcze oraz granty
Medyczno-Naukowej. Wnidst do naszej dziatalnosci wiele umozliwiajace branie udziaty w kursach szkoleniowych
istotnych idei i w elegancki sposob chronit nas przed wieloma  organizowanych przez Sie¢. Profesor Albanese takze po dzié
btedami, zawsze odznaczajac sige wielka wrazliwoscia, dzien pozostaje dobrym przyjacielem Dystonia Europe.

humorem i dyskretng madroscia.

www.dystonia-europe.org
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Naukowcy dziatajgcy w ramach Europejskiej Sieci Badan nad Dystonig — Dublin, czerwiec 2012

ROZWOJ ZAINTERESOWANIA DYSTONIA NA POLU BADAN
NAUKOWYCH | KLINICZNYCH

Przyjrzymy sie teraz temu jak zainteresowanie dystonig

wsrdad pracownikow stuzby zdrowia zmienito sie w ciggu tych
ostatnich 25 lat. Po pierwsze, liczba oséb biorgcych udziat w
kongresach organizowanych przez Stowarzyszenie Zaburzen
Ruchu znacznie sie zwiekszyta... Od 1280 uczestnikdéw podczas
pierwszego kongresu w 1992 roku do 5 500 uczestnikéw w
2016 roku.

Europejska Akademia Neurologii (wczesniej Europejska
Federacja Stowarzyszen Neurologicznych) dzieki wielu

latom wspadlnych dziatan nawigzata gteboka wspdtprace

ze Stowarzyszeniem Zaburzen Ruchu. Coroczny kongres
Europejskiej Akademii Neurologii zawsze ma w programie
sesje poswiecone dystonii. W tym roku, kilkoro sposrod
cztonkéw Rady Medyczno-Naukowej Dystonia Europe bedzie
przemawiac na kongresie podczas specjalnej sesji na temat
dystonii. Z kolei podczas innej sesji zaprezentowany zostanie
wyktad poswiecony Davidowi Marsdenowi, ktéry przygotuje
ustepujacy Przewodniczgcy Akademii, prof. Gunther Deuschl,
ktory takze jest cenionym specjalistg w zakresie zaburzen
ruchu.

Musimy tez wspomniec o trzech doskonatych konferencjach
poswieconych leczeniu dystonii, ktére zostaty zorganizowane
w Hanowerze przez trzech innych naszych przyjaciot,

ktdrzy nieustannie wspierajg dziatalnos¢ Dystonia Europe —
profesoréw Eckharta Altenmueller, Joachima Kraussa i Dirka
Dresslera. Liczba uczestnikéw konferencji: 2010 rok — 250
0s6b, 2013 rok — ponad 500 oséb; 2016 rok — ponad 500 osob.

Dystonia Europe odniosto takze ogromny sukces podczas
organizacji duzych miedzynarodowych konferencji naukowych
poswieconych dystonii. W 2008 roku udato nam sie
przyciggnac¢ ponad 250 specjalistow na nasze dwudniowe
wydarzenie w Hamburgu. W 2011 roku goscilismy okoto

550 specjalistow zajmujgcych sie dystonig z 30 krajow na 5
Miedzynarodowe Sympozjum Dystonii w Barcelonie, ktérego
program wypetniaty prezentacje przygotowane przez ponad

50 prelegentow. Bylismy niezwykle szczesliwi mogac przy
organizacji tego trzydniowego wydarzenia wspdtpracowacd z
dwiema organizacjami z USA: Dystonia Coalition i Dystonia
Medical Research Foundation. Wszystkie poprzednie Sympozja
z tej serii organizowane byty w USA. 4 Sympozjum odbyto sie
w Atlancie w 2002 roku.

WSPOLPRACA Z INNYMI ORGANIZACJAMI NA SZCZEBLU
EUROPEJSKIM

Europejska Federacja Stowarzyszen Neurologicznych (EFNA) —
Zatozona w 1997 roku

Europejska Rada Mdzgu — zatozona w 2002 roku

Dystonia Europe byto silnie zaangazowane w powstanie obu
tych organizacji oraz wspierato ich rozwéj w kolejnych latach.

EFNA jest ogdlnoeuropejskg organizacja patronacka,
zrzeszajgcq federacje neurologiczne, takie jak Dystonia
Europe. Tak naprawde jest to federacja federacji! Reprezentuje
interesy oséb cierpigcych na rézne choroby neurologiczne. Dla
duzych organizacje naukowych, takich jak EAN (Europejska
Akademia Neurologii), ktére zajmuje sie wszystkimi obszarami
neurologii, tatwiej jest podja¢ wspotprace z organizacjami

o podobnie szerokim polu zainteresowan, zamiast stara¢

sie nawigzac partnerskie relacje z wieloma poszczegdlnymi
grupami skupionymi wokét konkretnych zagadnien. Ta sama
zasada tgczenia wielu réznych organizacji dziatajgcych w
podobnym obszarze zazwyczaj pozwala tez tatwiej dotrzec do
politykéw. EFNA szybko okazata sie bardzo udang inicjatywa i
w ciggu ostatnich lat niezwykle rozwineta swojg dziatalnosé.

Europejska Rada Mdzgu to operujgca na najwyzszym poziomie
organizacja naukowa, ktdra skutecznie taczy w swoich
dziataniach wspétprace z ogdélnoeuropejskimi organizacjami
psychiatrycznymi i neurologicznymi, zaréwno pacjenckimi jak i
naukowymi, oraz kooperacje z przemystem farmakologicznym
i producentami sprzetu medycznego. Daje to EBC jako
organizacji lobbystycznej niezwykle duzg wiarygodnosc.

www.dystonia-europe.org
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EFNA jest jedng z zatozycielskich organizacji cztonkowskich
EBC. Przedstawiciele Dystonia Europe odrywajg istotne role w
obu organizacjach od momentu ich zatozenia.

Gtéwnym celem dziatalnosci EBC jest badanie skomplikowanej
rzeczywistosci choréb moézgu w starzejacym sie
spoteczenstwie i wykorzystanie swojej wiarygodnosci

do wptywania na poglady europejskich instytucji. EBC
przeprowadzito wiele istotnych projektéw badawczych. W
jednym z najwazniejszych ze swoich studiéw EBC udowodnito,
ze koszty ponoszone przez panstwa europejskie z powodu
,choréb mdézgu” wynoszg co najmniej 800 miliardéw euro
rocznie. Jest to oszatamiajgca kwota, tym niemniej wynosi
ona mniej niz prawdopodobna realna kwota, poniewaz na
temat wielu sposréd ,,rzadszych” choréb, takich jak dystonia,
nie istniejg odpowiednie dane, ktére pozwolityby ujac je w
badaniu.

Jednakze, wiarygodnos¢ EBC i przeprowadzanych przez

nig badan jest tak duza, ze dzieki jej dziataniom kwota
finansowania ze strony Unii Europejskiej przeznaczonego na
projekty badawcze zwigzane z chorobami mdzgu znaczaco
wzrosta w ciggu ostatnich 15 lat. Zwiekszyta sie takze liczba
grantow przyznawanych w tym obszarze. Kiedy zaktadano EBC
stowo ,mdzg” nie pojawiata sie w zadnych ogtaszanych przez
Komisje Europejska naborach na wnioski grantowe w ramach
Programdéw Ramowych... W ostatnich latach w tym zakresie
miata miejsce duza, pozytywna zmiana.

Fundacja na rzecz badania dystonii (FDR) — to prywatna
fundacja zarejestrowana w Belgii, ktérej dziatalnos¢ skupia sie
na promowaniu badan nad dystonig. We wspodtpracy z rzgdem
belgijskim ufundowata ona wydziat i katedre na Uniwersytecie
w Leuven, ktorg prowadzi profesor Rose Goodchild, cztonkini
Rady Medyczno-Naukowej Dystonia Europe. Fundacja
wsparta hojnie Dystonia Europe podczas organizacji 5
Miedzynarodowego Sympozjum Dystonii w Barcelonie w 2011
roku.

Wspodtpraca z przemystem

Pie¢ firm okazato nam niezwykle hojne wsparcie sponsorskie.
Niektdre z wspieraty i wspierajg nas przez wiele lat. W
szczegdblnosci firma Allergen zapewnita nam kluczowg pomoc
weciggu kilku pierwszych lat naszej dziatalnosci, w czasach, gdy
zadne inne firmy nie dziataty na ,,rynku” dystonii w Europie. W
ostatnich latach nasza wspodtpraca z firmami Ipsen, Medtronic,
Merz i Boston Scientific rozwija sie w niezwykle udany
sposéb. Dystonia Europe cieszy sie dobrymi, transparentnymi
relacjami z przemystem, skutecznie unikajgc jakichkolwiek
konfliktow interesow.

A WIEC — DOTARLISMY DO ROKU 2018? JAK NAM SIE TO UDALO?

Oto réznica pomiedzy spotkaniem w Spoleto w 1993
roku i dzisiejszym Dystonia Europe!

Drugie, o wiele zywsze zdjecie zostato zrobione kilka lat temu w Chorwacji... Z
drugiej strony — czy w 1993 roku nie wygladali$my wszyscy o wiele mtodziej?

F A=

Mysle, ze te dwa zdjecia dobrze pokazujg w jaki sposéE

rozwinety sie Europejska Federacja Dystonii i Dystonia Europe,
starajac sie nadgzy¢ za zamianami w nauce, spoteczenstwie
oraz spotecznosci pacjentéw cierpigcych na dystonie i jej
potrzebach. Nasza organizacja inicjowata i wspierata wiele
istotnych projektow, ktdre przyczynity sie do poprawy

jakosci zycia pacjentéw cierpigcych na dystonie. Daje nam

to doskonatg podstawe do dalszego rozwoju w przysztosci.

W imieniu Dystonia Europe chciatbym podziekowa¢
wszystkim wspaniatym ludziom — pacjentom i ich rodzinom,
pracownikom stuzby zdrowia, przedstawicielom zawodow
medycznych oraz przemystu a takze wszystkim innym osobom,
ktore nas wspieraty i wniosty tak wiele do pracy, ktorg
wykonalismy przez ostatnie 25 lat.

www.dystonia-europe.org
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Didi Jackson — in memoriam

Dystonia Europe z wielkim smutkiem informuje, iz w dniu
14 lutego 2018 roku zmarta nasza byta Przewodniczaca Didi
Jackson.

Lata 80 i wczesne lata 90 byty czasem, gdy dystonia dopiero
zaczynata by¢ lepiej rozumiana przez sektor medyczny, a
pacjentom wcigz trudno byto uzyskad rzetelne informacje i
dobre porady. Didi otrzymata diagnoze i rozpoczeta pierwszg
terapie dzieki lekarzowi z USA juz w 1993 roku. Wtedy tez
zdecydowata, ze zatozy w Niemczech organizacje, ktorej celem
bedzie poprawa sytuacji pacjentdw cierpigcych na dysfonie.
Tak powstato Selbsthilfe-Gruppe Dysphoien, dziatajace w jej
rodzinnym Hamburgu.

Jeszcze w roku 1993 Didi zaczeta myslec szerzej o dystonii
jako o chorobie, ktorej towarzyszg rézne objawy i symptomy.
W zwigzku z tym zmienita format zatozonej przez siebie
organizacji, zmieniajac jg w Deutsche Dystonie Geselleschaft
(DDG). DDG dotgczyt do Europejskiej Federacji Dystonii

(EDF) juz w czasie spotkania zatozycielskiego w czerwcu tego
samego roku w Spoleto we Wtoszech.

Didi zostata Cztonkiem Rady EDF w 1995 roku a w 1997
roku zostata mianowana Skarbnikiem. W 1999 roku zostata
Wiceprzewodniczacg, a w latach 2001-2007 petnita funkcje
Przewodniczgcej. Po jej rezygnacji Didi zostata wybrana na
Honorowego Cztonka naszej organizacji.

Przez wszystkie te lata Didi nieustannie pracowata, niosgc
pomoc pacjentom cierpigcym na dystonie i stajgc sie jedng z
najlepszych dziataczek na ich rzecz. Podczas jej przewodnictwa
w organizacji miato miejsce wiele istotnych wydarzen. W
szczegdlnosci warto pamiec o ufundowaniu nagrody im.
Davida Marsdena, przeznaczonej dla mtodych naukowcow
badajacych dystonie oraz o obchodach 10 rocznicy istnienia
EDF — oba te wydarzenia miaty miejsce w 2003 roku. Didi
byta takze odpowiedzialna za nadzorowanie przygotowac

do organizowanej przez EDF konferencji naukowej, ktéra
odbyta sie w Hamburgu w 2008 roku. Byt to wielki sukces —w
spotkaniu wzieto udziat 250 specjalistéw w zakresie dystonii z
catego swiata, a fakt, ze byto ono zorganizowane przez grupe
zrzeszajgcq pacjentow stanowit wtedy absolutng nowosé.

Didi Jackson

Didi Jackson wypetniata swoje obowigzki jako Przewodniczacg
ciezko pracujac, z niezwyktym wdziekiem i godnoscig. Wszyscy
jestesmy jej niezwykle wdzieczni za lata ciezkiej pracy, ktora
niewatpliwie przyczynita sie do naszego wspdlnego sukcesu.

Barry, maz Didi, zmart przed nig w 2017 roku. Pozostawita po
sobie dwdch synow, Lenarda i Dennisa wraz z ich rodzinami,
do ktoérych kierujemy nasze najszczersze kondolencje.

Alistair Newton
Honorowy Cztonek
Dystonia Europe

www.dystonia-europe.org
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Czy wystates juz dystogram?

Podczas naszej 25 corocznej konferencji w Brukseli
zachecalismy prelegentéw i gosci do wysytania
,dystogramow”.

Boston Scientific hojnie wsparto projekt i wyprodukowato
specjalnie stworzong na te okazje ramke.

Podczas konferencji zachecalismy uczestnikow do wspdlnej
aktywnosci spotecznej — grupowego zapozowania w ramce,
zrobienia zdjecia i umieszczenia go na Facebooku, Instagramie
lub Twitterze wraz z hasztagiem #DE25years, w ten sposob
gratulujgc Dystonia Europe obchodzonej rocznicy.

Oto niektdre ze zdjed!
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Badania

naukowe

Raport naukowy z konferencji
D-DAYs w Brukseli

Obchody 25 rocznicy powstania Dystonia Europe odbyty sie

w dniach 12-14 kwietnia w pieknej Brukseli. W konferencji
D-Days 2018 wzieli udziat pacjenci wraz z opiekunami i
cztonkami rodzin, lekarze, klinicysci, naukowcy, fizjoterapeuci i
przedstawiciele przemystu farmaceutycznego. Wszyscy razem
zebrali sie w jednym miejscu, aby dyskutowac o najnowszych
odkryciach na stale rozwijajgcym sie polu badan nad dystonia.

W programie konferencji znalazta sie wizyta w budynku
Parlamentu Europejskiego oraz dwa intensywne dni
plenarnego sympozjum. Program konferencji sktadat sie trzech
gtownych czesci: (1) prezentacji na temat historii dystonii, (2)
Swiadectw pacjentow oraz (3) wyktadow naukowych. Historie
powstania i rozwoju Dystonia Europe przedstawit nam Alistair
Newton, jeden z zatozycieli stowarzyszenia. Udato mu sie
zabrac publiczno$¢ w piekng, historyczng podrdéz, podczas
ktorej poznaliSmy niezwykte osiggniecia organizacji w zakresie
nawigzywania wspoétpracy pomiedzy pacjentamii lekarzami
oraz zwiekszania $wiadomosci na temat dystonii. Bardzo
istotng czescig konferencji byty prezentacje zatytutowane
»,Moja historia zycia z dystonig”, podczas ktdrych pacjenci
opowiadali o swoich doswiadczeniach z chorobg. W wigkszosci
przypadkéw droga od wystgpienia pierwszych objawéw do
postawienia wtasciwej diagnozy okazywata sie by¢ dtuga i
skomplikowana. Pacjenci, ktdrzy w powazny i jednoczesnie
przystepny sposob dzielg sie swoimi doswiadczeniami z
innymi przyczyniajg sie do tworzenia lepszych metod radzenia
sobie z chorobg, z ktérych bedg mogty korzystac kolejne
pokolenia w przysztosci. Stanowigce ostatnig czes¢ konferencji
wyktady naukowe dotyczyty gtdéwnie na najnowszych
odkryciach w obszarze badan nad dystonig, w tym w zakresie
farmakologicznego leczenia choroby oraz fizjoterapii.

Badania nad dystonia

Profesor Rose Goodchild zaprezentowata najwazniejsze nowe
odkrycia w obszarze badan podstawowych nad dystonig,

w tym m.in. studium wskazujgce na zwigzki pomiedzy
nieprawidtowym funkcjonowaniem komadrek glejowych a
chorobg oraz najnowsze informacje na temat niewtasciwe
funkcjonujgcych u o0sdb cierpigcych na dystonie molekut i
sygnatéw, ktore, by¢ moze, stang sie jednym z potencjalnych
celéw, na ktérych skupiac sie bedg przyszte metody

leczenia choroby. Podczas swojego, bardzo ekscytujgcego,
wyktadu profesor Maja Relja zaprezentowata pierwsze
wyniki miedzynarodowych badan dotyczgcych jakosci

zycia oraz dostepnosci i satysfakcji pacjentow z terapii,
ktdre przeprowadzono na prébie ponad 1000 pacjentéw

z catej Europy. Podzielita sie takze swoim doswiadczeniem

z prowadzanych przez nig szkoler na temat dystonii
przeznaczonych dla lekarzy rodzinnych, udowadniajac, ze
dzielenie sie wiedzg na temat choroby prowadzi do poprawy

wielu aspektow radzenia sobie z dystonig, zwtaszcza w
obszarze diagnozy i leczenia.

Kolejnym istotnym punktem konferencji byta prezentacja prof.
Christine Klein na temat Konsorcjum DYSTRACT, niemieckiej,
wieloosrodkowej sieci badawczej. Ten najwyzej klasy program
badawczy obejmuje wiele aspektéw dystonii, od badan
podstawowe na modelach zwierzecych, poprzez badania
genetyczne az po kliniczne badanie nad nowymi metodami
leczenia.

Czescig dziatan prowadzonych przez DYSTRACT sg takze
badania nad kurczem muzykow. Prof. Alexander Schmidt
przedstawit czynniki zwiekszajace ryzyko wystgpienia choroby
oraz czynniki genetyczne przyczyniajace sie do wystepowania
kurczu muzykéw. Co ciekawe, stworzyt on takze unikalny
program funkcjonujgcy na The Kurt Singer Institute for Music
Physiology and Musicians’ Health, ktory przeznaczony jest dla
zawodowych muzykow i ma na celu zapobieganiu chorobie
poprzez minimalizowanie czynnikéw zwiekszajgcych ryzyko
wystgpienia kurczu muzykow (takich jak np. stres zwigzany z
dziatalnoscig muzyczng).

Podczas konferencji odbyt sie takze wykfad dotyczacy radzenia
sobie z zaburzeniami ruchu u dzieci, ktéry przygotowat dr
Jean-Pierre Lin z Londynu. Jest to bardzo istotny temat,
zwtaszcza w zakresie rozpoznawania potencjalnie uleczalnej
dystonii wieku dzieciecego wynikajacej z porazenia
mozgowego.

Profesor Brigitte Girard z Paryza wygtosita wyktad na temat
wczesnych objawdéw i symptomow blefarospazmu, a nastepnie
zaprezentowata istniejace podejscia w obszarach diagnostyki

i leczenia tej choroby. Wszyscy obecni na konferencji delegaci
otrzymali egzemplarz jej ksigzki, poSwieconej temu typowi
dystonii ogniskowe;.
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Mozliwe opcje leczenia

W temacie mozliwych sposobdéw leczenia dystonii
podejmowano wiele zagadnien, takich jak: zastrzyki z toksyny
botulinowej, fizjoterapia i gteboka stymulacja mdzgu (DBS).
Profesor Dirk Dressler wykazat, ze pomimo iz uzywanie przez
neurologdw toksyny botulinowej ma juz dtugg historie, to
wcigz konieczne jest przeprowadzanie nowych wysokiej
jakosci badan, ktére mogtyby np. skupiaé sie na poszukiwaniu
nowych metody leczenia. Dr Jean-Pierre Bleton pokazat

jak istotne jest aktywowanie spietych miesni za pomoca
przeciwdziatajacych chorobie ¢wiczen korekcyjnych. Z kolei
prof. Marie Vidailhet méwita o przezczaszkowej stymulacji
magnetycznej i jej potencjalnym wykorzystaniu w leczeniu
dystonii. Terapie metodg DBS objasnili prof. Marwan Hariz i
dr Laura Cif. W swojej prezentacji wyjasnili w jakim momencie
najlepiej rozpoczac leczenie metodg DBS oraz jak wyglada taki
proces krok po kroku: zaczynajgc od kryteridw, jakie trzeba
spetnic by zosta¢ mdéc poddac sie terapii, przez przygotowania
jakie nalezy poczynic przed operacjg az po kontrolowanie
dalszego przebiegu leczenia po operacji. Autorzy prezentacji
zwrécili uwage na fakt, iz leczenie metodg DBS zazwyczaj
przynosi wiecej korzysci osobom cierpigcym na dystonie
pierwotng niz osobom chorym na dystonie wtérng, oraz iz
skuteczniej radzi sobie z leczeniem postaw ruchomych niz
unieruchomionych.

Jezeli chodzi o metody leczenia dystonii, chciatabym tez
wspomnie¢ o wyktadzie prof. Marjan Jahanshahi, ktory
zrobit na wszystkich ogromne wrazenie. Dotyczyt on strategii
samodzielnego radzenia sobie z chorobga, ktére maja na celu
zapewnienie pacjentom dobrego zycia pomimo choroby.
Profesor Jahanshahi przedstawita 23 przykazania, do ktérych
w codziennym zyciu powinny stosowac sie osoby cierpigce na
przewlekte choroby, poniewaz pozwalajg im one wzmacnia¢
mechanizmy radzenia sobie z chorobg oraz umozliwiajg
lepsze zycie. Rdznorodny sktad gosci zaproszonych na
konferencje reprezentowat spotecznos¢ oséb zwigzanych z
dystonig w catej jej rdznorodnosci. Monika Benson wraz z
radg Dystonia Europe po raz kolejny zorganizowata udane
spotkanie, ktore nie tylko skupiato sie na najwazniejszych

i najbardziej aktualnych zagadnieniach (np. w zakresie

opieki czy badan naukowych), ale tez stanowi dobry wzér
dla dopiero rodzacego sie, innowacyjnego formatu spotkan
naukowych otwartych dla catej spotecznosci pacjentow
cierpigcych na dystonie. Format ten pozwala integrowac
wszystkich zaangazowanych w dziatania zwigzane z dystonig
profesjonalistow i pacjentéw. Mam nadzieje, ze idea
integrowania spotecznosci oséb zajmujgcych sie dystonig
zaowocuje wieloma interesujgcymi przyktadami udanej
wspotpracy. Po raz kolejny Dystonia Europe udowodnito, ze
razem jestesmy silniejsi.

Dr Katarzyna Smitowska

Dr Katarzyna Smitowska
Slaskie Centrum Neurologii
Katowice, Polska
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Kongres w Hanowerze
Wywiad z profesorem Dresslerem

DE: Gratulujemy publikacji Pana najnowszej ksigzki. Jaka jest
jej koncepcja?

DD: Ksigzka oparta jest na ideach, ktore rozwijamy w trakcie
organizowanych przez nas Miedzynarodowych Kongreséw
Leczenia Dystonii, serii spotkan, ktéra zyskata w ciggu
ostatnich lat powszechne uznanie. Chcemy skupiac sie tylko na
jednej chorobie i aby jg leczy¢ probujemy potgczyé wszystkie
istniejgce podejscia terapeutyczne. Przez wiekszo$é czasu

na spotkaniach skupiamy sie specjalnych metodach leczenia
i programach terapii. Wierzymy, ze szczeg6towa analiza
pozwoli zawezi¢ liczbe dostepnych opcji terapeutycznych do
najskuteczniejszych. Jest to szczegdlnie istotne w przypadku
chordb takich jak dystonia, gdzie nie istniejg wcigz metody
leczenia, ktore umozliwiatyby walke z przyczynami choroby
czy catkowite wyleczenie pacjenta. W naszej ksigzce
zdecydowanie opowiadamy sie za multidyscypliarnymi
strategiami leczenia.

DE: Jakie metody leczenia opisujecie?

DD: Gtéwnie skupiamy sie na terapii za pomocga toksyny
botulinowej, poniewaz jest to metoda leczenia najczesciej
wybierana przez pacjentéw cierpigcych na dystonie.

Piszemy tez o gtebokiej stymulacji mézgu, konwencjonalnej
farmakoterapii, konwencjonalnym leczeniu operacyjnym oraz
dopiero powstajgcych nowych metodach leczenia.

DE: Czy zajmujecie sie w ksigzce takze samg chorobg?

DD: Tak, czytelnicy znajdg w ksigzce najbardziej aktualne
informacje na temat dystonii w zakresie jej klasyfikacji,
patofizjologii, epidemiologii, genetyki, obrazowania, modeli
zwierzecych oraz wskaznikdw uzywanych do dokumentowania
przebiegu choroby.

DE: A co ze specjalnymi formami dystonii?

DD: Sa w ksigzce rozdziaty, w ktérych piszemy o
kurczu muzykdw, dystonii wieku dzieciecego, dystonii
psychogenicznej oraz dystonii symptomatyczne;.

DE: Do kogo kierujecie swojg ksigzke?

DD: Napisaliémy tg ksigzke dla ,, wszystkich, ktorzy przejmuja
sie losem pacjentéw cierpigcych na dystonie”, w tym
lekarzy i pracownikow stuzby zdrowia. W ksigzce piszemy o
takich obszarach medycyny jak neurologia, neurochirurgia,
neuropediatria i neurorehabilitacja.

DE: Czy sadzi Pan, ze pacjenci rowniez mogg odniesc korzysc z
czytania tej ksigzki?

DD: Wiemy, ze spora czes$¢ pacjentow cierpigcych na dystonie
jest zainteresowana lepszym zrozumieniem choroby oraz

metod leczenia. Wielu z nich to cztonkowie organizacji

zrzeszajgcych pacjentéw, ktére reprezentujecie jako

Dystonia Europe. Piszac ksigzke potozyliSmy nacisk na jasny i

klarowny jezyk, ktdry bedzie tatwo zrozumiaty dla pacjentow.

Nawet krewni pacjentdw mogg po nig siegnac, aby zdoby¢

Elodkstz;wowq wiedze, ktéra pomoze im lepiej dbac o swoich
iskich.

DE: Zyczymy waszej ksigzce powodzenial

www.cambridge.org/treatmentofdystonia
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Badania naukowe

DYSTONIA EUROPE

Firma Ipsen jest oddana dtugoterminowemu wspieraniu

pacjentéw cierpigcych na dystonie wspierajac D S-I-O N IA
Nagrode im. Davida Marsdena 2019 E U RO P E

w wysokosci 10 000 EUR

na rzecz stymulowania rozwoju badan nad dystonia.

Ipsen committed
Nagroda ustanowiona w roku 2003 przez Dystonia Europe to patient care

jest wreczana co dwa lata, a jej c.e'zl'em.Jest stymulqwanle over the long term
rozwoju wiedzy na temat dystonii i zainteresowania ta rti
chorobg poprzez wspieranie publikacji dotyczgcych etiologii, Supporing

e ey dvetontl 2 uwzeladnienter The David Mars
Award 2019
10 000¢€

to stimulate research on dystonla

The sward, introduced by Dystonla Eurcpe In 2003 Is p
o stimulate developing inewledge of and Irterest in dy
on seBalogy, pathogenasis, dingnosis or tharagies in
soclal effects.

Termin nadsytania zgtoszen: 31 stycznia 2019

Wszystkie informacje na temat Nagrody im. Davida Marsdena
2019 dostepne sg na stronie www.dystonia-europe.org/
activities/awards.

The deadline for submisslons Is 31 January 2019

All informetion regarding the 2018 David Marsden Award are avalleble ot
www.davidmaradenaward.org

suwpcraty 5 IPSEN

v plin czne

IPSEN Phorma - 52, qual Gaorgas Gorss - 32 B30 Boulogme Blllsncourt Coda - Fremes

www.dystonia-europe.org



Badania naukowe

Artykuty na stronach 30-34 zawierajg nazwy firm i ich produktéw, a wyrazane w nich opinie nie sq opiniami stowarzyszenia
Dystonia Europe, ani jego cztonkow.

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

Wyniki badania klinicznego dla pracownikow stuzby zdrowia
Skutecznosc¢ stymulacji gatki bladej w leczeniu dystonii: przeglad systematyczny i metaanaliza
E. Moro, C. LeReun, J. K. Krauss, A. Albanese, J.-P. Lin, S. Walleser Autiero, T. C. Brionne, M. Vidailhet,

,European Journal of Neurology”, nr 24 2017, s. 552-560 (Impact factor 2015: 3.956) publikacja dostepna w wolnym dostepie:
http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/ene.13255/epdf

e Dostarcza przekonujgcych dowodow (dzieki metaanalizie) na skuteczno$é stosowania metody DBS w leczeniu izolowanych
postaci dystonii

e Dzieki temu, utatwia ono podejmowanie wtasciwych decyzji pod katem klinicznym i ekonomicznym, wspierajgc zwiekszanie|
dostepnosci terapii metodg DBS dla pacjentéw cierpigcych na dystonie

e Niniejsze badania w pﬁ_ekonujacy sposéb udowadniajg, iz stosowanie terapii metodg dwustronnej stymulacji GPi-DBS ma
znaczacy, pozytywny kliniczny wptyw na pacjentow cierpigcych na izolowane postaci dystonii.
e  Korzysci ptynace z terapii utrzymujg sie przez dtugi okres (az do 3 lat).

e Terapia metodg DBS moze by¢ skuteczniejsza, gdy pacjegt podda\ga_ny.jest jej w mtodszym wieku. Sugeruje to, iz moze ona
takze miec znaczacy, pozytywny wptyw na cierpigce na dystonie dzieci.

DISCLOSURE

Niniejsze badanie jest efektem wspotpracy pomiedzy lekarzami specjalizujgcymi sie w leczeniu dystonii o Swiatowej renomie (E.
Moro, J. K. Krauss, A. Albanese, J.-P. Lin, M. Vidailhet), ekspertami ds. ekonomii zdrowia i spraw klinicznych firmy Medtronic (S.
Walleser-Autiero i T.C. Brionne) oraz niezaleznym statystykiem, zatrudnionym na czas prowadzenia badan przez Medtronic (C.
LeReun).

PRZEGLAD SYSTEMATYCZNY:

e Dokonano przegladu baz danych (uwzgledniajgc okres od stycznie 1990 roku do listopada 2015 roku) poszukujac
publikacji na temat rezultatéw leczenia przypadkéw izolowanej dystonii za pomocg metody DBS, ktére nastepnie zostaty
uwzglednione w naszym badaniu

e Analizujgc powyisze publikacje zebrane zostaty dane na temat charakterystyki poszczegdlnych badar i pacjentéw,
bezpieczenstwa skutecznosci leczenia z zastosowaniem metody DBS oraz zwigzanej z terapia jakosci zycia pacjentéw (Qol).

METAANALIZA: Z poszczegolnych badan zebrano wyniki bezwzglednych i procentowych zmian wskaznika skali Burke’a-Fahna-
Marsdena (BFMDRS), mierzgcej poziom zaburzenia motoryki i upos$ledzenia, w stosunku do zarejestrowanej przed rozpoczeciem
leczenia wartosci poczgtkowe;.

www.dystonia-europe.org



Badania naukowe

e W badaniu ujelismy 54 publikacje, w tym 24 w metaanalizie (sposrdd nich 3 badania kontrolowanel-3, w tym z
zastosowaniem losowej préby kontrolneji-2).

e Charakterystyka demograficzna pacjentéw pochodzaca z wybranych do metaanalizy 24 badan:
e  Catkowita liczba pacjentéw: 523
*  Procent mezczyzn wsrdd pacjentow (Srednia): 52%
*  Procent dzieci wérdd pacjentéw (Srednia): 29% (dzieci obecne byty tylko w 10 publikacjach)
e Wiek w jakim pacjenci poddawali sie operacji (Srednia): 35,1 lat

e Pordéwnujac wyniki badan przeprowadzanych 6 miesiecy po zabiegu wszczepienia implantu DBS oraz wyniki ostatecznego
badania kontrolnego z wartoscig zmierzong poczatkowo, wida¢ wyraznie, ze wyniki pacjentéw w zakresie mierzonego wg.
skali BFMDRS poziomu zaburzenia motoryki i uposledzenia poprawity sie w znacznym stopniu. Wszystkie bezwzgledne
zmiany w stosunku do wartosci podstawowej majg istotnos¢ statystyczng o wartosci p< 0,001.

MEAN POINTS CHANGE IN MEAN POINTS CHANGE IN
MOTOR SCORE™ DISABILITY SCORE™

6 MONTHS
FOLLOW-UP

AT LAST FOLLOW-UP
(6-72 MONTHS)

“Anegative change in score indicates an improvermnent.

Srednia zmiana poziomu zaburzenia motoryki** Srednia zmiana poziomu upo$ledzenia**
Badanie kontrolne po 6 miesigcach: -23,8 Badanie kontrolny po 6 miesigcach: -4,8
Ostatnie badanie kontrolne (6 do 72 miesiecy): -26,6 Ostatnie badanie kontrolne (6 do 72 miesiecy): -6,4

e ** Ujemny wynik wskaznika oznacza poprawe stanu zdrowia pacjenta.

Wyniki badania pokazujg, iz osoby poddajace sie operacji w mtodszym wieku oraz wykazujgce poczatkowo wyzszy stopien
zaburzen motoryki i uposledzenia uzyskuja wieksze korzysci z leczenia.

e Duza populacja zbadanych pacjentéw w stosunku wczesniej publikowanych metaanaliz4-5
e Wysokiej jakosci analiza statystyczna wykonana wedtug najnowszych dostepnych metod

o W\i<nil,<i ,majakc .znaczenie dla pacjentéw i lekarzy, przedstawione za pomocg bezwzglednych i procentowych zmian
wskaznika skali BFMDR

S
e Wptyw leczenia metodg DBS jest wyraznie widoczny we wszystkich przeanalizowanych 24 badaniaih, €0 na poziomie catego
baganla prowadzi do kumulacji efektow terapii, dzieki czemu wyniki naszej pracy majg znaczenie z klinicznego punktu
widzenia oraz s3 istotne statystycznie

e Ze wzgledu na niescistosci wystepujgce w raportach oraz brak szczegétowych wynikéw w przeanalizowanych przez nas 54 badaniach,
38% z nich musielismy wykluczyé. Wykluczylismy takze dane dotyczgce wptywu stanu zdrowia na jako$¢ zycia pacjentéw (HRQol) oraz
dziatan niepozadanych.

www.dystonia-europe.org
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I N N OWACJ E W Boston,.

Scie mlil(

LECZENIU DYSTONII Pt

W Europie zyje ponad 500 ty8|ecy osob
cierpigcych na dystonie’

OPCje leczenia:

Zastrzyki

Operacja
Toksy_na botulinowa tymczasowo Lezja nerwéw kontrolujacych
‘ ostabia zaatakowane przez chorobe miesnie odpowiedzialne za spazmy
migsnieiogranicza spazmy

Leczenie farmakologiczne

2 I 1 : Gteboka Stymulacja Mézgu (DBS)
( Wiele lekow moze pomoc w Stymulacja mézgu moze znaczaco
regulowaniu dziatania

rdry ograniczyc objawy dystonii
neuroprzekaznikow

Ponad 120 tysiecy 0sOb na swiecie
jst juz leczonych metoda DBS?

Czym jest DBS?
Q Wszczepienie stymulatora
mézgu, ktéry pomaga

regulowac sygnalizacje
neuronalna

System Kierunkowy G—(
Vercise PC...

.. napedzany technologia naprowadzania pradu
- Wieksza precyzja zapewnia lepsze efekty dla pacjentow lekarzy uwaza, ze odprowadzenia
-Redukcja potencijalnych efektow ubocznych 890 kierunkowe powinny by¢
- Elastyczne programowanie umozliwiajgce leczenie stos_ow:—!nezu wszystkich

wiekszej liczby pacjentéw pacjentow.

Metoda DBS moze ograniczy(: objawy dystonii takie jak'

4. D o

Drzenie, Stlumiony lub Spazmy Szybk|e mruganie Boleshe spazmy
skurcze szepczacy gtos migsni powiek szyi

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

http:/iwww.bostonscientific.com/en-EU/products/deep-brain-stim ulation-systems/Vercise-PC-DBS/Patient-

Porozmawiaj ze swoim lekarzem o tym jak moze pomac ci terapia DBS i dowiedz sie wiecej pod adresem:
Resources.html

www.dystonia-europe.org
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DBS: Skuteczna terapia dla pacjentéw
cierpigcych na dystonie

Wywiad z profesor Andreg Kiihn ze Szpitala
Uniwersyteckiego Charité w Berlinie w Niemczech

Szpital Uniwersytety Medycznego Charité w Berlinie to
najwiekszy w Europie szpital uniwersytecki, ktory oferuje
pacjentom z catego Swiata petne spektrum najwyzszej
jakosci najnowszych terapii. Jednym z gtéwnych obszarow
zainteresowan kliniki jest leczenie pacjentow cierpigcych na
zaburzenia ruchu takie jak dystonia, choroba Parkinsona albo
drzenie samoistne. Profesor Kithn prowadzi zespét zaburzen
ruchu i neuromodulacji na oddziale neurologii. W leczeniu
pacjentéw cierpigcych na dystonie wykorzystuje metode tzw.
gtebokiej stymulacji mézgu (DBS), osiggajac bardzo dobre
rezultaty.

Jak dtugo pracuje Pani z metodg DBS?

Profesor Kiihn: Gteboka Stymulacja Mdézgu (DBS) to metoda,
ktorej uzywano w leczeniu choroby Parkinsona juz w péznych
latach 90. Juz w roku 2000 po raz pierwszy wykonalismy
operacje wszczepienia implantu DBS pacjentowi cierpigcemu
na dystonie uogdlniong. Obecnie DBS jest juz popularng

i ceniong metodg leczenia, ktdra zwieksza jakos¢ zycia
pacjentéw poprawiajac ich zdolnosci ruchowe. Charité dziata
szeroko zaréwno na polu badawczym jak i medycznym, totez
poza DBS oferuje pacjentom cierpigcym na dystonie, w tym
dzieciom, rowniez wszystkie inne znane metody leczenia

Jak dziata metoda DBS?

Profesor Kiihn: Dystonie mozemy rozumiec jako niewtasciwe
funkcjonowanie obwoddéw mdzgowych, a doktadniej —
zaburzenie przeptywu informacji pomiedzy korg mézgu a
jadrami podstawnymi (sa to gtebokie obszary mézgu). Metoda
DBS zmienia aktywnos¢ neuronalng w tych obszarach,
uzywajgc do stymulacji fal o wysokiej czestotliwosci 130
Hertzow, ktdére dostarczane sg do gtebokich obszaréw mazgu
za pomocg elektrod. Sg one w stanie ograniczaé niewtasciwe
funkcjonowanie mdzgu. Stymulacja bardzo skutecznie
zmniejsza czestos¢ wystepowania niekontrolowanych ruchow
u naszych pacjentow. Jednakze wcigz badamy to zjawisko,
starajac sie doktadniej zrozumie¢ w jaki sposéb do tego
dochodezi.

Kto moze poddac sie terapii metodg DBS?

Profesor Kiihn: Terapia metodg DBS bardzo skutecznie leczy
izolowane postacie dystonii oraz niektére formy dystonii
wystepujgce w potaczeniu z innymi chorobami, taki jak np.
mioklonia-dystonia. Szczegdlng korzysc z leczenia odnosza
pacjenci cierpiagcy na ostre postaci dystonii uogdlnionej i
szyjnej. Leczymy takze dzieci do pigtego roku zycia, ktére
cierpig na genetycznie uwarunkowang dystonie uogdlniona.

Po operacji mogg one powrdcic¢ do aktywnego uczestnictwa w
normalnym zyciu.

Jak wyglada leczenie?

Profesor Kiihn: Terapia metodg DBS jest oparta na pracy
zespotowej, zwtaszcza na wspotpracy pomiedzy neurologami
i neurochirurgami. Tylko doswiadczeni neurochirurdzy
wykonujg tego typu operacje. Kiedy pacjent znajduje sie pod
narkozg, wykonywany jest zabieg wydrazenia dwdéch dziur

w czaszce, poprzez ktére wprowadza sie, w zaleznosci od
rozmiaru obszaru mozgu, ktéry jest celem leczenia, elektrody
z czterema lub osmioma koricéwkami. Nastepnie podtacza
sie je do stymulatora, wszczepianego pod skére. Niewielkie,
nadajace sie do ponownego fadowania stymulatory
wystarczajg nawet na 25 lat. Nalezy tadowac je raz w tygodniu
za pomoca specjalnego urzadzenia bezprzewodowego.

Aby uzyska¢ optymalne efekty leczenia, stymulator jest
odpowiednio ustawiany i dostosowywany przez specjalistow
na oddziale neurologii.

Jakie sg szanse i zagrozenia ptynace z terapii metodg DBS?

Profesor Kiihn: Im szybciej postawimy poprawng diagnoze i
rozpoczniemy leczenie, tym wyzsze sg szanse na pozytywne
efekty, ktore pozwolg pacjentowi cieszyc sie wyzszg jakoscig
zycia. Wptyw leczenia metoda DBS zwieksza sie powoli i

staje sie dla pacjentéw coraz bardziej zauwazalny z kazdym
kolejnym miesigcem. W przypadku tej terapii powiktania moga
wystgpi¢ w trakcie operacji lub poprzez zakazenie. Mozliwymi
efektami ubocznymi stymulacji moga by¢ zaburzenia mowy
lub powolniejsze poruszanie sie. Oczywiscie konsultujemy z
kazdym pacjentem wszystkie mozliwe konsekwencje terapii
przed podjeciem decyzji o rozpoczeciu lub rezygnacji z
leczenia.

www.dystonia-europe.org



W jaki sposdb Charité dziata w obszarze badan?

Profesor Kiihn: W naszych projektach badawczych
skupiamy sie na neurofizjologicznym mierzeniu aktywnosci
madzgu, aby lepiej zrozumie¢ przyczyny rozwoju dystonii u
pacjentéw oraz to w jaki sposéb mozemy powstrzymywacé
niekontrolowane ruchy. Staramy sie szuka¢ markeréw
biologicznych choroby, ktére pozwalajg nam dostosowac
leczenie metodg DBS do indywidualnych potrzeb za pomocg
tzw. adaptacyjnej zamknietej petli stymulacji. StworzyliSmy
rowniez oprogramowanie, umozliwiajgce nam precyzyjne
lokalizowanie elektrod DBS po operacji, ktérego uzywamy,
aby odnalez¢ najlepiej reagujgcy na stymulacje obszar moézgu
pacjenta.

Charité bierze udziat w licznych badaniach klinicznych, ktére
testujg skutecznosc¢ leczenia metodg DBS w przypadku
izolowanych postaci dystonii. Ponadto, staramy sie
zidentyfikowac kolejne grupy pacjentéw, ktére mogtyby
odniesc¢ korzysci z terapii metoda DBS, takie jak np. pacjenci
cierpigcy na dystonie powstatg w wyniku uszkodzenia mézgu.

Aby lepiej zrozumieé dystonie i dzieki temu méc zaoferowac
lepsze konsultacje i opieke naszym pacjentom, zachowujemy
najwazniejsze dane na temat wszystkich naszych pacjentéw w
miedzynarodowym rejestrze. Charité aktywni dziata w ramach
poswieconemu dystonii sektorowi sieci badan nad chorobami
rzadkimi (projekt DYSTRACT, prowadzony przez profesoréw

Volkmanna i Kleina), tym samym blisko wspétpracujac z innymi

osrodkami w Niemczech.

Zespot zaburzen ruchu i neuromodulac;ji

Oddziat neurologii

Szpital Uniwersyteckie Charité, Berlin, Kampus Charité Mitte
Charitéplatz 1 10117 Berlin

Aby uméwié wizyte, prosimy o kontakt pod numerem

telefonu. +49 (0) 30 450 660 296. Zachecamy tez do
odwiedzenia naszej strony internetowej www.charite.de.

www.dystonia-europe.org
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Aplikacja KarlSpeech

Nowa stworzona przez pacjentéw cierpigcych na dystonie
aplikacja korzystajaca z alternatywnych i wspomagajacych
metod komunikacji dostepna od czerwca 2018 roku.

Przeznaczona dla urzadzen mobilnych aplikacja KarlSpeech
korzysta z alternatywnych i wspomagajgcych metod
komunikacji (AAC). Jest ona dedykowana osobom cierpigcym
na powazne zaburzenia mowy i komunikacji. Aplikacja,
zaprojektowana na urzgdzenia firmy Apple — iPhone’a, iPada
i iPoda Touch — jest zintegrowana z narzedziem Universal
Symbols firmy SymbolStix.

Historia aplikacji KarlSpeech

Wszystko zaczeto sie w momencie, gdy okazato sie, ze

Karl, 24leltni pacjent cierpigcy na dystonie, potrzebuje
narzedzia, ktére utatwitoby mu komunikacje z rodzing i
przyjaciétmi. Karl komunikuje sie niewerbalnie. Jego rodzice
prébowali uzywac kilku aplikacji typu AAC, ale nie udato im
sie znaleZ¢ rozwigzania, ktéry odpowiadatoby potrzebom
Karla. Na rynku istnieje juz wiele swietnych aplikacji typu
AAC, ale Karl potrzebowat czegos co bytoby bardzo proste

i czytelne, podczas gdy wiekszos¢ istniejgcych programow
okazata sie wypakowana mndstwem opcji az po brzegi i dos¢
zagmatwana.

Po wyprébowaniu wielu opcji rodzice Karla postanowili
sprébowac samodzielnie stworzy¢ aplikacje AAC, ktéra
umozliwitaby ich synowi efektywnga komunikacje. Aplikacja
KarlSpeech jest wynikiem dtugich dyskusji, testow, prob i
wielokrotnego wprowadzania zmian.

Karl uzywa aplikacji KarlSpeech caty czas. Korzystajg z niej
takze jego rodzice, ktdrzy nieustannie korzystajg z narzedzi
Cechy aplikacji KarlSpeech

e Dziata na iPhone’ach, iPadach i iPodach Touch

Welcome 1o

KarlSpeech

grupowania i biblioteki wyrazen. Ojciec Karla, Hugh,
stwierdzit, ze ,,Najwiekszym wyzwaniem byto zaprojektowanie
aplikacji komunikacyjnej, ktéra bytaby dostosowana do

wielu réznorodnych uzytkownikdéw cierpigcych na rézne
stopnie upo$ledzenia umystowego i zaburzenia mowy. Zadne
narzedzie nie moze spetnia¢ wymagan wszystkich oséb, ale
aplikacja KarlSpeech zostata zaprojektowana w taki sposéb,
aby odpowiada¢ na potrzeby wiekszosci.”

Dalsze plany rozwijania aplikacji KarlSpeech

Aplikacja KarlSpeech bedzie sie zmienia¢ w przysztosci.
Wkrdtce wprowadzone zostang nowe wersje jezykowe, w
tym hiszpanska, portugalska, francuska i wiele wiecej. Aby
otrzymywac biezace informacje na temat naszej aplikacji
zapiszcie sie do naszego newsletteru poprzez strone
internetowg www.karlspeech.com lub piszac na adres email
info@karlspeech.com.

James Conlon, Irlandia

e Umozliwia uzytkownikowi komunikacje za pomoca tekstu i obrazéw

e Nie wyma§ by urzadzenie bY’ro potaczone z Internetem (potaczenie z siecig potrzebne jest jedynie w momencie pierwszego

pobrania apfikacji poprzez Apple Store)
¢ Aplikacja dysponuje gtosem kobiecym i meskim

e Intuicyjny, czytelny interfejs

¢ Aplikacja jest tatwa w uzyciu, umozliwia szybkie i tatwe dostosowywanie do potrzeb uzytkownika

e tatwe budowanie biblioteki wyrazen oraz ich kategoryzowanie i grupowanie

¢ tatwe dodawanie, edytowanie i aranzowanie wyrazen na biezgco

¢ Dodawaj i zapisuj frazy w bibliotece, albo uzyj opcji Quick Speak, aby zapisac , jednorazowe” wyrazenia

o Apllkaqa umozliwia wykonanie kopii zapasowe]j w serwisie Dropbox lub na komputerze za pomocg opcji File Sharing w programie

iTune

e Niedawno uzywane wyrazenia dostepne natychmiast

* Dostep do ponad 20 000 symboli SymbolStix oraz mozliwos¢ uzywania wtasnych grafik i zdjec

¢ Aplikacja nie oferuje dodatkowych zakupdéw podczas uzytkowania

www.dystonia-europe.org



Inne wiadomosci

Zimowy Think Tank 2018

5 spotkanie Think Tanku Dystonia Europe w Lund w Szwecji

5 spotkanie Think Tanku Dystonia Europe odbyto sie na
poczatku lutego w Lund w Szwecji. W zebraniu wzieli udziat
Cztonkowie Rady DE oraz przedstawiciele czwérki naszych
platynowych sponsoréw: Boston Scientific, Ipsen, Medtronic
i Merz, ktérzy zebrali sie, aby dyskutowac o wspdlnych
projektach i dziataniach w orku 2018.

Podczas naszych dyskusji zawsze kierujemy sie celemi

misjg Dystonia Europe, ktdre wyrazone sg w hasle: ,Celem
dziatalnosci dystonia Europe jest zapewnianie wyzszej jakosci
zycia osobom cierpigcym na dystonie w catej Europie oraz
wspieraniu poszukiwan leku na te chorobe”. Mamy nadzieje,
ze uda nam sie te misje zrealizowac poprzez nastepujgce
kluczowe dziatania:

Zwiekszanie Swiadomosci na temat dystonii i bycie
najistotniejszym gtosem w europejskiej dyskusji na temat
wptywu dystonii na spoteczenstwo

Dzielenie sie wiedzg — dostarczanie najbardziej aktualnej
wiedzy oraz zasobdéw naszym cztonkow a takze
funkcjonowanie jako zrdédto informacji dla naszych pozostatych
interesariuszy.

taczenie i zachecanie do wspdtpracy wszystkich oséb
zwigzanych z dystonig: pacjentow zrzeszonych w organizacjach
cztonkowskich, przedstawicieli stuzby zdrowia, europejskich
decydentdéw oraz przemystu medycznego, aby wspdlnie
wypetniac luki w obecnie istniejgcych metodach leczenia
dystonii.

Wspierac szkolenie i edukacje, a takze multidyscyplinarne
zespoty edukacyjne oraz innych interesariuszy w ich wysitkach
na rzecz optymalizowania opieki i poprawiania jakosci zycia
pacjentéw cierpigcych na dystonie.

ztonkowie Think Tanku

www.dystonia-europe.org

Dziekujemy wszystkim uczestnikom spotkania za ich
wartosciowy wktad, wsparcie oraz Swietng wspodtprace.

DysQ ?

Moment, w ktérym otrzymujemy diagnoze, ktéra mowi,

iz jesteSmy chorzy na dystonie stanowi duze wyzwanie i

moze prowadzi¢ nas do zadawanie wielu pytan. Chcemy
am zaoferowaé mozliwos$¢ zadania tych wszystkich pytan
spotpracujgcym z nami lekarzom. Swoje pytania mozecie
ysta¢ na adres e-mail: sec@dystonia-europe.org.

Odpowiedzi przygotowane przez specjalistow zostang
opublikowane w nastepnej edycji niniejszego biuletynu oraz
na stronie internetowej Dystonia Europe.

ierzymy, ze bedzie to swietna szansa na tworzenie i
zmacnianie wiezi pomiedzy cztonkami, zidentyfikowanie
potrzeb pacjentow oraz zdobycie wiedzy na temat choroby.

Dystonia Europe w serwisie YouTube
Czy widzieliscie juz nasz kanat na YouTube?
https://www.youtube.com/user/DystoniaEurope

Zasubskrybujcie nas, aby otrzymywa¢ powiadomienia o
naszych najnowszych filmach!

Podczas 25 Corocznej Konferencji i D-DAYs 2018 w Brukseli
po raz pierwszy prowadzilismy transmisje na zywo oraz
rejestrowaliSmy organizowane przez nas wydarzenie. Podczas
dwdch dni konferencji okoto 500 oséb ogladato transmisje

w Internecie. Teraz wszystkie prezentacje z konferencji sa
dostepne na kanale YouTube Dystonia Europe. Jezeli nie
udato wam sie $ledzi¢ transmisji i nie mogliscie dofaczy¢ do
nas w Brukseli, wcigz mozecie zapoznac sie prezentacjami
naukowymi i zapoznac sie z najbardziej aktualnymi informacje
na temat badan nad dystonig i jej leczeniem.

Mamy nadzieje, ze w przysztosci bedziemy mogli nadal
transmitowacd i nagrywacd nasze coroczne konferencje,
tak zebysScie mogli bra¢ udziat w naszych D(ystonia)-Days
niezaleznie od tego, gdzie akurat bedziecie.

Nie zapomnijcie tez udostepnié filméw, aby edukowac i
zwiekszaé Swiadomosé na temat dystonii. Tylko dziatajac i
pracujgc razem mozemy zmienia¢ Swiat.

Dziekujemy za ogladanie naszego kanatu!



Dziatania na forum Unii Europejskigj

Szkolenie neurologiczne w Lizbonie — wartos$¢ perspektywy i preferencji pacjentow

Warsztaty TINA (Inicjatywa szkoleniowa dla oséb
reprezentujgcych pacjentéw cierpigcych na choroby
neurologiczne) odbyty sie w dniach 17 i 18 kwietnia 2018 roku
w budynku Fundacji Champalimaud w Lizbonie.

Projekt warsztatow TINA prowadzony jest od roku 2016 przez
Europejskg Federacje Stowarzyszen Neurologicznych (EFNA).
Ma on na celu uczenie pacjentow w jaki sposdb praktycznie
wykorzystywac zdobytg przez nich wiedze teoretyczng na
temat dystonii, leczenia oraz badan i cyklu rozwojowego
choroby.

Tegoroczna edycja warsztatéow TINA odbywata sie pod
hastem ,wartos¢ perspektywy i preferencji pacjentéw”.
Warsztaty otwarte byty dla oséb dziatajgcych na rzecz
pacjentéw cierpigcych na choroby neurologiczne z catej
Europy. Cztonek Rady Dystonia Europe Adam Kalinowski
wzigt udziat w tym wydarzeniu, aby zyskaé wiedze, ktdra
umozliwi mu efektywniejsze dziatanie na rzecz pacjentow
cierpigcych na dystonie. Warsztaty skupiaty sie gtéwnie na
kwestii zaangazowania pacjentéw w proces Oceny Technologii
Medycznych (HTA) w réznych krajach w Europie, ktadac
szczegblny nacisk na specyfike tego procesu w obszarze
neurologii.

Ocena Technologii Medycznych (HTA) oznacza systematyczng
ewaluacje wtasnosci, efektow i oddziatywan technologii
medycznych. To multidyscyplinarny proces, w ramach
ktdérego technologie medyczne i metody leczenia oceniane
sg pod katem spotecznym, ekonomicznym, organizacyjnym i
etycznym. Gtéwnym celem przeprowadzania takich ocen jest
dostarczanie wiedzy decydentom tworzgcym polityki.

Definicja technologii medycznej méwi nam, ze jest to
stosowanie zorganizowanej wiedzy i umiejetnosci w formie
lekéw, sprzetow medycznych, szczepionek, procedur i
systemow stworzonych w celu rozwigzywania problemdw
zdrowotnych i poprawiania jakosci zycia (Swiatowa
Organizacja Zdrowia www.who.int).

Pierwszego dnia Donna Walsh, Dyrektor Wykonawcza EFNA,
zainaugurowata wydarzenie opowiadajgc o prowadzonym
aktualnie przez jej organizacje projekcie dotyczgcym
zaangazowania pacjentéw cierpigcych na choroby
neurologiczne w proces HTA.

Donna zwrdcita uwage, ze w wielu krajach istniejg kanaty
umozliwiajgce zaangazowanie pacjentdw, ale nie ma pewnosci
czy ich zaangazowanie ma realny wptyw na ostatecznie
podejmowane decyzje. Dodata, ze w obszarze neurologii
prawdziwe zaangazowanie jest bardzo istotne. Wiele zaburzen
neurologicznych to choroby przewlekte, ale zmienne co
sprawia, ze bardzo trudno jest oszacowac jaki sposéb ich
leczenia jest najbardziej optacalny. Ponadto, poniewaz czesto
towarzyszg im objawy drugorzedne (np. bél, zmeczenie), ktére
trudno zmierzy¢ zaangazowanie pacjentéw jest absolutnie
konieczne.

Na zakoriczenie Donna poprosita nastepnych prelegentéw o
zastanowienie sie nad tym w jaki sposéb mozemy sprawic,
abysmy wszyscy zawsze uznawali za najwazniejsze te aspekty
chordb, ktére majg najwieksze znaczenie dla pacjentow.

Jako pierwszy przemawiat dr Ifiaki Gutierrez Ibarluzea
(Wiceprzewodniczgcy HTAi i Menadzer Wiedzy, Osteba,
Baskijskie Biuro HRA, Ministerstwo Zdrowia, Rzad Kraju
Baskowy), ktory mowit o wartosciach innych niz wydajnosé

i optacalnos$¢. Wyjasnit rozwazany przez niego problem

na najprostszych przyktadach. Jego prezentacja miata

pomac nam odpowiedziec sobie na pytanie: Co jako osoby
reprezentujace pacjentéw mozemy zrobic, aby mie¢ pewnosg,
ze w petni rozumiemy warto$¢ nowych metod leczenia /
ustug medycznych (z perspektywy pacjentow) i w jaki sposéb
mozemy te wiedze wtgczyé w proces podejmowania decyzji?

Po przerwie prof. Anténio Vaz Carneiro (Przewodniczacy
Centre for Evidence Based Medicine oraz Miedzynarodowego
Konsorcjum Mierzenia Efektow Leczenia [ICHOM], Cochrane,
Portugalia) méwit o ,,rozwijaniu i stosowaniu istotnych dla
pacjentéw miernikow efektdéw leczenia” oraz zaprezentowat
dziatalnos¢ projektu ICHOM — organizacji non-profit, ktérej
celem jest zmiana systemodw opieki zdrowotnej na catym
Swiecie w taki sposéb, aby efekty leczenia pacjentéw byty
raportowane i mierzone w ustandaryzowany sposob.

Kolejny prelegent wyjasnit czym sg lekdw generycznych z
wartoscig dodang. Prof. Mondher Toumi (Profesor polityki
zdrowia publicznego z Uniwersytetu Aix-Marseille) na
poczatku przedstawit definicje lekdw generycznych z
wartoscig dodana: ,s3 to leki oparte na znanych czastkach,
ktore odpowiadajg na potrzeby opieki zdrowotnej i przynoszg
istotne pozytywne zmiany dla pacjentdw, pracownikéw stuzby
zdrowia oraz/lub podatnikow”.

Nastepnie profesor rozwazat czym sg innowacje i czy muszg
one by¢ bardzo kosztowe? Jakie korzysci ptyng ze stosowania
lekéw generycznych z wartoscig dodang? Dlaczego leki
generyczne z wartos$cig dodang stanowig problem dla
proceséw HTA i co mozemy zrobi¢ w tej kwestii? W jaki
sposob osoby dziatajgce na rzecz pacjentow mogg pomdc w
przeprowadzaniu zmian i wspiera¢ innowacyjne podejscia,
aby sprawic by leki generyczne z wartoscig dodang zostaty
wiasciwie ocenione przez decydentow?

Pierwszy dzien warsztatdw zakonczyt sie dyskusjg panelowg z
udziatem wszystkich prelegentéw, ktérzy odpowiadali takze na
pytania z publicznosci.

Dziatania na forum Unii Europejskiej

W drugim dniu warsztatow odbyta sie tgczona sesja,

www.dystonia-europe.org



Dziatania na forum Unii Europejskigj

przygotowana przez EFNA oraz Europejskg Rade Mdzgu (EBC),
ktdrg moderowat John Bowis (byty Cztonek Parlamentu oraz
Poset Parlamentu Europejskiego z ramienia Brytyjskiej Partii
Konserwatywnej).

Sesje zainaugurowata prezentacja Patricii Boyer
(Wiceprzewodniczaca Europejskiej Rady Mdzgu), ktéra
dotyczyta projektu badajgcego jakos¢ leczenia pacjentow
cierpigcych na zaburzenia mozgu. Patricia zakonczyta
wywadd zadajgc pytanie o to w jaki sposdb mozemy wspierac
ustanowienie nowego paradygmatu w opiece zdrowotnej,
ktdre opieratby sie na skupionej na pacjentach, opartej na
jakosci, innowacyjnej stuzbie zdrowa.

Nastepnie zagadnienie to omawiali przedstawiciele réznych
sektorow:

e Decydentow tworzacych polityki na poziomie europejskim
Flora Giorgio, Szefowa HTA w Komisji Europejskiej
® Przemystu

- Nuno Silverio, Dyrektor dr. Oceny Rynku i Problematyki
Rzgdowej, Merck

- Caroline Daly, Zastepca Dyrektora ds. Spraw Publicznych i
Reprezentacji Pacjentéw, Biogen

¢ Pacjentow

Donna Walsh, Dyrektor Wykonawcza Europejskiej Federacji
Stowarzyszen Neurologicznych

* Regulatorow na poziomie krajowym

Maria do Céu Machado, Dyrektor INFRAMED- Narodowej
Agencji ds. Lekéw i Produktéw Zdrowotnych

Po zakonczeniu sesji uczestnicy warsztatéw wzieli udziat w
wycieczce po kompleksie budynkéw fundacji Champalimaud,
w ktodrej siedzibie odbywato sie wydarzenie. Jest to prywatna

fundacja badan biomedycznych, zatozona w 2004 roku zgodnie
z ostatnig wolg zmartego przedsiebiorcy Antdnio de Sommer
Champalimauda. Misjg Fundacji jest: ,rozwijanie programéw
zaawansowanych badan biomedycznych i oferowanie najwyzej
jakosci opieki medycznej oraz poswiecanie szczegdlnej uwagi
przekuwaniu pionierskich odkryé naukowych w praktyczne
rozwigzania, ktére mogg podniesc¢ jakosc¢ zycia pacjentow

na catym $wiecie”. Fundacja prowadzi badania swoje w
zakresie neuronauk i onkologii w modernistycznym budynku
zaprojektowanym przez architekta Charlesa Corree, ktéry
,Starat sie podnies¢ architekture do poziomu rzezby, rzezbe do
poziomu piekna, a piekno do poziomu terapii — wszystko to,
aby uhonorowac prace centrum”.

Warsztaty zakonczyliSmy ¢wiczeniem grupowym, ktére
polegato na mapowaniu potencjalnych kolejnych dziatan,
ktére EFNA mogtaby przeprowadzi¢ w ramach projektu TINA.
Opieralismy sie na feedbacku z dotychczasowych inicjatyw
oraz ocenie aktualnych potrzeb pacjentéw cierpigcych na
dystonie w zakresie szkolenia i zwiekszania umiejetnosci. Te
dwudniowe warsztaty zdecydowanie pozwolity nam zgtebic
temat Oceny Technologii Medycznych, zwtaszcza w zakresie
istotnych dla pacjentéw miernikdw oceny efektow leczenia
oraz tego w jaki sposéb moge one wptywac na decyzje
dotyczace finansowania nowych metod leczenia.

Oczywiscie temat HTA moze wydawac sie bardzo trudny,
zwtaszcza dla oséb dziatajgcych na rzecz pacjentdw, ktére
nie majg tytutéw naukowych i sg po prostu ,zwyktymi
pacjentami”. Tym bardziej dziekujemy EFNA za danie nam
szansy na zwiekszenie naszej wiedzy na ten temat poprzez
wspolne warsztaty.

Adam Kalinowski
Cztonek rady
Dystonia Europe
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Dziatania na forum Unii Europejskigj

Najnowsze informacje na temat dziatalnosci EFNA i BMP

Rok 2018 zaczat sie dla Europejskiej Federacji Stowarzyszen
Neurologicznych (EFNA) bardzo pracowicie.

Inicjatywa szkoleniowa dla 0séb reprezentujgcych pacjentéw
cierpigcych na choroby neurologiczne

W tym roku odbyty sie juz dwa warsztaty w ramach Inicjatywy
szkoleniowej dla 0sdb reprezentujacych pacjentow cierpigcych
na choroby neurologiczne (TINA) — w obu wzieli udziat
delegaci stowarzyszen zrzeszajgcych pacjentéw cierpigcych na
dystonie.

Pierwszy z nich byt warsztatem krajowym, ktory odbyt sie w
Rumunii w czasie obchodéw Tygodnia Swiadomoséci Mézgu
2018. Skupiat sie on na zagadnieniach zwigzanych z mézgiem,
procesami poznawczymi oraz personalizowanymi lekami.

BRAIN
AWARENESS
WEEK
2018

Warsztaty zorganizowane przez EFNA w Rumunii

Drugie warsztaty byty wydarzeniem otwartym dla oséb z
catej Europy. Odbyty sie w Fundacji Champalimaud w Lizbonie
i podejmowaty tematy takie jak preferencje pacjentéw iich
perspektywa na to czym jest ,,wartosc¢” terapii. To dwudniowe
spotkanie zostato zorganizowane wspdlnie z Europejskg Radg
Mdzgu (EBC). W jego trakcie odbyta sie tgczona sesja, podczas
ktdérej omawiane byto prowadzone przez EBC badanie na
temat wartosci leczenia. Pozostate prezentacje dotyczyty
zagadnien takich jak Ocena Technologii Medycznych, istotne
dla pacjentéw mierniki oceny efektéw leczenia oraz leki
generyczne z wartos$cig dodana.

Raporty z warsztatow oraz tres¢ przedstawionych w ich czasie
prezentacji sg dostepne na stronie internetowej https://www.
efna.net/tina/

Kolejne warsztaty, ktére zorganizujemy wspolnie z Europejska
Federacjg Stowarzyszen Neuronaukowych odbedg sie

w Berlinie w dniach 6 i 7 lipca pod hastem , nauka dla
reprezentantéw pacjentéw”. Ich celem bedzie zwiekszanie
umiejetnosci oséb dziatajgcych na rzecz pacjentéw w zakresie
mozliwosci uzyskiwania dostepu, rozumienia i komunikowania
wiarygodnych danych naukowych, co pozwoli uczynic ich
dziatalnos¢ na rzecz pacjentdw jeszcze lepszg i skuteczniejsza.

W dniach 14 i 15 pazdziernika zorganizowane zostanie takze
spotkanie regionalne, w ktérym wezmga udziat przedstawiciele
z krajow Europy srodkowej i wschodniej. Jego tematem bedzie
,Wspodtpraca ponad granicami” — w jego czasie zgtebimy
kwestie tego w jaki sposdb programy inicjowane na szczeblu
Unii Europejskiej moga by¢ wykorzystywane i stosowane

na poziomie krajowym, zwtaszcza w zakresie finansowania i
tworzenia polityk.

Grupa Tematyczna Postow Parlamentu Mdzg, Umyst i
Zaburzenia Bélowe

W pierwszej potowie 2018 roku miaty miejsce dwa spotkania
Grupy Tematycznej.

Pierwsze odbyto sie w lutym i skupiato sie na tym jak Unia
Europejska moze sprawi¢, by mtodzi ludzie cierpigcy na
zaburzenia moézgowe, umystowe i bolowe mogli swobodnie
podejmowac prace (#MakeWorkWork). Drugie spotkanie
dotyczyto tego w jaki sposéb mozna optymalizowac istotne
dla pacjentéw mierniki oceny efektéw leczenia, tak aby
jedoczesnie pozytywnie wptywac na gospodarke i zapewniac
zrbwnowazong opieke zdrowotnga. Raporty z obu spotkac sg
dostepne na stronie internetowej www.brainmindpain.eu.

Ostatnie spotkanie w 2018 roku odbedzie 21 listopada i
poswiecone bedzie przysztosci opieki zdrowotnej w Europie w
zakresie leczenie mdzgu, umystu i bélu. Celem bedzie ocena
osiggnie¢ Grupy dokonanych w czasie aktualnej kadencji
Parlamentu oraz dyskusja na temat tego na czym powinny
skupiac sie dziatania w zakresie polityk w oczekiwaniu na
kolejne europejskie wybory, ktére odbedga sie w 2019 roku.

Spotkanie Grupy Tematycznej, Postanka Parlamentu Europejskiego Marian Harkin
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Mtodzi ludzie i dziatania na rzecz pacjentow

W 2018 roku EFNA skupita sie na zwiekszaniu Swiadomosci

na temat probleméw mtodych ludzi (18-35 lat), ktérzy

cierpig na zaburzenia neurologiczne. Rezultaty badania
przeprowadzonego w ciggu kilku ostatnich miesiecy zostang
upublicznione podczas Swiatowego Dnia Mézgu 2018 (22 lipca)
poprzez kampanie w mediach spotecznosciowych pod hastem:
#lifegoals vs. #brainlifegoals. Jej celem jest podkreslanie jakie
cele w zyciu stawiajg sobie osoby cierpigce na zaburzenia
mozgu w poroéwnaniu z celami, jakie stawiajg sobie zdrowe
osoby. Zachecamy spotecznosc osob cierpigcych na dystonie
do dotgczenia do naszej kampanii! Odwiedzajcie czesto nasza
strone internetowa, aby nie przegapic szczeg6tow akcji, ktore
zdradzimy blizej daty jej rozpoczecia: https://www.efna.net/
young-advocates/

Wstepne wyniki badania zostaty zaprezentowane podczas
corocznego kongresu Europejskiej Akademii Neurologii, gdzie
EFNA miata swoje stoisko w centrum wystawienniczym.
Cztonek rady Dystonia Europe, Adam Kalinowski, byt jednym
z mtodych dziataczy na rzecz pacjentow, ktdrzy obstugiwali
stoisko podczas kongresu.

W dniach 19 20 listopada w Brukseli przeprowadzimy
warsztaty dla mtodych dziataczy w wieku od 18 do 35 lat.
W ich trakcie zgtebimy temat dziatania na rzecz pacjentéw
w Swiecie cyfrowym. Bardzo zalezy nam na zacheceniu
mtodych ludzi cierpigcych na dystonie do wziecia udziatu w
warsztatach.

Pozostate dziatania
M
| My

Mamiter youe Oty
AN FIRIYE v e

EFNA pracowata takze nad zewnetrznym reprezentowaniem
swoich cztonkow.

Na przyktad: podczas corocznego kongresu Europejskiej
Akademii Neurologii, ktéry odbyt sie w dniach 16-19 listopada,
EFNA ustawita swoje stoisko w centrum wystawienniczym,
zorganizowata specjalng sesje, przygotowata dedykowane
prezentacje do Teatru Naukowego oraz sesje posSwiecone
wyborom pacjentéw, zapewnita pacjentom mozliwos¢
uczestniczenia w panelach i grupach zadaniowych a takze
zorganizowata spotkania z przewodniczgcymi organizacji i
wiele innych wydarzen. W tym samym czasie odbyto sie tez
zgromadzenie ogdlne EFNA, w ktérym aktywny udziat brali
cztonkowie Dystonia Europe.

Coroczne spotkanie partnerow EFNA odbedzie sie w

pigtek 21 wrzesnia w Brukseli — rozpoczniemy je kolacjg w
poprzedzajgcy rozpoczecie spotkania wieczor. Bedziemy tam
dyskutowad nad planem dziatan na rok 2019 oraz nad nowym
planem strategicznym, ktéry wejdzie w zycie w roku 2020.
Oczywiscie perspektywa przedstawicieli spotecznosci oséb
cierpigcych na dystonie bedzie mile widziana i na pewno
zostanie wzieta pod uwage podczas naszych prac!

Donna Walsh
Dyrektor Wykonawcza EFNA

Donna Walsh
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Elektroniczny dziennik poprawiajgcy efekty terapii
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Skok dla dystonii

a ‘ Yvonne Maxwell z Irlandii
z ciezaréwki swojego ojca w Miami

Coérka Cariny Mok, Alwex, wraz ze swoim partnerem i przyjacielem skaczag przed Muzeum Olimpij-
skim w Lozannie w Szwajcarii
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Witajcie

Witam.

Mam na imie Adam i jestem cztonkiem zarzadu Dystonia
Europe oraz sekretarzem zarzadu Polskiego Stowarzyszenia
Osoéb Chorych na Dystonie. Jestem tez zatozycielem grupy
wsparcia dla ludzi z dystonig na Facebook’u i mam strone
internetowg,ktéra nazywa sie ,Dystonia Good Story”.

Moja praca jako Przedstawiciel Pacjentow (PatientAdvocate)
zaczeta sie paradoksalnie w najtrudniejszym okresie mojego
Zycia, ale po kolei. Pierwsze objawy dystonii pojawity sie u
mnie tuz przed egzaminem maturalnym gdy miatem 22 lata
(teraz mam 34). Zaczeto sie od drzenia gtowy w stresujacych
sytuacjach. Potem gdy poszedtem do pierwszej pracy pojawity
sie skurcze, ktére skrecaty mojg gtowe w prawg strone. W tym
momencie zdecydowatem sie powiedzie¢ o tym co sie ze mng
dzieje mojej mamie. Nie dtugo potem trafitem do neurologa
gdzie dostatem diagnoze — dystonia szyjna.

Nie zatamatem sie, ale cieszytem, ze wiem co mi jest i ze

jest sposdb aby ztagodzi¢ objawy. Dostatem swoj pierwszy
zastrzyk z toksyny botulinowej, ktora okazata sie skuteczna
w moim przypadku. Objawy nie zniknety catkowicie, ale
przez 8 kolejnych lat mogtem pracowac i funkcjonowac
prawie normalnie. Wyjechatem do Irlandii, gdyz zarobki

w Polsce nie byty dla mnie satysfakcjonujgce. W Irlandii
pracowatem, zdatem prawo jazdy i kupitem swoj pierwszy
samochdéd. Oczarowany krajobrazami Irlandii znalaztem tez
pasje w podrdzowaniu po wyspie, a szczegdlnie chodzeniu
po gorach. Z moja szyja wcigz nie byto idealnie i miatem duzo
komplekséw z tego powodu, ale zastrzyki z toksyny sprawiaty,
ze nie bolato i objawy byty na tyle tagodne, ze ludzie w moim
otoczeniu ich nie zauwazali.

W roku 2016 zastrzyki przestaty dziata¢ i moja gtowa zaczeta
coraz bardziej skreca¢ w jedng strone. Dowiedziatem sie ze
maoj organizm wytwarza przeciwciata i uodpornitem sie na
toksyne. Z czasem moja gtowa byta juz na state skrecona.
Mimo to mdj mdzg kazat moim miesniom ciggnac jg dalej,
jakby chciat obrécic jg dookota. Bdl stat sie nie do zniesienia.
Przestatem pracowac, prowadzi¢ samochdd, spotykad sie

z ludzmi a podrdze nie byty juz przyjemnoscig. Dystonia
zabrata mi wszystko. W tym trudnym dla mnie okresie
bardzo potrzebowatem porozmawiaé z kim$ kto mnie
zrozumie. Potrzebowatem tez informacji, ktérych nigdzie
nie mogtem uzyskac. Zdecydowatem sie otworzy¢ grupe
wsparcia na Facebooku dla ludzi z dystonig w Polsce. Wtedy
nie wiedziatem, jak bardzo jest to potrzebne. Grupa zaczeta
szybko rosnac. Dzis liczy okoto 350 cztonkdw i jest oficjalna

grupg przy Polskim Stowarzyszeniu Oséb Chorych na Dystonie.

Dzieki grupie poznatam prezesa stowarzyszenia i zaczeliSmy
wspotpracowad. Niedtugo potem zostatem nominowany i
wybrany na sekretarza zarzadu tej organizacji. W tym samym
czasie zaczgtem interesowac sie aplikacjg MyDystonia —
cyfrowym dziennikiem dla pacjentéw z dystonig. Aplikacja

ta nie jest dostepna w polskim jezyku. Zdecydowatem sie

stworzyc¢ filmy instruktarzowe z polskim ttumaczeniem
aby umozliwi¢ polskim chorym uzywanie aplikacji w jezyku
angielskim.

Dystonia Europe szybko zauwazyta moje filmy w Internecie i
zaprosita mnie na spotkanie ambasadoréw aplikacji. Zostatem
ambasadorem MyDystonia na Polske.

Adam Kalinowski
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Adam Kalinowski

Moja wspotpraca z Dystonia Europe(DE) réwniez zaczeta sie
rozwija¢ az w koricu zostatem nominowany na cztonka zarzadu
tej organizacji. W roku 2017, podczas walnego zgromadzenia
DE moja nominacja zostata oficjalnie zatwierdzona. Dzi$ mojg
rolg w zarzadzie DE jest koordynacja ambasadordéw aplikacji
MyDystonia w catej Europie.

W tym czasie pojawita sie tez nowa nadzieja dla ztagodzenia
objawdéw mojej dystonii. Méj neurolog powiedziat mi, ze
jest nowy typ toksyny botulinowej, ktéry moze na mnie
dziataé. Zaczatem dostawac zastrzyki z toksyny botulinowej
typu B. W mojej grupie wsparcia dowiedziatem sie tez, ze
terapia krzyzowo czaszkowa pomogta niektérym osobom

z dystonig szyjng. Postanowitem sprébowac i w rezultacie
terapia potgczona z nowym typem toksyny sprawita, ze
mogtem patrzec prosto bez trzymania gtowy dtonia. Bél

tez prawie zniknat, a to byto dla mnie najwazniejsze. Przez
dtugotrwate zwolnienie moj pracodawca zwolnit mnie z
pracy. Wtedy postanowitem zmieni¢ zawdd i pracowaé w
Internecie. Zaczatem uczy¢ sie marketingu internetowego, a w
szczegolnosci Social Media Marketing. Zatozytem tez wtasna
firme.

Dzi$ z mojg szyja wciaz nie jest dobrze, ale wierze ze
pogorszenie mojego stanu miato jakis cel. W pracy dla
organizacji pacjent éw znalaztem swoja misje. Uczestnicze

w wielu konferencjach i warsztatach w catej Europie, aby
podnies¢ swoje kwalifikacje jako PatientAdvocate. Po 8 latach
w pracy, ktorej nie lubitem teraz w korncu robie to co sprawia
mi przyjemnos¢. Jeszcze nie moge prowadzi¢ samochodu, ale
znéw moge chodzi¢ po goérach.

Moje przezycia pokazaty mi, ze bardzo wazne jest aby sie nie
poddawac i czerpac inspiracje od innych chorych, ktérym sie
udato pokonaé dystonie. Zatozytem strone internetowg, ktorg
nazwatem ,Dystonia Good Story”. Postanowitem znalez¢ ludzi,
ktorzy w jakis sposéb pokonali ograniczenia jakie narzucita im
dystonia i publikowad ich historie na mojej stronie. Historie te
maja zainspirowac innych i da¢ im nadzieje na powrot do zycia.
Jesli ktokolwiek z was ma taka historie i chce podzieli¢ sie nig z
innymi zapraszam po wiecej informacji na dystoniastory.com.

Miej marzenia! Nigdy sie nie poddawaj!
Adam Kalinowski
Cztonek Zarzadu

Dystonia Europe
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Francja Aby zamowic ksigzke, skontaktuj sie ze swojq krajowa
. e organizacjg zrzeszajacg pacjentdéw lub bezposrednio z Dystonia
UnOSZaC p°W|ek| Europe pod adresem e-mail: sec@dystonia-europe.org.

Mamy nadzieje, ze ksigzka sie wam spodoba! Nie wahajcie sie
i zamowcie kilka kopii, aby wspomdc nas w wysitkach na rzecz
podnoszenia $wiadomosci na temat blefarospazmul

Profesor Brigitte Girard to mieszkajgca w Paryzu okulistka,
ktora jest stynng specjalistkag w zakresie leczenia
blefarospazmu.

Edwige Ponseel
Przewodniczgca AMADYS
Cztonek Rady Dystonia Europe

Od wielu lat jest Wiceprzewodniczgcg Komitetu Naukowego
AMADYS (Francuskiego Stowarzyszenia Dystonii).

Tak bardzo poswieca sie pracy na rzecz swoich pacjentéw i
obszaru, ktérym sie zajmuje, ze postanowita w czasie wolnym i
podczas wakacji napisac ksigzke na temat blefarospazmul!

Ksigzka prof. Girard osigga wiele celdw: zwieksza swiadomosc
na temat blefarospazmu, drugiej najpopularniejszej postaci
dystonii; pomaga lekarzom poprawnie identyfikowac te
chorobe i unikac¢ stawiania niewtfasciwej diagnozy; wspiera
pacjentéw, ktdrzy chcg by ktos wyjasnit im objawy, ktérych
doswiadczajg oraz potrzebujg wsparcia, gdy czujg sie samotni
lub niezrozumiani.

Ksigzka ,,Unoszgc powieki” zostata opublikowana po francusku
(,Mots pour Maux”) we wrzesniu 2017 roku, podczas
obchoddw 30 rocznicy powstania AMADYS. Jej anglojezyczne
wydanie ukazato sie tuz przed obchodami 25 rocznicy
powstania Dystonia Europe. Publikacja bedzie dostepna dla
cztonkéw DE za darmo.

Liczymy na to, ze wkrotce pojawig sie przektady na kolejne
jezyki oraz wersje audio ksigzki.

Dziekujemy prof. Girard za ogromng prace, ktérg wykonata
oraz firmie Merz za petne wsparcie tego projektu.

Od lewey: prof. Birgitte Girard Edwige
Ponseel, przewodniczgca AMADYS
Zdjecie: Stephan R6hl
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Niemcy
Dystonie-und-Du

14 pazdziernika 2017 roku byli cztonkowie grupy samopomocy
Mannheim / Ludwigshafen zdecydowali sie utworzy¢ nowg
tego typu organizacje: grupe samopomocy Rhein / Neckar.

W tym samym czasie, w ich gtowach dojrzewat juz pomyst
zatozenia nowego stowarzyszenia dla oséb cierpigcych na
dystonie.

Wreszcie 11 listopada Evelyn i Volker Kreiss, Elke i Horst Roth,
Susanne i Edwin Kerschbaum, dr Anja Dellmann oraz Daniela
Jager spotkali sie w Mannheim, aby zatozy¢ stowarzyszenie
Dystonie-und-du (Dystonia-i-Ty). Od tego czasu, w ramach
organizacji powstaty nastepujgce grupy samopomocy:

-Rhine / Neckar
-Karlsruhe
-Heilbronn i Schwetzingen Nationwide

-Ogdlnokrajowa grupa zajmujgca sie gteboka stymulacjg
mozgu, dziatajgca w Berlinie

-Do konca tego roku powstang takze grupy w Hanowerze i
Dreznie

Cho¢ na poczatku ograniczalismy sie do landu Badenia-
Wirtembergia, to obecnie przygotowania do rozpoczecia
dziatalnosci na skale catego kraju idg petng para. Naszym
celem jest zostanie stowarzyszeniem federalnym w roku 2019.
W zwigzku z tym szybko usuneli$my przedrostek BW z nazwy
stowarzyszenia i logotypu, aby nasze broszury, wizytéwki,
rollupy itp. nie musiaty by¢ zmieniane i projektowane od nowa
w przysztym roku.

Tak samo jak Wy wszyscy, my takze uczyniliémy naszg misjg
pomaganie osobom cierpigcym na dystonie, wspieranie ich
oraz umozliwianie komunikacji pomiedzy réznymi cztonkami
spotecznosci dystonii. Nasze motto brzmi: ,,nie sami, lecz
razem”, oraz: ,to nie stowarzyszenie, tylko osoba cierpigca na
chorobe jest wazna”. Przede wszystkim pacjenci.

Szesciu sposrdéd siedmiu Cztonkdw naszej Rady leczy

sie metodg DBS, w zwigzku z czym to na tym rodzaju

terapii skupia sie nasze organizacja. Jestesmy bardzo
szczesliwi i dumni, ze juz tyle oséb zapisato sie do naszego
stowarzyszenia. Na poczatku dziatalnosci koszty i wydatki

sq bardzo wysokie. Kiedy zorganizowaliSmy nasze pierwsze
wydarzenie w kwietniu 2018 roku w Bad Herrenalb, zupetnie
nie mieliSmy pojecia czy firmy z sektora farmaceutycznego i
ubezpieczen zdrowotnych bedg zainteresowane w wsparciem

i partycypacja.

Jednakze celowo wzielismy na siebie ryzyko koniecznosci
pokrycia wszystkich kosztéw samodzielnie, majgc na wzgledzie
interesy pacjentéw oraz koniecznos¢ rozwijania organizacji.

Pomimo iz wiatr wiat nam w oczy ze wszystkich stron, to udato
nam sie kontynuowac nasze dziatania wedtug wtasnej wizji.
Osiggnelismy sukces dzieki wiedzy i zaufaniu naszych cztonkéw
i mamy nadzieje, ze wspodlnie bedziemy mogli kontynuowac te
podroz.

Juz teraz nie mozemy doczekac sie 10 listopada 2018 roku,
kiedy to odbedzie sie nasze pierwsze ,,obchody rocznicowe”
(rok dziatalnosci DyD). Wydarzenie organizujemy w Karlsruhe
pod hastem ,,... na temat dystonii...”. Wiecej informacji na jego
temat mozecie znalez¢ na stronie internetowej www.dysd.de.

Volker Kreiss
Przewodniczgcy
(ttumaczenie: Juliane Halsch)
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Irlandia
Premiera ksigzki: Reommenced

Nazywam sie Tracey McCann, urodzitam sie w Dublinie

w Irlandii w 1988 roku. Przysztam na $wiat jako w petni
zdrowe i sprawne dziecko i z poczatku nic nie wskazywato

na to, ze czeka mnie cokolwiek innego niz ,normalne” zycie.
Jednakze, w wieku 8 lat moje zycie kompletnie sie zmienito w
momencie, gdy zostatam otrzymatam diagnoze méwigcy, iz
cierpie na chorobe znang jako szybko rozwijajgca sie dystonia
miesniowa. Choroba ta zupetnie wywrdcita do géry nogami
zycie moje i mojej rodziny. Wspdlnie musielismy stawi¢ czota
tej nagtej zmianie sytuacji.

Obecnie jestem trzydziestoletnig kobietg, ktéra w swoim zyciu
doswiadczyta wielu przykrych momentdw, izolacji spotecznej

i uzalania sie nad sobg. Jednakze doswiadczytam takze chwil
pozytywnych. Obecnie jestem zaangazowana w dziatalnos¢
duzej sieci ludzi, ktérzy stawiajg sobie taki sam cel jak ja
—uczynié zycia nasze i wszystkich osdb, ktére spotykamy,
sensownymi i szczesliwymi.

Jestem autorka ksigzkowych bestselleréow, przemawiam
publicznie, pracuje jako coach, dziatam na rzecz osdéb z
niepetnosprawnosciami oraz prowadze dziatalnos¢ w sektorze
turystyki i podrdzy. W ciggu ostatnich 5,5 roku zwiedzitam 16
panstw. Czesc¢ z nich byty to panstwa europejskie, ale niektére
lezaty znacznie dalej poza granicami kontynentu, jak np.
Australia, Nowa Zelandia a nawet Panama.

Moja ksigzka nazywa sie ,,Recommenced Motivation >

Limitation” (,,Rozpoczaé na nowo: motywacja > ograniczenia”).

Podpisana jest nazwiskiem Tracey Ellem Maria, czyli moim
pseudonimem literackim.

Tracey Ellen Maria

www.dystonia-europe.org

Tracey Ellen Maria

Ksigzke mozna zakupic¢ poprzez sklep Amazon. Stata sie ona
bestsellerem w ciggu 48 godzin od jej publikacji.

Jestem takze, jak wspominatam powyzej, méwca. Wykonuje
tg prace dzieki wsparciu technologii asystujgcych. Mozesz
obejrzec¢ niektére z moich wyktaddw, ktore umiescitam na
mojej stronie internetowej www.traceyellenmaria.ie. Nic nie
jest niemozliwe, dopdki sam nie uwierzysz w to, ze tak jest.

»Metamorfoza nie jest zarezerwowana wytgcznie dla ciem i
motyli”

Tacey Ellen Maria

Irlandia
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Witochy
Bieg dla dystonii w Mediolanie

W ciepta, stoneczng, wiosenng niedziele w dniu 8 kwietnia w
Mediolanie odbyta sie 18 edycja maratonu mediolanskiego.
Na wydarzenie ztozyty sie dwa osobne wyscigi na tym
samym dystansie 42 kilometréw: klasyczny bieg maratonski
oraz wyscig sztafetowy organizowany przez Program
Charytatywny, swietny projekt solidarnosciowy stworzony

i wspierany przez maraton mediolanski, w ramach ktérego
mozna biec na rzecz organizacji non-profit, pomagajgc jej w
zbieraniu funduszy.

Wyscig sztafetowy podzielony byt na 4 etapy, kazdy o dtugosci
od 7 do 13 kilometréw i byt dostepny wytacznie dla organizacji
non-profit. Mogty one wykupi¢ miejsca dla biegaczy w
specjalnej cenie, a nastepnie przekazac je zespotowi, ktéry
albo ofiarowywat dotacje, albo zbierat pienigdze na stronie
internetowej ,,Rete del Dono” — najwiekszej we Wtoszech
platformie umozliwiajacej zbieranie funduszy i dziatania
crowdfundingowe.

Nasze Wtoskie Stowarzyszenie Dystonii, Associazione per la
Ricerca sulla Distonia, wzieto udziat w wydarzeniu wystawiajgc
az 6 druzyn (w kazdej po 4 biegaczy). Osoby, ktére zgodzity sie
wzig€ udziat w biegu dla dystonii czasem nawet nie wiedziaty
nic o tej chorobie, ale zgodzity sie przekazac¢ pewne kwoty na
rzecz naszego projektu zwigzanego z fizjoterapig (szkolenia

dla fizjoterapeutdw, ktdre skupiajqg sie na pracy z pacjentami
cierpigcymi na dystonie). Biegacze byli wspierani przez
przyjaciot i rodziny.

W sumie A.R.D. zgromadzito na trasie biegu okoto 100 osdb,
razem dopingujacych biegaczy pod naszym hastem “Insieme si
puo” (razem damy rade).

A.R.D. wystawito takze do biegu specjalng zawodniczke —
Roberte Valeri. Jest to kobieta z Rzymu, ktdra od zawsze
uwielbiata i uprawiata sporty takie jak ptywanie, kolarstwo

i bieganie. Kilka lat temu zaczeta doswiadcza¢ objawdéw
dystonii, ktére zaczety sie pojawia¢ w prawej stopie, a
nastepnie objety catg prawg strone jej ciata, co zmusito jg
do korzystania z wézka. Zdecydowata sie wszczepic sobie
implant DBS. Operacje przeprowadzono w maju 2017 roku w
Instituto Besta w Mediolanie. Leczenie Roberty przebiegto
bardzo pomyslnie i dzieki swej determinacji i sile rozpoczeta
na nowo treningi sportowe. W Mediolanie przebiegta jeden
z dtuzszych etapow wyscigu (11,7 kilometra), przekraczajac
linie mety zmeczona, ale bardzo szczesliwa i dumna z siebie!
Wszyscy jestesmy dumni z jej ogromnej sity woli. Data ona
piekne swiadectwo zaréowno dla A.R.D. jak i wszystkich oséb
cierpigcych na dystonie.

Maria Carla Tarocchi
Wiceprzewodniczgca ARD
Rzym, Wtochy

nR :
Associnsiong [l per b Ricerca solba Digrong, o
INSIEME S P
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Coroczne spotkanie Associazione Italiana per la Ricerca sulla Distonia

W dniu 3 lutego 2018 roku w Istytucie Ospedaliero Humanitas w
Rozzano koto Mediolanu odbyto sie coroczne spotkanie A.R.D.,
ktorego gospodarzem byt profesor Alberto Albanese.

Zazwyczaj nasze coroczne spotkania sg podzielone na dwie czesci.
Rano, podczas pierwszej zaproszeni prelegenci przedstawiajg
prezentacje dotyczace réznych aspektow dystonii. Po przerwie
lanczowej nastepuje cze$¢ druga, podczas ktérej odbywa sie
Zgromadzenie Ogdlne cztonkow.

Tegoroczne spotkanie odbyto sie pod hastem ,, Dystonia —
poza zaburzeniem ruchu”, poniewaz chcieliSmy skupic sie na
alternatywnych terapiach i innych strategiach radzenia sobie z
choroba.

Dr Antoniangela Cocco z Instytutu Humanitos zaprezentowata
swoje badania na temat , Efektow powtarzalnej przezczaszkowej
stymulacji magnetycznej w leczeniu dystonii szyjnej”. W ramach

tej metody stymulacji mézgu dokonuje sie za pomocg niewielkiego
plastikowego czepka naktadanego na gtowe, ktéry dostarcza prad

o niskim napieciu do kory mézgowej, co moze obnizy¢ nadmierne
pobudzenie, ktére powigzane jest z dystonig. Poniewaz badania nad
t3 metodg leczenia wciaz trwaja, dr Cocco zachecata do zgtaszania
sie do nich na ochotnika.

Dr Anna Castagna z Instytutu Don Gnocchi w Mediolanie méwita
o ,multidyscyplinarnej opiece dla pacjentéw cierpigcych na

dystonie”. Podejscie to stosowane jest w szpitalu, w ktérym pracuje.

W jego ramach zespét ztozony z neurologéw, fizjoterapeutdw,
psychologdw, ortopeddw i terapeutdw mowy zajmuje sie
pacjentami cierpigcymi na dystonie korzystajac z réznych metoda,
takich jak terapia motoryczna, rozcigganie, techniki biologicznego
sprzezenia zwrotnego, uczenie rozluzniania oraz terapia poznawczo-
behawioralna. Jest to tak zwane podejscie ,,Sprint” — Zintegrowana
Percepcyjna Rehabilitacja Sensomotoryczna.

Dr Wolfgang Ulrich, psycholog pracujacy z wtasnym zespotem
przedstawit prezentacje pod tytutem ,Terapia ciato-umyst:
stymulowanie nowych metod uczenia sie dla pacjentéw cierpigcych
na dystonie”, ktéra zasadzata sie na idei pojmowania swojego ciata
jako Zrédta postrzegania wtasnej wartosci.

Barbara Meda z firmy Merz zaprezentowata stworzong 3 lata temu
aplikacje MyDystonia. Niestety nie ma ona we Wtoszech tak wielu
uzytkownikéw jak w innych krajach. Barbara pokazata w jaki sposéb
aplikacja sprawia, ze uzywanie elektronicznego dziennika choroby,
ktéry moze dziata¢ w cyklu dziennym czy tygodniowym, staje

sie tatwe i wygodne. Dzieki aplikacji mozna zapisywaé wszystkie
odczuwane objawy fizyczne, wykonywane ¢wiczenia, ataki bdlu itp.
a nastepnie przed kolejng wizytg u neurologa wygenerowac raport,
ktory pokaze, jak zmieniat sie nasz stan zdrowia w ostatnim czasie.

W czasie spotkanie swoje badania zaprezentowato takze dwoje
mtodych neurologéw. Pierwszym byt Dr Giovanni Flama ze szpitala
miejskiego Senigalia w Anconie. Jego praca ,,Neuropsychiatryczny
wymiar dystonii ogniskowej: analiza jakosciowa” wygrat w roku
2017 organizowany przez A.R.D. konkurs na najlepsze badanie na

temat dystonii przeprowadzone przez mtodych lekarzy. Badanie
prof. Flamy analizuje objawy fizyczne wystepujgce u 63 pacjentéw
cierpigcych na dystonie, badajac jak bardzo choroba wptywa naich
jakos¢ zycia. Jednym z wynikéw badania jest wykazanie, ze zastrzyki
z toksyny botulinowej poprawiajg jakosc¢ zycia, ale nie wptywajg na
poziom leku i zaburzenia depresyjne.

Dr Chiara Scaratti z Instytutu Carlo Besta w Mediolanie
zaprezentowata swoje badania ,,Doswiadczenia zycia — Historie
DBS”. Jest to szczegdlny projekt, poswiecony mtodym ludziom,
ktorzy poddajg sie terapii metoda gtebokiej symulacji mézgu.

Jest to badanie pilotazowe przeprowadzone na niewielkiej liczbie
pacjentow, ktére nadzoruje Instytut Neurologiczny Besta. W jego
ramach autorka przyglada sie jakosci zycia i doswiadczeniom
cielesnym pacjentdéw, ktérzy poddali sie leczeniu metodg DBS w
bardzo mtodym wieku Obecnie sg oni nastolatkami albo dorostymi —
badanie sprawdza jaki wptyw miata i nadal ma na nich terapia DBS.
Obecnie istnieje bardzo niewiele badan poswieconych dzieciom
cierpigcym na dystonie.

Ostatnig dwojke prelegentow stanowity pacjentki cierpigce na
dystonie, ktore takze postanowity radzic¢ sobie z dystonig za pomocg
alternatywnych terapii. Dziennikarka Paola Eimilia Cicerona zostata
zdiagnozowana jako cierpigca na blefarospazm, ale nie chciata
poddawac sie zastrzykom z toksyny botulinowej. Zamiast tego,
leczyta sie za pomoca akupunktury, psychoterapii i medytacji.
Obecnie nie doswiadcza juz zadnych objawdéw choroby, cho¢ nie
jest pewna czy udato jej sie catkowicie wyleczy¢ czy nie. Swoje
doswiadczenia opisata w ksigzce ,,Calndestine blindness” (,,Sekretna
Slepota”).

Cztonkini ARD Maria Gabriella Manfredini doswiadczata objawow
dystonii w ramieniu, ktdre byty na tyle powazne, ze w ich efekcie
nie mogta go nawet uzywadé. Udata sie na serie zastrzykéw z
toksyny botulinowej do Instytutu Don Gnocchi w Mediolanie.
Zaczeta praktykowaé tai chi, chinskie pofaczenie sztuk walki i
gimnastyki oraz aktywna medytacje. Poczuta, ze moze zwiekszy¢
swojg kontrole nad wtasnym ciatem i obecnie w petni wyleczyta

sie z choroby. Na spotkanie przyszta z swoim nauczycielem tai chi
(ktéry posiada czarny pas, 2 stopien Chieh). Wspdlnie przez 10 minut
prezentowali dla nas ¢wiczenia tai chi, ktére charakteryzujg sie
niezwykle harmonijnymi ruchami i wysokim poziomem kontroli nad
catym ciatem, co dla osoby cierpigcej na dystonie stanowi ogromne
wyzwanie. Pani Manfredini powiedziata, ze tai chi pozwolito jej
przywrdcic¢ napiecie w miesniach, zwinnos¢, kontrole oddechu i
rownowage.

W spotkaniu wzieto 80 oséb, z ktdrych wiekszosé stanowili
cztonkowie A.R.D., gtdwnie z potnocnych Wtoch. Czes¢ zebranych
0s06b stanowili nowi cztonkowie, ktérzy nigdy wczesniej nie brali
udziat w tego rodzaju wydarzeniu. Wszyscy byli bardzo zadowoleni,
ze mogli wzig€ udziat w spotkaniu, ktére w catosci skupiato sie

na zagadnieniach zwigzanych z dystonig. W ciggu cate dnia mogli
dowiedzie¢ sie wiecej na temat choroby i nauczy¢ lepiej jg rozumiec
a takze poznac inne osoby bedace w tej samej sytuacji.

Maria Carla Tarocchi Wiceprzewodniczgca ARD Rzym, Wiochy
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Norwegia

25 lat Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii
Tydzien po obchodach 25 rocznicy powstania Dystonia

Europe NDF, Norweskie Stowarzyszenie Dystonii, obchodzito
swojq witasng 25 rocznica podczas corocznego Zgromadzenia
Ogodlnego w hotelu Olavsgaard niedaleko Oslo.

W spotkaniu wzieto udziat 75 pacjentéw i cztonkéw rodzin z
catej Norwegii.

W sobote rano, po zakoriczeniu rejestracji, Przewodniczacy
NDF Johann Arnfinn Warvik powitat wszystkich
zgromadzonych na weekendowe obchody rocznicy.
Nastepnie przedstawit swoéj zespdt i Cztonkdw Rady NDF:
Wiceprzewodniczgcg i Skarbnika Sissel Buskerud oraz
Cztonkow Rady, ktérymi sg: Inger Johanne Nielsen, Line
Mathiesen, Tove Nielsen oraz Rolf Villanger, ktory specjalnie
na te okazje napisat wiersz, ktéry odczytat publicznosci.

Johann powitat takze gosci miedzynarodowych: Mette
Spangsberg, Wiceprzewodniczgcg Dunskiego Stowarzyszenia
Dystonii, Bengta-Erika Callesa, Przewodniczacego
Szwedzkiego Stowarzyszenia Dystonii oraz przedstawicielki
Dystonia Europe: Przewodniczgcg Merete Avery i Dyrektor
Wykonawczg Monike Benson.

Nastepnie zaprezentowane zostaty projekty i dziatania,
ktore odbyty sie w ciggu zesztego roku. W catej Norwegii
miato miejsce wiele regionalnych spotkan dla pacjentéw
cierpigcych na dystonie. Kazdego roku organizowane sg dwa

duze spotkania cztonkéw: jedno jesienig, ktére w zesztym roku

odbyto sie w Tromso, i jedno podczas corocznego spotkania
na wiosne. Jesienne spotkanie w roku 2018 odbedzie sie na
poczatku pazdziernika w Stavanger.

Wspdtpraca miedzynarodowa jest waznym elementem
dziatalnosci organizacji, ktéry pozwala na zdobywanie nowych
informacji oraz dzielenie sie doswiadczeniami i ideami z
innymi.

Przedstawiciele rady NDF wzieli udziat w:

Zgromadzeniu Ogdlnym Szwedzkiego Stowarzyszenia Dystonii
w lutym tego toku, obchodach 25 rocznicy powstania
Dunskiego Stowarzyszenia Dystonii w pazdzierniku zesztego
roku w Arhus oraz w niedawnych D-DAYs 2018 i konferencji

z okazji obchoddw 25 rocznicy powstania Dystonia Europe w
kwietniu 2018 roku w Brukseli.

Podczas D-DAYs w Brukseli skandynawskie stowarzyszenia z
Finlandii, Szwecji, Danii i Norwegii zorganizowaty nieformalne
spotkanie, podczas ktérego rozmawiano o tym w jaki sposdb
mogtyby one zaciesni¢ wspotprace i wspdlnie dziata¢ na rzecz
dystonii, np. poprzez zwiekszanie Swiadomosci na temat
dystonii w krajach skandynawskich.

NDF brato takze udziat w organizacji kursu szkoleniowego
dla fizjoterapeutéw w szpitalu Ulleval w Oslo. Miat on na
celu zwiekszanie wiedzy na temat dystonii jej leczenia wsréd
fizjoterapeutéw z Oslo i okolic.

Prof. Inger Marie Skogseid,
Dr Jannicke Koldeus-Falch
Lisbeth Fladby, fizjoterapeutka oraz Johan Arnfinn Warvik

W Norwegii funkcjonuje Narodowa Sie¢ Neurologiczna, ktorej
spotkania odbywajg raz do roku. Podczas spotkan cztonkowie
dzielg sie doswiadczeniami i pomystami na to w jaki sposéb
informowac i edukowac przedstawicieli zawodéw medycznych
na temat dystonii.

Wiceprzewodniczgca Sissel Buskerud opowiedziata troche
o aplikacji MyDystonia starajac sie zacheci¢ zebranych do
korzystania z niej. Zwrdcita takze uwage, ze prowadzenie
organizacji takiej jak NDF wymaga mndstwa pracy jak

np. rozmawianie z cztonkami, poszukiwanie sponsorow,
dyskutowanie z wtadzami oraz wykonywanie zadan
administracyjnych.

www.dystonia-europe.org
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Najwazniejszy wyktad dnia wygtosit profesor Espen Dietrichs
ze szpitala uniwersyteckiego w Oslo, ktéry przedstawit
prezentacje na temat plastycznosci i dystonii. Plastycznosc to
cecha mdzgu, ktéra umozliwia mu zmienianie sie w ciggu zycia
jednostki — aktywnos¢ mézgowa zwigzana z wykonywaniem
danej czynnosci czy petnieniem danej funkcji moze zostac
przeniesiona w inny obszar, mogg zmieniac sie proporcje
materii szarej, a synapsy moga z czasem stawac sie silniejsze
albo stabsze. Istnieja teorie, zgodnie z ktérymi zmiany
plastyczne w korze mdzgowej oraz jgdrach podstawnych moga
by¢ jedng z przyczyn wystepowania dystonii. Ale plastycznosc
moze by¢ tez wykorzystywana podczas uczenia sie na nowo
kontroli nad ciatem i trenowania go w momencie, gdy cierpi
sie na dystonie.

Prof. Espen Dietrichs, szpital uniwersytecki w Oslo

Po lanczu odbyt sie panel ekspercki zdwoma neurologami:
Inger Marie Skogseide ze szpitala Rikshospitalet w Oslo i
Jannickiem Koldeusem-Falchem z Hus oraz fizjoterapeutka
Lizbeth Fladby, réwniez ze szpitala Rikshospitalet. Publicznos$¢
mogta zadawac ekspertom dowolne pytania dotyczgce
dystonii. W czasie panelu dyskutowano nad wieloma
zagadnieniami zwigzanymi z roznymi typami dystonii oraz
metodami leczenia i ich efektami. Rozmawiano takze o
problemie jakim jest mata wiedza na temat dystonii wsrod
lekarzy i sposobach, ktérego mogtyby temu zaradzic.
Monika Benson zwrdcita uwage, ze sytuacja w innych
krajach europejskich jest podobna. Jednym z pomystéw byto
nawigzanie wspotpracy pomiedzy krajowymi organizacjami

zrzeszajgcymi pacjentéw cierpigcych na dystonie i lokalnymi
organizacjami lekarskimi. Moze mogtyby one wprowadzi¢ do
programu swoich konferencji tematy zwigzane z dystonia,
np. poprzez sesje poswiecone historiom pacjentéw? Inger
Marie zwrdcita takze uwage na koniecznos$¢ zwiekszanie
Swiadomosci na temat pacjentéw wsrdd spoteczenstwa, co
mogtoby utatwi¢ wptywanie na decydentéw. Zasugerowata,
ze by¢ moze stowarzyszenia zajmujace sie dystonig powinny
pracowac wspdlnie z pacjentami cierpigcymi na drzenie
dystoniczne, aby wspdlnie stworzy¢ wiekszg, silniejszg i
bardziej wptywowg grupe.

Wieczorem uczestnicy wspdlnie udali sie na uroczysta
rocznicowg kolacje. W jej trakcie przypomniano historie
organizacji: Cztonkowie Rady NDF zabrali nas w historyczna
podroéz, opowiadajac o dziatalnosci Norweskiego
Stowarzyszenia Pacjentow Cierpigcych na Dystonie od roku
1993 az do dzis. Stuchanie o tym jak wiele udato im sie
osiggnac i jak wiele osdb byto zaangazowanych w prowadzenie
organizacji naprzdd przez te wszystkie lata byto prawdziwag
przyjemnoscia. Bardzo im wszystkim dziekujemy.

Rada NDF otrzymata prezenty od Dunskiego i Szwedzkiego
Stowarzyszenia. Merete i Monika w imieniu Dystonia Europe
podziekowaty zaréwno Radzie za jej wspaniatfg prace na rzecz
pacjentéw cierpigcych na dystonie z catej Norwegii, jak i
regionalnym przedstawicielom organizacji, ktérzy wykonujg
mnaostwo istotnej pracy dziatajgc na poziomie lokalnych

sieci wspierania pacjentéw i cztonkéw ich rodzin. ,Branie
udziatu w naszych spotkaniach zawsze stanowi pozytywne
doswiadczenie, to po prostu wspaniate uczucie” powiedziata
Merete.

Zyczymy NDF mnéstwa sukceséw w dalszym wykonywaniu ich
istotnej pracy w nadchodzacych latach.

Czfonkowie Rady Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii.
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Rumunia

Stowarzyszenie Dziecieca Rados$¢ dziata w Rumunii na rzecz
0s06b cierpigcych na dystonie. Niedawno zorganizowato ono
wystawe zatytutowang ,,Captive in my body” (,,Uwieziony we
wtasnym ciele”).

Wystawa, ktorg otwarto pod koniec lutego, poswiecona

jest osobom cierpigcym na dystonie. Ostatni dzien lutego to
Miedzynarodowy Dzien Chordb Rzadkich, wiec byta to swietna
okazja, aby sprébowac w interesujacy sposob zwrdéci¢ uwage
na problem diagnozowania dystonii. Podczas tego wydarzenia
zaproszeni do wystawy rumunscy artysci zaprezentowali
obrazy przedstawiajace niewtasciwe postawy, ktére przybiera
ciato osdb chorych na dystonie, ktdra znana jest jako
,choroba, ktdra sprawia, ze twoje ciato przestaje cie stuchac”.

Przy okazji sami mogliSmy dowiedzie¢ sie jak problem dystonii
wyglgda dla oséb z zewnatrz. Wybralismy perspektywe
artystyczng, poniewaz daje ona szanse na gtebszy, wrazliwy na
piekno oglad.

Dystonia to szczegdlnie powazne zaburzenie neurologiczne,
ktore sprawia, ze cierpigcy na nie pacjenci muszg radzi¢ sobie z
niewtasciwg postawg ciata i mimowolnymi ruchami, co czasem
moze prowadzi¢ nawet do niepetnosprawnosci.

Mamy nadzieje, ze temat ten stanowi wyzwanie zaréwno dla
artystéw jak i publicznosci, poniewaz zorganizowana przez
nas wystawa byta wydarzeniem jak na Rumunie nietypowym.
Naszym celem jest takze zbieranie funduszy poprzez sprzedaz
40 obrazéw, ktore artysci przekazali na wystawe. Nasze
stowarzyszenie pragnie 8 wrzesnia 2018 roku zorganizowac
warsztaty na temat leczenia dla pacjentéw cierpigcych na
dystonie w Rumunii. Fundusze zebrane podczas wystawy
zostang wykorzystane na ten wtasnie cel.

Wystawe mozna zwiedzac przez 6 miesiecy w miescie
Timisoara w budynku Bastionu Therezia, ktéry jest czescig
Narodowego Muzeum Banatu.

Wydarzenie ma na celu zmiane opinii i zachowania
mieszkancéw Rumunii, ale takze walke ze stereotypami
dotyczgcymi roznych osdéb i trapigcych ich specyficznych
problemoéw.

Rumuniskie Stowarzyszenie Dystonii chce podkresli¢
wewnetrzng site osdb cierpigcych na te chorobe i
kontynuowac walke o dostep do opieki zdrowotnej w

spoteczenstwie, w ktorym wcigz najczesciej ocenia sie ludzi
po ich wygladzie zewnetrznym. Pomimo iz jestesSmy inni,

nie mozemy by¢ marginalizowani przez spoteczenstwo.
Stowarzyszenie Dziecieca Rado$¢ ma swoja siedzibe w
Timisoarze, gdzie organizuje regularne spotkania z dorostymi
pacjentami i wolontariuszami. W ich czasie odbywaja sie
réznego rodzaju aktywnosci: kreatywne dziatania skierowane
do dzieci, warsztaty, sesje poswiecone informowaniu i
edukowaniu pacjentéw a takze konferencje medyczne na
temat dystonii.

Stowarzyszenie Dziecieca Rados¢ jest widoczne na szczeblu
krajowym jako cztonek Narodowego Stowarzyszenia Choréb
Rzadkich (ANBR) oraz na szczeblu europejskim jako cztonek
Dystonia Europe, w ktérym reprezentuje nas Przewodniczaca
stowarzyszenia Catalina Crainic. ,Wierzymy, ze razem mozemy
0siggnac sukces. Zdolnosci, ktore posiadamy okresla o wiele
wiecej niz tylko prefiks ,,dys””. Spoteczenstwo potrzebuje
silnych ludzi, a my tacy wtasnie jestesmy.

Zachecamy do odwiedzenia naszej wystawy wszystkich tych,
ktérzy wierza w ducha sztuki i bez strachu potrafig powiedzieé
TAK réznicom miedzy ludZzmi i NIE uprzedzeniom oraz
stereotypom.

Wiecej informacji na temat wystawy znajdziecie na stronie
internetowej: https://distonianational.ro and https://www.
rarediseaseday.org/country/ro/romania

Catalina Cranic
Przewodniczgca
Stowarzyszenie Dziecieca
Radosc¢
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Kalendarz wydarzen

2018 Dla wszystkich tych, dla ktérych wazni sg pacjenci cierpigcy na
dystonie

Lipiec

20 Konferencja z okazji 25 rocznicy powstania DDG, Kassel

Niemcy Toksyny 2019

21 Swiatowy Dzierh Mézgu Badania podstawowe i kliniczne aspekty toksyny botulinowe;j i

innych neurotoksyn
Wrzesien
i Miedzynarodowe Stowarzyszenie Neurotoksyn
1-30 Miesigc Swiadomosci Dystonii
16-19 stycznia 2019
26-29 23 Kongres ESSFN — Europejskiego Stowarzyszenia

Chirurgii Stereotaktycznej i Funkcjonalnej Kopenhaga, Dania
28-29 5 Nordycki Kongres Toksyn, Orends, Szwecja

Pazdziernik

5-9 MDS - Kongres Miedzynarodowego Stowarzyszenia
Choroby Parkinsona i Zaburzen Ruchu 2018, Hong-Kong

19-21 Spotkanie Ambasadordéw aplikacji MyDystonia, Dublin,
Irlandia

2019

Styczen

16-19 Toksyny 2019, Kopenhaga, Dania

Luty

Data nieznana Spotkanie Rady Dystonia Europe i zimowe
spotkanie Think Tanku, Lund, Szwecja | B A T E R e T e L e e

ON TREATMENT OF DYSTONIA
May

8-11 4 Miedzynarodowy Kongres Leczenia Dystonii, Hanower,
Niemczy

Data nieznana D-DAYs 2019, Londyn, Wielka Brytania

Copenhagen,

D-DAYs 2019 Londyn

Doktadna data oraz miejsce, w ktérym odbedzie sie spotkanie
zostang ogtoszone wkrétce.

Wiecej informacji znajdziecie juz niedtugo na naszej stronie
internetowej oraz stronie na Facebooku.

4 Miedzynarodowy Kongres Leczenia Dystonii

8-11 maja 2018, Hanower - Niemcy
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CZLONKOWIE

W Dystonia Europe zrzeszone sg 22 krajowe grupy cztonkowskie z 18 europejskich krajow, ktorymi sg: Austria, Austria, Belgia,
Chorwacja, Czechy, Dania, Finlandia, Francja, Hiszpania, Irlandia, Niemcy, Norwegia, Polska, Portugalia, Rumunia, Szwajcaria,
Szwecja, Ukraina, Wielka Brytania, Wtochy.

DOTACJE | WSPARCIE

Dystonia Europe chetnie przyjmuje i jest bardzo wdzieczna za wszelkie dotacje i inne formy wsparcia ze strony organizacji
lub 0séb prywatnych, dzieki ktéorym 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 wptat prosimy dokonywacé na ponizsze konto:

Witasciciel konta: Dystonia Europe

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

Podczas dokonywania wptaty prosimy o odpowiednie opisanie przelewu w taki sposdb, abysmy mogli zidentyfikowaé

ofiarodawce.
Mogg panstwo takze skorzystac z przycisku “donate” na stronie internetowej Dystonia Europe, ktory przekieruje Paristwa 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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CZLONKOWIE ZARZADU ORAZ PRACOWNICY

Rada Dyrektoréw - Dystonia Europe jest zarzgdzana przez spoteczng Rade Dyrektoréw.

Merete Avery,
Przewodniczqca,
Norwegia

Merete dofgczyta do Rady
Dystonia Europe w 2013 roku bedac jej
Sekretarzem w latach 2013-2015. Zostata
wybrana na Przewodniczacg podczas
nastepujacego po Zgromadzeniu Ogdlnym
Spotkania Rady w Rotterdamie w 2015 roku.
Pochodzi z Norwegii. W 2006 roku
zdiagnozowano u niej dystonie szyjng. Petnita
role Przewodniczacej Norweskiego
Stowarzyszenia Dystonii w latach 2010-2013.
Merete pracuje w dziale obstugi klienta i
administracji w firmie dziatajgcej w Molde w
Norwegii.

Monika Benson,
Cztonkini Rady
Dystonia Europe oraz
Dyrektor
Wykonawcza,

) framesigostata wybrana na
Przewodmczch EDF, obecnie Dystonia Europe,
w roku 2007. W 2010 roku zostata ponownie
wybrana na drugg kadencje. Monika
zrezygnowata z przewodniczenia Radzie w 2013
roku po uptywie maksymalnego,
szescioletniego okresu zajmowania tego
stanowiska. Kontynuuje swojg 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, kursow oraz
wyktadow w szkole w Lund w Szwecji.

Sorin lonescu, Czfonek
Rady,
Rumunia

Sorin jest zatozycielem i
Przewodniczacym Rumunskiego
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 studiow 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
dystonle od 2006 roku. Zatozyt internetowg
grupe wsparcia dla oséb chorych na
dystonie z Polski, co okazato sie by¢
poczatkiem jego kariery jako dziatacza na
rzecz pacjentow. 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
wiasnej strony internetowej ,,Dystonia
Good Story”. Jest Polakiem, ale na state
mieszka w Irlandii, gdzie stara sie rozwija¢
swoja firme dziatajgca w branzy marketingu
w mediach spotecznosciowych.

Erhard Miitzener,
Skarbnik,
Szwajcaria

| Erhard zostat
mianowany Skarbmklem 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
przewodnlczqca) Francuskiego
Stowarzyszenia Dystonii, Amadys. Cele jej
stowarzyszenia to wspieranie pacjentow
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 1994 zdiagnozowano
u niej dystonie szyjna. Do Rady DE zostata
wybrana podczas Zgromadzenia Ogdlnego
w Rzymie w 2017 roku.

www.dystonia-europe.org

Alistair Newton, Doradca,
Szkocja

Po kilku latach pracy jako
cheprzewodnlczqcy 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 specjalng funkcja
nadzorowania Sieci Badan nad Dystonia. 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 Mézgu, gdzie
przez wiele lat byt cztonkiem rady oraz
skarbnikiem Obecnie jest doradcg DE do spraw
specjalnych projektéw. Od 30 lat Alistair cierpi
na dystonie szyjna.

Maja Relja, Doradca,
Chorwacja

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

Eelco Uytterhoeven,
Doradca,
Holandia

Eelco od 1999 roku jest
zawodowym konsultantem i deweloperem
systemow IT. Przez ostatnie dwa lata
pracowat niezaleznie jako freelancer,
rozwijajac kilka internetowych projektow
zwigzanych z dziatalnoscig Dystonia Europe.
0Od 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¢ projekty IT
Dystonia Europe na w petni profesjonalny
poziom oraz w przysztosci wspierac tworzenie
nowych mozliwosci w tej dziedzinie.




PARTNERZY | SPONSORZY

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

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