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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 muszq odzwierciedla¢ stanowiska Stowarzyszenia Dystonia Europe ani cztonkow
jego wtadz i przekazywane sq wytqcznie w celach informacyjnych. Nie stanowiq one oficjalnego poparcia dla jakiejkolwiek
metody leczenia, produktéw, firmy czy organizacji.
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LIST OD PRZEWODNICZACEJ STOWARZYSZENIA

Moi drodzy,

Na wstepie chciatam
podziekowa¢ Wam
wszystkim za wspaniaty
rok.

Rok, w ktérym
Stowarzyszenie Dystonia
Europe $wietowato 25.
rocznice powstania.
Wiele spos$réd naszych
organizacji cztonkowskich réwniez osiggneto juz ten
kamien milowy w swojej historii.

W tym roku zaobserwowali$my znaczgcy wzrost
aktywnosci w Internecie podczas miesigca $wiadomosci
dystonii i sukces ten zawdzieczamy w duzej mierze Wam
wszystkim naszym fanom, ktdrzy udostepniajg i komentujg
publikowane tresci i biorg udziat w dyskusjach. Juz teraz
cieszymy sie na kolejny miesigc Swiadomosci dystonii

w roku 2019, ktéry znéw bedzie okazjg do owocnej

wspotpracy. W 2019 roku przyznamy takze po raz dziewigty

+ A &)

Nagrode Davida Marsdena. Termin nadsytania zgtoszen
uptywa w dniu 31 stycznia 2019 roku, a wreczenie nagrody
bedzie miato miejsce w lipcu, podczas obchodéw D-DAY

w Londynie. Nasza doroczna impreza bedzie w tym roku
poswiecona w szczegdlnosci tematowi mtodych ludzi
zyjacych z dystonig. Mamy nadzieje spotkac na niej wiele
uczestnikow z réznych grup wiekowych.

Jeste$my bardzo wdzieczni za wspaniata prace jaka
wykonujecie i w catej Europie na rzecz pacjentdw z dystonig
i ich rodzin. Razem jestesmy silniejsi, a wspdlne dziatanie to
jedyny sposdb, aby zmieni¢ na lepsze sytuacje chorych na
dystonie.

Zycze Wam wszystkim udanych Swiat i korica roku.
Wszystkiego dobrego i do zobaczenia w Nowym Roku
2019.

Merete Avery

Przewodniczaca
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Aktualnosci

MyBrainNet — Cyfrowa platforma poswiecona chorobom mézgu

Z wielka radoscia prezentujemy nasz nowy projekt:
mybrainnet ktérego realizacja okazata sie mozliwa dzieki
pierwszemu grantowi BMP jaki Stowarzyszenie Dystonia
Europe otrzymato w czerwcu ubiegtego roku w Brukseli,
wraz z dwoma innymi projektami. Program granowy
“Brain, Mind, and Pain Patient-Centred Innovation” (Mdzg,
umyst i cierpienie: innowacje w stuzbie pacjentdw) zostat
zainicjowany przez organizacje Pain Alliance Europe przy
wsparciu Grupy Griinenthal, a jego gtéwnym celem jest
promowanie innowacji ukierunkowanych na pacjentow
cierpigcych na schorzenia neurologiczne, zapewniajgcych
chorym lepszg jakosé zycia i uwolnienie od bdlu. Wiecej
informacji na temat programu grantowego znalez¢ mozna
na stronie http://bmp-grant.eu

A zatem, na czym polega projekt mybrainnet i jaka jest
jego historia?

Przez ostatni rok toczyty sie dyskusje na temat mozliwosci
aktualizacji i ulepszenia naszego cyfrowego dziennika
MyDystonia do wersji My Dystonia 2.0., ktora bytaby
oparta na udoskonalonej, bardziej elastycznej platformie
umozliwiajgcej dodawanie nowych funkcji w przysztosci.

Od samego poczatku programu ‘Ambasador’zebralismy
wiele cennych informacji zwrotnych, dobrych pomystéw,
a takze oczekiwan od naszych uzytkownikéw. Bardzo
szybko zdalismy sobie jednak sprawe, ze ze wzgledu

na ograniczenia techniczne biezacej platformy i koszty
uwzglednienia planowanych zmian nie bedzie to mozliwe.
Otrzymalismy takze wazne gtosy od przedstawicieli
profesji medycznych. Dr. Jean-Pierre Lin, specjalista

w dziedzinie neurologii pediatrycznej ze szpitala

Evelina Children’s Hospital w Londynie i Hortensia
Gimeno, ekspertka w dziedzinie badan klinicznychoraz

konsultantka i terapeutka zajeciowaNIHR wyrazili zgodnie
zdanie, ze bardzo cenna bytaby aplikacja MyDystonia
zaprojektowana specjalnie z myslg o dzieciach. Ponadto,
podczas niektorych prezentacji platformy MyDystonia na
réznego rodzaju spotkaniach cztonkowie innych organizacji
pacjentéw neurologicznych wyrazali zainteresowanie
mozliwoscig wykorzystania kopii platformy dla swoich
wtasnych cztonkéw.

Majac na uwadze wszystkie te oczekiwania —aktualizacje
i udoskonalenie platformy MyDystonia, wersje platformy
MyDystonia przeznaczong dla dzieci oraz wykorzystanie
MyDystonia przez inne organizacje pacjentéw jako

wzor cyfrowego dziennika, rozpoczeliSmy prace, ktére
doprowadzity do powstania mybrainnet!

Zaprojektowalismy i stworzylisSmy nowa platforme, ktéra
obejmuje nie tylko zaktualizowang wersje MyDystonia2.0
oraz aplikacje MyDystonia dla Dzieci, ale takze aplikacje dla
pacjentéw nalezgcych do innych stowarzyszen.

MyBrainNet to kompletnie nowa platforma, ktora
umozliwia aktualizacjeaplikacji MyDystonia iwprowadzenie
ulepszen na podstawie opinii zebranych na przestrzeni kilku
ostatnich lat. Zmienig sie pytania zadawane w aplikacji, tak
aby dostosowac jg do potrzeb takich terapii jak DBS, a takze
zréznicowac zestaw pytan zaleznie od rodzaju dystonii na
jaka cierpi pacjent. Chcemy takze umozliwi¢ dodawanie
zdje¢, a by¢ moze nawet filméw do dziennika, tak aby
zamiast opisywania okreslonych dolegliwosci i stanéw
stowami mozna je byto przedstawié w postaci obrazu.

MYBRAINNET
GRANT WINNER

A central platform for
neurological brain diseases,
providing information to
patient groups and patients
to help improve their
quality of life.

Brain, Mind and Pain Gran!
PATIENT CENTRED INNOVATION

www.dystonia-europe.org




Aktualnosci

Analizujemy réwniez mozliwos¢ wprowadzenia opgcji
udostepniania raportéw lekarzowi ogélnemu lub
neurologowi poprzez udzielenie im bezposredniego
dostepu i zezwolenie na modyfikowanie lub tworzenie
formatu raportow w taki sposdb, aby zapewniaty one jak
wiecej uzytecznych informacji stanowigcych podstawe
dla podejmowanych decyzji. Opcja taka bytaby dostepna
dla lekarzy przez caty czas i mogtaby znaczgco zwiekszyc
przydatnosc dziennikdw prowadzonych przez pacjentéw.

Jednym z celéw naszej nowej platformy jest cheé
wykorzystania informacji zamieszczanych przez pacjentéw
w dziennikach. Chociaz gtdéwnym celem dziennika jest
komunikacja pacjenta z lekarzem, informacje takie moga
by¢ réwniez bardzo cenne z punktu widzenia badan
naukowych. Oczywiscie wszystkie dane udostepniane na
potrzeby badan bedg anonimizowane w taki sposdb, aby
nikt nigdy nie mogt przypisac okreslonych informacji do
poszczegdlnych oséb, od ktérych pochodzg. Oczywiscie
przed wykorzystaniem jakichkolwiek informacji z dziennika
dla celéw badan naukowych uzytkownik bedzie musiat
wyrazi¢ na to zgode.

Platforma MyBrainNet bedzie oparta na koncepcji
modutowej i, jak juz wspomnieli$my, zaczynam od
opracowania funkcjonalnosci dziennika, ktéra zastgpi
aktualng aplikacje MyDystonia.

W przysztosci, jesli uda sie pozyska¢ dodatkowe srodki,
bedziemy w stanie rozwija¢ kolejne moduty i wzbogacac
aplikacje MyDystonia o nowe funkcje. Zaproponowanych
zostato wiele rozwigzan, takich jak mozliwos¢
bezposredniego komunikowania sie z innymi pacjentami

lub dostep do wiarygodnych i kompetentnych informacji na
temat dystonii.

Najwazniejszym aspektem MyBrainNet bedzie opcja
dotgczenia do projektu innych organizacji pacjentéw,
ktore beda miaty na platformie wtasne aplikacje. Chcemy
podzieli¢ sie naszg platforma z innym stowarzyszeniami
skupiajacymi pacjentéw cierpigcych na choroby mézgu.
Uwazamy, ze bedzie to interesujgca oferta, szczegdlnie
dla matych organizacji pacjentéw zajmujgcych sie innymi
rzadkimi schorzeniami neurologicznymi. Mimo iz nasze
choroby neurologiczne bedg sie rézni¢, wszyscy zmagamy
sie z takimi samymi wyzwaniami i mamy takie same
pragnienia i nadzieje. MyBrainNet bedzie projektem
umozliwiajagcym wspotprace i dzielenie sie informacjami,
dzieki czemu ma szanse stac sie naprawde wyjgtkowg
platforma. Dziatajac razem mozemy znacznie bardziej
efektywnie wykorzysta¢ dostepne fundusze oraz czas
zainwestowany w prace nad projektem i zadbac wspdlnie
o spetnienie obowigzujgcych wymogdw prawnych.

Wszystkie osoby, ktére chcg dowiedziec sie wiecej na temat
projektu lub wzigé w nim udziat zapraszamy do kontaktu
pod adresem:

sec@dystonia-europe.org

Eelco Uytterhoeven

Koordynator IT w projekcie MyBrainNet
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Aktualnosci

We wrzesniu ubiegtego roku Stowarzyszenie

Dystonia Europe wzieto udziat jako wystawca

w 23, KongresieEuropejskiego Towarzystwa Chirurgii
Stereotaktycznej i Funkcjonalnej (ESSFN), organizacji,
ktéra promuje postep w dziedzinie neurochirurgii
stereotaktycznej i funkcjonalnej ludzkiego uktadu
nerwowego. Okoto 700 uczestnikdw, w tym wystawcow,
przyjechato do Edynburga na to szczegdlne wydarzenie
odbywajace sie w Royal College of Surgeons, miejscu

z 500-letnig tradycjg w zakresie rozwoju chirurgii.

Pierwszy Kongres ESSFN odbyt sie w Edynburgu

w 1972 roku. Tegoroczna edycja kongresu bytfa pierwszg
wspotorganizowang przez neurochirurgéw (Ludvic Zrinzo

i Marwan Hariz ze szpitala National HospitalQueen Square
w Lodynie) i psychiatrow (Keith Matthews z Uniwersytetu
w Dundee), w zwigzku z czym wiele sesji poswieconych byto
tematyce neurochirurgicznych podejs¢ terapeutycznych

w leczeniu chordb psychicznych. Bdl, epilepsja, choroba
Parkinsona i inne zaburzenia ruchowe, takie jak
dystonia,byty takze waznymi tematami, a prowadzone
dyskusje dotyczyty takich zagadnien jak najnowsze postepy
w praktyce klinicznej, technologii i badaniach naukowych.

Na specjalnej sesji poswieconej zaburzeniom ruchowym
i dystonii wystapili znani eksperci w dziedzinie dystonii,
tacy jak DrLaura Cif z Montpellier, ktéra zreferowata “20 lat

Dystonia Europe na 23. Kongresie ESSFN w Edynburgu

doswiadczen w stosowaniu metody DBS w leczeniu dystonii
u dzieci” oraz profesor Joachim Krauss z Hanoweru, ktéry
zaprezentowat “Rejestr rzeczywistych wynikéw leczenia
dystonii przy uzyciu gtebokiej stymulacji mdzgu (DBS)*”.

Na naszym stoisku Dystonia Europe udzielalismy informacji
0 naszej organizacji, prowadzonej dziatalnosci i projektach.
We wspotpracy z Boston Scientific zachecalismy
uczestnikow do skorzystania z Dystogramui zrobienia
zdjecia na potrzeby kampanii #DE25lati #YestoDBS. Ten
prestizowy kongres stanowi dla Stowarzyszenia Dystonia
Europe niezwykle cenng mozliwo$¢ nawigzania kontaktéw
z przedstawicielami profesji medycznych oraz catej branzy.
Jest to dla DE szansa na podzielenie sie rezultatami naszych
prac i doswiadczeniami, nawigzanie nowych partnerstw

i zapoznanie sie z najnowszymi postepami w dziedzinie
leczenia dystonii.

Nasi platynowi sponsorzy, Boston Scientific i Medtronic
wzieli udziat w gtéwnej wystawie oraz wybranych
sympozjach, a firma Boston Scientific zorganizowata

na swoim stoisku specjalng kampanie pod hastem “daj
autograf — zmien zycie”.
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Aktualnosci

Na zakoriczenie sympozjum, na dwie organizacje pacjentow
- EPDA (Europejskie Stowarzyszenie Choroby Parkinsona)

i Dystonia Europe — czekata mita niespodzianka w postaci
dotacji o wartosci 5 000 EUR dla kazdej z nich. Bardzo
dziekujemy BS za ten hojny dar i za nieustajgce wsparcie.

Dziekujemy rowniez organizatorom za bezptatne
udostepnienie nam przestrzeni ekspozycyjnej i cieszymy sie
na kolejne spotkanie, ktére odbedzie sie w Marsylii w 2020
roku.

* Gteboka stymulacja mdzgu (z ang. Deep Brain Stimulation
- DBS) to zabieg chirurgiczny polegajacy na wprowadzeniu
dwdch cienkich izolowanych elektrod do mézgu. Elektrody
te sg nastepnie podtgczone przewodem biegngcym pod
skoéra do baterii, ktéra jest zazwyczaj umiejscowiona

w obszarze klatki piersiowej lub brzucha. Bateria dziata
podobnie jak rozrusznik serca przekazujgc ukierunkowane
sygnaty elektryczne blokujgce sygnaty wywotujace

objawy dystonii. Bateria jest wszczepiana pod skore klatki
piersiowej (czasami dolnej czesci jamy brzusznej) a wiec jest
praktycznie niewidoczna — dostrzec mozna jedynie kontur
baterii i przewoddw taczacych jg z mdzgiem.

Monika Benson
Dyrektor Wykonawczy
Dystonia Europe

Profesor Joakim Krauss i Alistair Newton

Vincent Sourdaine, Senior Director EMEA firmy Boston Scientific z Monikg Benson z Dy-
stonia Europe i Francesco De Renzis z EPDA.

www.dystonia-europe.org




Aktualnosci

Wrzesien miesigcem swiadomosci Dystonii

Po pierwsze, GORACE PODZIEKOWANIA dla wszystkich,
ktérzy we wrzesniu ubiegtego roku wzieli udziat w naszych

internetowych dziataniach w ramach Miesigca Swiadomosci

Dystonii. Nasz sukces nie bytby mozliwy bez Waszego
wsparcia i pomocy w udostepnianiu postéw, filméw wideo,
wypowiedzi ekspertow, itp.

Stowarzyszenie Dystonia Europe po raz drugi wzieto udziat
w Miesigcu Swiadomosci Dystonii.

Na naszej ostatniej konferencji D-DAYs 2018 w Brukseli,
wszystkie prezentacje byty nagrywane i publikowane na
kanale YouTube Dystonia Europe. Przeprowadzone zostaty
réwniez wywiady z niektdrymi prelegentami, na podstawie
ktérych stworzono nastepnie krétkie wypowiedzi

wideo. Wraz z linkami do naszego kanatu na YouTube,
licznymi infografikami i inspirujgcymi cytatami, udato sie
opracowac réznorodne, interesujgce i przydatne tresci,
ktére byty publikowane przez caty miesigc we wszystkich
najwazniejszych mediach spotecznosciowych, takich jak
Facebook, Twitter czy Instagram.

Liczba osdb sledzacych nas w mediach spotecznosciowych
zwiekszyta sie:

* na Facebookuz 3101 do 3198
¢ na Instagramiez 308 do 410

® na Twitterzez 312 do 386

Sredni dzienny zasieg publikacji na Facebooku wynidst:
e we wrzesniu 2017 roku — 2028
e we wrzesniu 2018 roku— 2586.

Najwieksza popularnoscig naFacebooku cieszyty sie posty
zawierajace istotne fakty na tematy dystonii i réznego
rodzaju inspirujgce cytaty. Posty te zyskaty najwiecej
polubien i udostepnien.

Jeste$my bardzo zadowoleni z tegorocznych dziatan na
rzecz zwiekszenia $wiadomosci dystonii i z niecierpliwoscia
czekamy juz na ich kontynuacje we wrzesniu 2019 roku.

Jesli macie jakie$ pomysty na dodatkowe dziatania w sieci
jakie mogliby$Smy podja¢ w Waszym kraju, podzielcie sie
nimi przesytajgc swoje propozycje drogg mailowg na adres
sec@dystonia-europe.org.

Im wiecej wspdlnie zrobimy, aby zwiekszy¢ Swiadomos¢
dystonii, tym wiecej oséb o niej ustyszy i bedzie w stanie
prawidtowo jg rozpoznac.

www.dystonia-europe.org

MIESIAC SWIADOMOSCI
--- DYSTONI/ ---
2018
,TO0 choroba,

A nie wybor.”

MIESIAC SWIADOMOSCI
--- DYSTONII ---

2018
,Dystonia to termin,
ktorym okresla sie
niekontrolowane,
czasami bolesne
skurcze miesni
wywotywane przez
nieprawidtowe

sygnaty ptynace
z mozgu.”

MIESIAC SWIADOMOSCI
--- DYSTONII ---
2018
»Wstuchaj sie
w swoje ciato.”




Badania naukowe

Nieinwazyjna stymulacja moézgu w leczeniu dystonii

Chciatabym zwrécic¢ Panstwa uwage na bardzo
interesujacg publikacje autorstwa Erro et al. zatytutowang
“Nieinwazyjnastymulacja moézgu w dystonii: implikacje
terapeutyczne”[1].

Aktualnie dostepne sg dwa rodzaje nieinwazyjnej stymulacji
mdzgu(z ang. non-invasive brain stimulation - NIBS).
Pierwsza technika znana jest jako (1) przezczaszkowa
stymulacja magnetyczna (TMS), a druga jako (2)
przezczaszkowa stymulacja prgdem (tCS). Okreslenie
“nieinwazyjna” ma na celu podkreslenie faktu, ze
stymulacja magnetyczna odbywa sie bez koniecznosci
interwencji chirurgicznej (w przeciwienstwie do gtebokiej
stymulacji mdzgu). Podstawowg zasadg obu tych metod jest
modulowanie czynnosci uktadéw madzgu, ze szczegdlnym
uwzglednieniem uktadu korowo-podkorowego, przy

uzyciu impulséw magnetycznych. Pomimo iz terapia ta

ma charakter nieinwazyjny, obserwuje sie wystepowanie
pewnych skutkéw ubocznych.

Dr Roberto Erro

Powtarzalna stymulacja przezczaszkowa (rTMS)

Powtarzalna stymulacja przezczaszkowa(rTMS) to

technika indukcji elektromagnetycznej niewielkiego
obszaru docelowegow korze mdzgowej. Generator pola
magnetycznego tzw. “zwoj” (przypomina ksztattem cyfre
osiem)umieszczany jest w poblizu gtowy pacjenta. Pole
magnetyczne przechodzi przez skdre gtowy i kosSci czaszki
przewodzgc staby prad do kory mézgowej, ponizej miejsca
aplikacji. Dziatanie neuromodulacyjne uzaleznione jest od
czestotliwosci i schematu stymulacji czyli od czasu trwania
i intensywnosci impulséw magnetycznych. Zastosowanie
rTMS ma w zatozeniu prowadzi¢ do zmiany w czynnosci
docelowego obszaru mdzgu oraz posrednio do oceny
neuroplastycznosci mézgu. Stymulacja typu theta burst
(TBS) to alternatywna wersja TMS uznawana za bardziej
skuteczng. Dostepne sg dwa rodzaje stymulacji TBS:
stymulacja ciggta (cTBS), w ktorej ciggty, nieprzerywany
sygnat emitowany jest przez krétki okres czasu (20s lub 40s)
oraz stymulacja przerywana (iTBS) z krotkimi sygnatami (2s)
emitowanymi co 10 sekund. Warto podkresli¢, ze pacjenci
reagujg na leczenie w rézny sposob. Jedng z potencjalnych
przyczyn zréznicowania miedzyosobniczego moze by¢
polimorfizm genetyczny.

Centrum Choréb Neurodegeneracyjnych (CEMAND), Wydziat Medycyny, Katedra Neurologii, Uniwersytet w Salerno, Wtochy

www.dystonia-europe.org




Badania naukowe

Katarzyna Smitowskadr.n.med.

Przezczaszkowa stymulacja pragdem (tCS)

W technice tej wykorzystywany jest prad o niskim
napieciu przekazywany za posrednictwem pary elektrod
powierzchniowych na skdérze gtowy. Zastosowanie stabego
pradu moduluje neuroplastyczno$¢ moézgu i sie¢ potaczen
wewnatrzmézgowych.

Rowniez w przypadku tCS dostepne sg dwie wersje
terapii: przezczaszkowa stymulacja pradem statym (tDCS)
i przezczaszkowa stymulacja pragdem zmiennym (tACS).
Najczesciej wykorzystywang metodg jest tDCS.

Badania naukowe dotyczgce nieinwazyjnej stymulacji
maézgu (NIBS)

Dostepnych jest tyko kilka badan dotyczgcych stosowania
NIBS w dystonii. Do ich gtdwnych ograniczen naleza:
niewielki rozmiar préby, protokét badan i niejednorodna
grupa pacjentow (rézne rodzaj dystonii oceniane

tacznie). Jesli chodzi o dorostych pacjentéw, u wiekszosci
uczestnikow badan zdiagnozowano dystonie ogniskowa
reki (tzw. kurcz pisarski, kurcz muzykéw). Ma to zwigzek

z faktem, iz w przypadku tych rodzajow dystonii wystepuje
szczegoblne zapotrzebowanie na innowacyjne opcje
terapeutyczne poniewaz zastrzyki z toksyny botulinowej
sq mniej skuteczne. Przeprowadzono takze badania
oceniajace skutecznosé NIBS u pacjentéw z dystonig szyjng
i kurczem powiek.

Dane pochodzace z badan z udziatem dzieci chorych na
dystonie sugerowaty ograniczenie rozprzestrzeniania sie
mimowolnych ruchéw miesni (tzw. zjawisko overflow),
nalezy jednak pamietac o ograniczeniach cechujacych te
badania wspomnianych powyzej. Ponadto, w niektdrych
przypadkach intensywnosc¢ stymulacji zostata zmniejszona,
poniewaz czes¢ dzieci nie tolerowata stymulacji z pena
intensywnoscia.

Na chwile obecnga dysponujemy ograniczonymi dowodami
skutecznosci metod NIBS w dystonii, w zwigzku z tym nie
mozna zalecac ich jako opcji terapeutycznych. Z pewnoscig
potrzeba wiekszej liczby dobrze zaprojektowanych
badan.Warto wspomnie¢, ze niektérzy autorzy sugeruja,
ze technike NIBS mozna stosowac jako leczenie
wspomagajgce, ze wzgledu na mozliwos¢ zwiekszenie
skutecznosci terapii toksyng botulinowa.

[1] R. Erro, M. Tinazzi, F. Morgante, K.P. Bhatia, Non-invasive
brain stimulation for dystonia: therapeutic implications,
European Journal of Neurology 24(10) (2017) 1228-e64.

Katarzyna Smitowska dr.n.med.
Slaskie Centrum Neurologii
Katowice, Polska
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Jak uzyska¢ dostep do innowacyjnych terapii?

W ciggu ostatnich kilkudziesieciu lat odnotowano
zZnaczacy postep w dziedzinie nauk medycznych. Przyktady
takich osiggnie¢ mozna mnozyé: nowe sposoby leczenia
cukrzycy, szczepionka zapobiegajgca zachorowaniu na
raka szyjki macicy, doustne leki przeciwko zapaleniu
watroby typu C skuteczne w ponad 90% przypadkow,
pierwszy lek przeciwko toczniowi rumieniowatemu od 50
lat, spersonalizowane leki przeznaczone do stosowania

w najgrozniejszych przypadkach raka skoéry, techniki
edytowania genomu, immunoterapia likwidujgca komérki
nowotworowe i wiele innych. Wszyscy pamietamy tez
AIDS i wiemy jak choroba ta wptyneta na zycie milionéw
ludzi na catym swiecie. Kiedy srodowisko medyczne

zdato sobie sprawe, ze mamy do czynienia z nowg,
nieznang plaga, naukowcy potrzebowali dwdch lat, aby
zidentyfikowaé chorobe, zrozumieé jak rozprzestrzenia

sie wirus i zaproponowac skuteczny sposdb spowolnienia
rozwoju epidemii. A w ciggu kolejnych dziesieciu lat nowe
leki sprawity, ze AIDS z wyroku $mierci stata sie przewlekta
chorobg, ktdéra nie zagraza juz zyciu pacjentéw.

By¢ moze zadajecie sobie pytanie “Dlaczego dopiero po

10 latach?” No cdz, mniej wiecej tyle czasu potrzeba, aby
naukowcy mogli ocenié bezpieczeristwo i skutecznosé
nowej czgsteczki leku lub nowego urzadzenia medycznego,
a mozna to zrobic jedynie w ramach badan klinicznych.

Badania kliniczne sg nieodtgcznym elementem procesu
rozwoju leku. Bez nich wspdtfczesne terapie nigdy nie
dotartyby do osdb, ktére ich potrzebujg.Jest to sposéb

na bezptatne skorzystanie z innowacyjnego leczenia na
wiele lat zanim zostanie ono udostepnione w szpitalach
lub aptekach. Dopiero po pomysinym przejsciu testéw na
zwierzetach, zdrowych ochotnikach a nastepnie pacjentach
cierpigcych na dang chorobe, nowy zwigzek ma szanse
stac sie obiecujgcym lekiem, ktéry moze zmienié, a nawet
uratowac ludzkie zycie. Nawet funkcje monitorowania
aktywnosci zyciowych uzytkownika wbudowane z zegarek
typu smartwatch musiaty zostac¢ sprawdzone w badaniach
klinicznych.

Zapytajcie naukowcéw po co badajg genom, po co prébuja
podtagczajg mdzg cztowieka do komputera lub stworzyé
sztuczng inteligencje w komputerach. Dziewieciu na
dziesieciu udzieli tej samej, standardowej odpowiedzi:
robimy to aby leczy¢ choroby i ratowac zycia ludzi.

Lekarze nie wrzucaja tak po prostu réznych zwigzkow
chemicznych do probdéwki z nadzieja, ze powstanie

z tego jaki$ nowy lek. Z kazdym mijajacym rokiem lekarze
gromadzg coraz wiecej wiedzy, ktdrg wykorzystuja aby
opracowywac bardziej skuteczne leki i terapie. Aktualnie,
na catym swiecie toczy sie okoto 60,000 badan klinicznych
poswieconych innowacyjnym podejsciom, zabiegom

i lekom, ktérych celem jest zapobieganie, leczenie,
kontrolowanie lub wyeliminowanie okreslonych schorzen.

Zta wiadomos¢ jest taka, ze innowacyjne terapie moga
nigdy nie trafi¢ do stosowania w praktyce jesli nie zgtosi
sie wystarczajaca liczba ochotnikéw, ktérzy wezma udziat
w projektach badawczych. Co gorsza, 85% ludzi nie wie

o tym, ze badania kliniczne sg szansg na skorzystanie

z terapii i nie ma pojecia jak wzig¢ w nich udziat.

A czy wiecie o tym, ze w chwili obecnej prowadzonych jest
na Swiecie 70 badan klinicznych poswieconych leczeniu
dystonii? Naukowcy testujg w nich nowe zastrzyki toksyny
botulinowej, obserwuja skuteczno$¢ gtebokiej stymulacji
mozgu (DBS) w leczeniu chorych na dystonie, zgtebiajg
relacje pomiedzy zmianami w mdzgu, a genetycznymi
czynnikami ryzyka, analizujg jak zmienia sie czynnos¢
mdzgu i sprawnos¢ motoryczna pod wptywem éwiczen
fizycznych i zajmuja sie wieloma innymi zagadnieniami.
Warto podkreslié, ze pacjenci nie sg sami ze swojg chorobg,
a przedstawiciele swiata nauk medycznych aktywnie
poszukujg nowych rozwigzan i liczg na to, ze jej catkowite
wyleczenie stanie sie kiedys mozliwe.

Dlatego wtasnie w Fundacji FindMeCure staramy sie
przekazywaé pacjentom wiedze o tym jak znajdowac
badania kliniczne na catym s$wiecie, dowiadywac sie
szczegotow na ich temat i zgtaszaé swéj udziat, a wszystko
to poprzez kilka kliknie¢ w sieci.We wspdtpracy ze
Stowarzyszeniem Dystonia Europe, informujemy pacjentéw
chorych na dystonie o mozliwosciach skorzystania

z innowacyjnych terapii przeciwko tej chorobie.
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Za posrednictwem specjalnie opracowanego widgetu
https://dystonia-europe.org/research/participate-
in-research/, pacjenci i ich opiekunowie moga
bezposrednio kontaktowac sie z zespotami medycznymi
prowadzacymi interesujgce ich badania i dowiedziec sie
czy udziat w badaniu bytby w ich indywidualnej sytuacji
dobrg decyzja. Unikalny algorytm umozliwia ocene
bezpieczenstwa i wiarygodnosci badan i wskazuje badania,
ktére mogg odpowiadaé potrzebom i personalnym
kryteriom kazdego pacjenta.

Powinnismy mie¢ swiadomosé, ze w erze technologii,

w ktdrej obecnie zyjemy mamy dostep do proceséw

i technologii przetamujgcych bariery i poszerzajacych
granice ludzkich mozliwosci. Jesli chodzi o nasze zdrowie,
sg tysigce sposobow, aby zy¢ lepiej, a pierwszym krokiem
jest poznanie wszystkich opcji i podjecie Swiadomej decyzji
po starannym rozwazeniu wszystkich korzysci i czynnikow
ryzyka.

Na koniec, chcemy podkresli¢, ze wartosé udziatu

w badaniach klinicznych polega na tym, iz mozemy poméc
sobie, a jednoczesnie milionom innych ludzi. Medycyna
potrzebuje naszego wsparcia, aby mogta sie dalej rozwija¢
i czyni¢ cuda. Dlatego tak wazne jest, aby pacjenci
otrzymali wyczerpujace informacje w odpowiednim czasie.
Informacje sg niezwykle cenne, ale tylko wéwczas kiedy
wiemy jak do nich dotrze¢ i jak z nich skorzystac!

Daniela Shikova, Fundacja FindMeCure
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czytelnikom Biuletynu Dystonia Europe.

W artykutach na stronach 14-17 pojawiajq sie nazwy firm oraz ich produktow. Wyrazone w nich opinie
nie muszq odzwierciedlac¢ poglgdoéw Stowarzyszenia Dystonia Europe ani jego cztonkow.

Artykuty te zostaly napisane przez uznanych naukowcow i sq prezentowane w celach informacyjnych

DBS i Dystonia: rozmowa z doktor Francescg Morgante

Wywiad z dr Francescq Morgante ze szpitala St George’s
University Hospital w Londynie

St George’s Hospital w Londynie to jeden z najwiekszych
akademickich szpitali w Wielkiej Brytanii oferujacy
specjalistyczng opieke medyczng w petnym zakresie
terapeutycznym. Oddziat neurologiczny szpitala cieszy sie
miedzynarodowg renoma i zapewnia kompleksowe ustugi,
obejmujgce diagnostyke, leczenie i opieke we wszystkich
chorobach mézgu, w tym Gtebokg Stymulacje Mdzgu (DBS)
w leczeniu dystonii.Oprdocz tego, St George’s to wazny
osrodek naukowy i edukacyjny. Z dr Francescg Morgante
pracujgcg w szpitalu St George na stanowisku Konsultanta
ds. Neurologii spotykamy sie, aby porozmawiac¢ o dystonii,
leczeniu DBS o jej pracy w szpitalu.

Od jak dawna zajmuje sie Pani zawodowo dystonia i co
zainteresowato Panig w tej dziedzinie?

Dystonig zajmuje sie od roku 2000. Wszystko zaczeto sie od
przypadku. KoAczytam nauke jako studentka Dr Quartarone
na Uniwersytecie w Messynie w czasie kiedy zaczynat on
wtasnie bada¢ mechanizmy dystonii. Tak poznatam osoby
chorujace na dystonie i zainteresowatam sie tg chorobg,
najpierw starajac sie jg zrozumieé, a nastepnie leczyé

W oparciu o zrozumienie jej mechanizmu.

W 2005 roku otrzymatam szanse na rozwiniecie duzego
osrodka terapii botulinowej prowadzonego przez
profesora Girlanda w specjalistyczng klinike leczenia
dystonii. Poczatkowo, pacjenci z dystonig byli poddawani
szybkiemu, rutynowemu badaniu i kierowani na leczenie,
dlatego istniata potrzeba stworzenia wyspecjalizowanej
kliniki, ktora poswiecitaby wiecej czasu na wszechstronne
i dogtebne badania pozwalajace zrozumiec istote tej
choroby. Niektérzy pacjenci byli klasyfikowani jako bardzo
dobrze odpowiadajgcy na leczenie, podczas gdy jakosé ich
zycia codziennego byta zdecydowanie pogorszona.

Z jakimi rodzajami dystonii mamy do czynienia?

Dystonia to choroba wysoce heterogenna. Mozemy
dokonac klasyfikacji dystonii w oparciu o jej etiologie.
Wiekszos¢ pacjentéw kwalifikujgcych sie do leczenia
metoda gtebokiej stymulacji mézgu (DBS) cierpi na dystonie
genetyczng lub idiopatyczng (ktdérej przyczyn nie znamy).
Dystonia genetyczna spowodowana jest mutacjg genowa.
Jedna z najczesciej spotykanych mutacji jest DY-T1, ktérej
wplyw zazwyczaj ujawnia sie w dziecinstwie. Jesli chodzi

o dystonie idiopatyczna, u wiekszosci oséb dorostych
wystepuje dystonia ogniskowa (dotykajaca miesni tylko

w jednym obszarze ciata). Mozemy réwniez dokonac
podziatu dystonii w oparciu o czesci ciata jakie atakuje
choroba. Dystonia uogdlniona to najbardziej rozlegta postac
choroby obejmujaca cate ciato. Natomiast wspomniana juz
dystonia ogniskowa ogranicza sie do jednej czesci ciata np.
dystonia miesni szyi okreslana jest jako dystonia szyjna. Jest
tez dystonia segmentalna, ktdéra dotyczy sasiadujacych ze
sobg segmentdw ciata np. oczu i ust. Wiekszos¢ pacjentéw,
u ktérych rozwazane jest stosowanie terapii DBS to pacjenci
z dystonig ogniskowa i segmentalna.

Jak dziata DBS w leczeniu pacjentow z dystonig?

Mechanizm dziatania DBS w dystonii opiera sie na
podstawowej hipotezie, ze choroba spowodowana

jest dysfunkcjg petli neuronalnych w obrebie jader
podstawnych. W obszarze tym znajduje sie struktura zwana
wewnetrzng gatkg bladg (GPi) oraz kora motoryczna.
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Metoda DBS polega na stymulacji elektrycznej struktury

GPi przy uzyciu bardzo cienkich przewoddw (elektrod)

co prowadzi do uregulowania zaburzonej aktywnosci
erupcyjnej neuronow i ztagodzenia objawdw pacjenta.
Hipoteze te potwierdzajq badania, ale takze fakt, iz u wielu
0s0b chorujgcych na dystonie wystepuje znaczqca poprawa
stanu po zastosowaniu tej terapii. Poprawa ta moze miec
réznq postac np. mniejsza liczba mimowolnych ruchdéw czy
korekta nieprawidtowej postawy ciata, ale takze ztagodzenie
objawdw niemotorycznych takich jak bél.

Kto kwalifikuje sie do leczenia DBS?

Najlepszymi kandydatami sq pacjenci z dystonig
uogdlniong, ktérych choroba ma zazwyczaj bardzo ciezki
przebieg. Jednakze, wszystkie osoby, ktorych jakos¢ zycia
jest obnizona pomimo stosowanego leczenia toksyng
botulinowq kwalifikujq sie do leczenia DBS. Toksyna
botulinowa to leczenie pierwszego wyboru.Kryterium to jest
trudnomierzalne poniewaz jakos zycia moze oznaczac wiele
rzeczy, w tym funkcjonowanie spoteczne i wptyw dystonii na
samopoczucie psychiczne chorego. Przyktadowo, zalecam
DBS mtodszym osobom z dystoniq szyjnq lub ogniskowg,
ktorych stan rokuje poprawe poniewaz ten rodzaj dystonii
moze istotnie wptywac na ich zycie zawodowe, towarzyskie
i relacje miedzyludzkie. Dystonia to nie tylko objawy fizyczne
takie jak nieprawidtowa postawa ciata. Czynniki kliniczne
choroby sq bardzo wazne, ale nie powinnismy lekcewazy¢
czynnikow spotecznych i psychologicznych.

Jakie sg korzysci i ryzyka zwigzane z DBS?

Zacznijmy od ryzyka. Jak w przypadku kazdego zabiegu
neurologicznego, zachodzi niewielkie ryzyko uszkodzenia
neurologicznego np. krwawienia w mdézgu, zakazenia
uktadowego lub infekcji mozgu. Jednakze sytuacje takie
wystepujq w przypadku bardzo niewielkiej liczby pacjentow
- ponizej 2% — i sq uleczalne.Ponadto, ryzyko mozna
zminimalizowac starannie wybierajgc pacjentéw do zabiegu
w wyspecjalizowanym osrodku wykonujgcym tomografie
mozgu.

Jesli chodzi o korzysci, méwimy o zredukowaniu
niepozgdanych ruchdéw od 30 do 60%. U wiekszosci
pacjentéw zachodzi poprawa szacowana na 40-50%

w zaleznosci od rodzaju dystonii. Sq tez inne ewidentne
korzysci, takie jak ograniczenie drzenia, poprawa jakosci
zycia i ztagodzenie ograniczerr motorycznych.

Jakie perspektywy widzi Pani w zwigzku z opcja
zaawansowanego programowania w terapii DBS
u pacjentéw z dystonia?

Pomimo terapii DBS, niektdrzy pacjenci nie odczuwajq
znaczgcej poprawy w objawach swojej choroby. Obecnie,
dzieki postepom w technologii DBS mamy mozliwos¢
bardziej precyzyjnego programowania, co pozwala

nam unikng¢ efektéw ubocznych.Mozemy precyzyjnie
dostosowac stymulacje i ukierunkowac jg w rézny sposob
w poszczegolnych segmentach elektrod DBS. Dzieki tej
technologii mozemy doktadnie kontrolowac stymulacje
docelowego obszaru w mozgu i unikngc stymulowania
innych obszaréw co moze prowadzic¢ do dziatan
niepozgdanych.

Czy moze Pani wyjasni¢ szczegodlna relacje jaka szpital
St. George’s w Londynie nawigzat z osobami chorymi na
dystonie?

Sqg dwa istotne czynniki, ktére umozliwity nam
wyspecjalizowanie sie w leczeniu pacjentdw cierpigcych
na dystonie. Pierwszy jest fakt, Ze St. George’s to bardzo
duza klinika z wieloma konsultantami, ktorzy dysponujg
obszernq wiedza w tym zakresie. Jednym z neurologdw,

z ktérymi bardzo blisko wspdtpracuje jest profesor Mark
Edwards, ktéry ma bardzo duze doswiadczenie w zakresie
dystonii i bierze udziat w licznych badaniach naukowych
poswieconych tej chorobie. Drugim czynnikiem jest to,

ze St George’s stworzyt specjalny zespdt naukowy do
badan nad dystonig. W sktad zespotu wchodzq profesor
Edwards, dr Anna Sadnicka oraz ja — czyli osoby szczegdlnie
zainteresowane mechanizmami réznych odmian dystonii.
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Jaki wktad wnosi szpital St. George’s w Londynie
w leczenie dystonii i badania naukowe nad tg chorob3a?

Oferujemy rézne opcje terapeutyczne, koncentrujgc sie
szczegdlnie na leczeniu ciezko uposledzajgcej postaci
dystonii szyjnej przy uzyciu technologii DBS. Udato nam

sie to osiggnqc dzieki podejsciu do stosowania DBS
opracowanemu przez naszego neurochirurga, Erlicka
Pereire. Prowadzimy takze badania zmierzajgce do lepszego
poznania patofizjologii dystonii, czyli Sciezki rozwoju
choroby w mézgu.

Jest kilka badan na ten temat, ale tak naprawde nadal nie
rozumiemy do korica dystonii, nie wiemy dlaczego potrafi
przybierac tak rozne postaci u réznych osob: dlaczego moze
zaatakowac cate ciato lub tylko jego czesé, dlaczego czasami
bywa tagodna, a w innych przypadkach jest ciezka i tgczy

sie z silnym bdlem i drzeniem ciata. Tym wtasnie zajmujemy
sie w St George’s — staramy sie dowiedzie¢ wiecej na temat
dystonii i mechanizmu jaki za niq stoi, oferujqc leczenie
metodq DBS.

Co, Pani zdaniem, jest najwazniejsze jesli chodzi
o $wiadomos¢ istnienia takiej choroby jak dystonia?

Jednq z bardzo waznych rzeczy z jakich zdatam sobie sprawe
pracujgc z chorymi na dystonie — szczegdlnie z osobami

w wieku 40 — 50 lat cierpigcymi na dystonie szyjnq - jest
silna stygmatyzacja jaka towarzyszy tej chorobie.Pacjenci

z dystoniq zyjq starajqgc sie ukrywac swoje objawy.

Dr Francesca Morgante ze szpitala St George’s University w Londynie

Musimy komunikowac sie zaréwno ze srodowiskiem
medycznym jak i pacjentami i poswieci¢ wiele uwagi i czasu,
aby przedstawic¢ wptyw tej choroby na Zycie pacjenta.
Ogromnym ograniczeniem w prowadzeniu normalnego
zycia spotecznego jest ukrywanie przez pacjentow objawéw
choroby. Chorzy nie zdajq sobie sprawy z tego, Zze proby
maskowania symptomow dystonii mogq w efekcie wywotac
inne problemy, takie jak bdl.

Czesc problemdéw wynika z tego, ze wizyty i konsultacje

z lekarzami trwajq zbyt krdtko. Wielu pacjentow leczy sie

w normalnych szpitalach, zamiast w wyspecjalizowanych
osrodkach leczenia dystonii. Co najmniej raz

w roku pacjenci powinni zostac¢ poddani kompleksowej,
multidyscyplinarnej ocenie stanu zdrowia. Innym
problemem jest to, Ze pacjenci czesto nie zdajg sobie
sprawy z tego w jakim stopniu dystonia wptywa na ich zycie
dopdki nie porozmawiajq z ekspertem, ktory potrafi zadac
wifasciwe pytania. Pojedyncza konsultacja w klinice leczenia
trwa czasami godzine i w tym czasie wspdlnie z pacjentem
dochodzimy do tego jaki wptyw choroba wywiera na ich
zycie. Niezwykle wazne jest, aby interwencja lekarska
miata miejsce jak najwczesniej i aby byta przeprowadzona
wszechstronnie i fachowo.

St George’s

University of London
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Letnie spotkanie Think Tanku
Dystonia Europe 2018

W lipcu 2018 roku, w Lund w Szwecji, odbyfo sie pigte
spotkanie Think Tanku Dystonia Europe.

Spotkania Think Tanku odbywajq sie dwa razy do roku. Biorg
w nich udziat cztonkowie Rady Dystonia Europe oraz dwoje
przedstawicieli kazdego z naszych Platynowych Sponsordw,
firm Merz, Medtronic, Ipsen oraz Boston Scientific. Wspdlnie
dyskutujemy nad projektami i dziataniami w najlepszym
interesie pacjentdw chorych na dystonie.Nasze spotkania
rozwinety sie w wazne forum wymiany mysli i doswiadczen.

Dziekujemy naszym Platynowym Sponsorom za ich cenne
i hojne wsparcie.

Powstanie Fundacji Boston Scientific

Firma Boston Scientific, dostawca innowacyjnych rozwigzarn
medycznych, ogtosita w ubiegtym tygodniu swojq decyzje

o utworzeniu Fundacji Boston Scientific dla regionu EMEA
(Europa, Bliski Wschdd i Afryka), ktorej celem bedzie
dziatalnos¢ spoteczna polegajgca na niesieniu pomocy
okreslonym grupom spoteczenstwa. Misjg Fundacji

jest wspieranie dobrej jakosci zycia dzieki dostarczaniu
innowacyjnych rozwiqzan.

Strategicznym kierunkiem dziatalnosci bedzie rozwigzywanie
problemow z zakresu zdrowia publicznego i wspieranie
profilaktyki i leczenia chordb przy wykorzystaniu
innowacyjnych rozwiqzarn cyfrowych poprzez:

B
Seienahc

Uczestnicy letniego Think Tanku 2018

® poprawe stanu zdrowia indywidualnych osob i grup
pacjentow z niezaspokojonymi potrzebami medycznymi,

e utatwianie dostepu do programow prewencji i rozwoju
Swiadomosci chordb,

e wspieranie programdow badawczych, ktérych celem jest
skuteczniejsza profilaktyka lub leczenie chordb,

e wykorzystywanie innowacyjnych rozwigzan takich jak
aplikacje, platformy internetowe czy media spotecznosciowe
w celu optymalizacji dziatar na rzecz dobrego stanu
zdrowia.

Wiecej wiadomosci na ten temat znaleZz¢ mozna na stronie
firmy od adresem http://www.bostonscientific.com/en-EU/
about-us/corporate.

Foundation Europe

www.dystonia-europe.org
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INNOWACIE W Boston

Scie mlil('

LECZENIU DYSTONII I

W Europie zyje ponad 500 tySIQcy oso6b
cierpigcych na dystonie’

L] L]
n
Opcje leczenia:
Zastrzyki . Operacja
Toksyna botulinowa tymczasowo Lezja nerwéw kontrolujacych
ostabia zaatakowane przez chorobe miesnie odpowiedzialne za spazmy
miesnie i ogranicza spazmy

Leczenie farmakologiczne

2 : 3 5 Gteboka Stymulacja Mézgu (DBS)
Wiele lekow moze pomac w Stymulacja mézgu moze znaczaco
regulowaniu dziatania

ey ograniczyc¢ objawy dystonii
neuroprzekaznikow

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

C zym jest DBS?  Urzadzenia Boston Scientific do terapii DBS

Wszczepienie stymulatora
mézgu, ktéry pomaga
regulowac sygnalizacje
neuronalng

Kierunkowe Odprowadzenia Zaokraglone rugl
1 odprowadzenia komp: '.- e ze vany dla
System Kierunkowy C‘-‘ Lkl ya oiAPKtonany 22

Ve rCI se PC zmniejszenie skutkow Za pomuca, rezonansu

magnetycznego (MRI)

.. napedzany technologig naprowadzania pradu
-Wieksza precyzja zapewnia lepsze efekty dla pacjentow lekarzy uwaza, ze odprowadzenia
-Redukcja potencjalnych efektéw ubocznych 9 0/ kierunkowe powinny by¢
-Elastyczne programowanie umozliwiajgce leczenie stos_owa’nesu wszystkich

wiekszej liczby pacjentéw pacjentow.

Metoda DBS moze ograniczy¢ objawy dystonii takie jak:

¥y Do eowR

Drzenie, Bol Sttumiony lub Spazmy Szybkie mruganie Bolesne spazmy
skurcze 2 szepczacy gtos migshi powiek szyi

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

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

a Porozmawiaj ze swoim lekarzem o tym jak moze poméc ci terapia DBS i dowiedz sie wiecej pod adresem:

www.dystonia-europe.org




Inne wiadomosci

Dystonia Society i Dystonia Europe t3cz3 sity w ramach przygotowan do D-DAYs 2019
w Londynie

W tym roku Dni Dystonii (D-DAYs) odbedq sie w Londynie
i potrwajg od 5 do 7 lipca.

Na poczqtku listopada, Dyrektor Wykonawcza Dystonia
Europe Monika Benson spotkata sie z przedstawicielami The
Dystonia Society, Andreq West petnigcq funkcje Prezesa oraz
Dayngq Ferdinandi, Dyrektorem ds. Pozyskiwania Funduszy

i Komunikacji, aby omowic i zaplanowac tegoroczng edycje
imprezy. W rozmowach na temat programu spotkan wzieli
takze udziat Hortensia Gimeno, Terapeutka Zajeciowa
orazdr Jean-Pierre Lin.Miejscem konferencji bedzie hotel
Novotel West w londyriskiej dzielnicy Hammersmith
potoZony jedynie 20 minut jazdy metrem od lotniska i 15
minut od centrum Londynu.

Impreza rozpocznie sie w pigtek 5 lipca od Dorocznej Sesji
Plenarnej Stowarzyszenia Dystonia Europe.

W sobote, 6 lipca zaplanowana zostata zasadnicza czes¢
konferencji z petnym programem dziennym, ktdry zostanie
wkrotce udostepniony na stronie internetowej Dystonia
Europe. Informacje na temat rejestracji uczestnikow znalezé
mozna pod adresem:

http://dystonia-europe.org/activities/events/dystonia-
europe-london-2019/

Obiecujemy, ze bedzie to inna, wyjqtkowa edycja D-DAYs
i gorgco liczymy na Waszq obecnos¢ w Londynie.

Do zobaczenia!

dystonia
‘society

www.dystonia-europe.org
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Program szkolen firmy Medtronic dla mtodych neurologow

W maju 2018 roku, Stowarzyszenie Dystonia Europe wziefo
udziat w Programie Szkoler dla Mtodych Neurologéw
zorganizowanym przez firme Medtronic w Lozannie,

w Szwajcarii. Przewodniczgca stowarzyszenia Merete
Avery przedstawita prezentacje na temat Dystonia
Europe i naszej dziatalnosci jako organizacji zrzeszajgcej
liczne stowarzyszenia dziatajgce na rzecz promowania
Swiadomosci dystonii i poprawy jakosci Zycia pacjentéw
chorych na dystonie. W prezentacji uwzglednione zostaty
informacje na temat aplikacji MyDystonia, ktora moze
stuzy¢ jako narzedzie komunikacji pomiedzy pacjentem

i neurologiem. Wszyscy uczestnicy otrzymali broszury
dotyczqce aplikacji MyDystonia.

W szkoleniu wzieli takze udziat przedstawiciele
Europejskiego Stowarzyszenia Choroby Parkinsona,

ktorzy przedstawili prezentacje na temat ich organizacji,
projektdw i leczenia choroby Parkinsona. Gtos zabrat takze
jeden z pacjentéw chorych na chorobe Parkinsona, ktory
opowiedziat jak jego Zycie zmienitfo sie na lepsze po przejsciu
leczenia metodq DBS i jak mimo codziennych wyzwan radzi
sobie teraz ze swojq chorobq.

Mtodzi neurolodzy reagowali bardzo entuzjastycznie

i zadawali wiele pytan dotyczqcych podejscia pacjentow
oraz opinii przedstawicieli organizacji pacjentéw na temat
dostepnych form leczenia.Przedstawiciele Dystonia Europe
i EPDA, a takze pacjent z chorobq Parkinsona dzielili sie
swoimi spostrzezeniami z perspektywy pacjentow.

Pragniemy podziekowac firmie Medtronic za mozliwos¢
zaprezentowania naszej organizacji oraz za zorganizowanie
szkolenia z zakresu zaburzen ruchowych dla mtodych
neurologdw.

Merete Avery
Przewodniczgca

Dystonia Europe

Medtronic na corocznym spotkaniu D-DAYs
2018 w Brukseli

www.dystonia-europe.org
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BMP - Brain, Mind and Pain

Kolejne spotkanie Grupy Europostow “Brain, Mind and Pain”
odbedzie sie w Parlamencie Europejskim w Brukseli w dniu
21 listopada, w godzinach od 8.00 do 10.00. Gospodarzem
spotkania bedzie europoset Marian Harkin.

Majgc na uwadze nadchodzgce wybory do Europarlamentu
w 2019 roku, Grupa Europostow “Brain, Mind and Pain”
przygotowuje sie juz do kolejnej kadencji. Na spotkaniu
podsumowane zostanq dotychczasowe osiggniecia Grupy
oraz zgtoszone zostang propozycje gtdwnych tematéw
jakie powinny znaleZ¢ sie w centrum uwag w roku 2019.
Cztonkowie i partnerzy Grupy przedstawiq serie krotkich
prezentacji na temat priorytetow polityk na nadchodzgce
lata w obszarze Choroby Alzheimera, udaru mozgu,
epilepsji i przewlektego bolu. Na zakoriczenie spotkania
planowana jest dyskusja z udziatem decydentdw wysokiego
szczebla i ekspertow na temat skoordynowania dziatan
Grupy z ustalonymi priorytetami, z ktérej wnioski stangq sie
podstawq do dalszej pracy Grupy.

Przysztos¢ ochrony zdrowia w Unii Europejskiej — dziatania na rzecz stworzenia zrownowa-

zonych systemow zdrowotnych

W dniach 15-16 paZdziernika odbyta sie kolejna

edycja Jesiennej Akademii Szkoleniowej EFNA dla Oséb
Zaangazowanych w Walke z Chorobami Neurologicznymi
[TINA]. Trzydziestu uczestnikow z grupy pacjentow
neurologicznych z krajéw Europy Srodkowej i Wschodniej
zebrato sie w Bukareszcie, aby omowic przysztos¢ ochrony
zdrowia w Unii Europejskiej w kontekscie nadchodzgcych
wybordéw do Europarlamentu a takze zastanowic sie jak
zapewnic bardziej stabilne finansowanie organizacjom
pacjentow.

Uczestnicy spotkania w Bukareszcie

Na spotkaniu ogfoszono takze powstanie Rumuriskiej Kolacji
na rzecz Walki z Chorobami Neurologicznymi, ktdrej celem
jest bardziej skuteczne reprezentowanie 0sob dotknietych
takimi chorobami. W sktad kolacji weszty organizacje
pacjentow cierpigcych na takie choroby jak stwardnienie
rozsiane, choroba Parkinsona, choroba Alzheimera,
epilepsja, miastenia, udar mézgu, choroba Huntingtona,
dystonia i rdzeniowy zanik miesni.

Prof Maja Relja na spotkaniu TINA w Bukareszcie

www.dystonia-europe.org




Dziatania na forum Unii Europejskiej

Badanie opinii mtodych ludzi EFNA

EFNA reprezentuje 20 europejskich i miedzynarodowych
stowarzyszen pacjentow z roznymi chorobami
neurologicznymi, takimi jak stwardnienie rozsiane, epilepsja,
migrena czy ADHD.Nasi cztonkowie sq zgodni, ze aktualnie
mtodzi ludzie sq niedostatecznie reprezentowani w swoich
stowarzyszeniach. Panuje takze powszechne odczucie,

ze problemy z jakimi borykajq sie mtodzi ludzie dotknieci
chorobami moézgu i innymi schorzeniami neurologicznymi
nie spotykajq sie z nalezytq uwagq opinii publicznej

i politykow.

Mtode osoby zyjqgce z przewlektymi chorobami napotykajg
na co dzien wiele dodatkowych obciqzen i ograniczen.
Czesto nie mogq dokoriczy¢ edukacji, znaleZ¢ odpowiedniej
pracy, bojq sie, ze nie uda im sie znaleZ¢ partnera, z ktérym
bedq dzieli¢ zycie i muszq poradzic sobie z obserwowaniem
swoich réwiesnikdw robigcych wszystko to, co dla nich stafo
sie niedostepne. Czesto zdarza sie zatem, ze chorobom
neurologicznym towarzyszq zaburzenia psychiczne, takie
jak depresja czy stany lekowe. Zaburzenia takie dodatkowo
utrudniajq zycie i stygmatyzujq pacjentow — cztonkowie
naszych organizacji wiedzq duzo na ten temat.

W 2018 roku, stowarzyszenie EFNA przeprowadzito ankiete,
aby dowiedziec sie wiecej o problemach spotykanych w tej
grupie wiekowej, o odczuciach mtodych oséb dotyczgcych
zrozumienia ich choréb oraz o ich zaangazowaniu

w dziatalnos¢ organizacji pacjentow.

Od 12 marca do 15 maja 2018 roku otrzymalismy 1368
wypetnionych ankiet od 0séb pochodzqcych z 39 krajow
Swiata. Blisko 80% respondentdw stanowity kobiety.
Wiekszos¢ odpowiedzi nadeszta od pacjentdw cierpigcych
na nastepujgce choroby:

e Stwardnienie rozsiane

e Zespot chronicznego zmeczenia (ME)
e Przewlekty bol

e Migrena

Gtownym problemem zgtaszanym przez respondentow
byt “dostep do leczenia/ lekéw”, a na drugim miejscu
znalazta sie ,izolacja” i ,stygmatyzacja”. Przyczyng izolacji
i stygmatyzacji jest brak powszechnego zrozumienia dla
choréb mdzgu.

Z petnq trescig opublikowanego raportu mozna zapoznac sie
na stronie www.efna.net/efnayoungpeoplesurvey/.

Wyniki ankiety odnoszqce sie bezposrednio do pacjentéw
z dystoniq dostepne sq pod adresem:

https.//www.efna.net/wp-content/uploads/2018/07/Data
Dystonia_180704.pdf

SURVEY OF YOUNG EUROPEANS
WITH NEUROLOGICAL

CONDITIONS

Read the report

www.dystonia-europe.org
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Druga konferencja poswiecona lekom o wartosci dodanej w Brukseli

W listopadzie, w Brukseli odbyta sie druga edycja
Konferencji Lekéw o Wartosci Dodanej z udziatem
szerokiego grona ekspertdw ze swiata medycyny, ktdrzy
zaangazowali sie w promowanie Swiadomosci poruszanych
problemow, wymiane informacji i dyskusje na temat
prezentowanych rozwiqzan zapewniajgcych maksymalizacje
korzysci terapeutycznych i nieustanny rozwéj innowacji. Aby
pacjenci uzyskali powszechny dostep do lekéw o wartosci
dodanej konieczne sq zmiany w procesach zakupdw lekdw

i procedurach przetargowych, akceptacja odpowiednich
dowoddw na skutecznos¢ dziatania oraz dostosowanie
polityk cenowych i refundacyjnych, tam gdzie jest to
konieczne.

Wystqpienie Dyrektor Wykonawczej Stowarzyszenia EFNA
Donny Walsh zainaugurowata sesje gtdwnq zwracajqc sie
do uczestnikdw z istotnym pytaniem stanowigcym punkt
wyjscia do dalszych obrad: ,Jak bardzo innowacyjne sq
innowacje, o ktérych rozmawiamy i jakie jest ich faktyczne
znaczenie dla pacjentéw w zakresie skutecznego zwalczania
ich chorob?”

Monika Benson, Dyrektor Wykonawczy Stowarzyszenia
Dystonia Europe zaprezentowata cyfrowy dziennik
pacjenta o nazwie MyDystonia pokazujqc jakie korzysci
moze on zapewnic¢ pacjentom w komunikacji z lekarzem
prowadzgcym i optymalizacji efektow leczenia.

= medicines
a ( for europe sector group

ADDED MEDICINES:
NOVATIVE APPROACH FOR PATIENTS' FUTURE

Marc-Alexander Mahl, Prezes Medicines for Europe,
podkreslit iz “Na konferencji znaleZli sie przedstawiciele
wszystkich Srodowisk, ktorym zalezy na zapewnieniu
pacjentom dostepu do lekdw i ktorzy rozumiejg

kluczowq role innowacji w dostarczaniu skutecznych

i zréwnowazonych rozwigzan odpowiadajgcych na potrzeby
pacjentow. Leki o wartosci dodanej sq dla pacjentow
zaréwno Zrodtem korzysci klinicznych jak i ekonomicznych.
Aby innowacyjne technologie stuzyty pacjentom musimy
sprawié, aby publiczne systemy ochrony zdrowia nauczyty
sie korzystac z lekdw o wartosci dodanej oraz z mozliwosci
jakie niesie ze sobq digitalizacja stuzby zdrowia. Wspdtpraca
ze wszystkimi zainteresowanymi stronami bedzie kluczem
do udostepnienia nowych korzysci pacjentom, publicznym
systemom ochrony zdrowia i catemu spoteczeristwu”.

Grupa ds. Lekéow o Wartosci Dodanej dziatajgca w ramach
Medicines for Europe stawia sobie za cel ponowngq analize

i doskonalenie znanych czqgsteczek terapeutycznych w celu
tworzenia innowacyjnych rozwiqzan i poprawy skutecznosci
leczenia. Grupa ta dziata w sposéb komplementarny wobec
innych grup stowarzyszenia Medicines for Europe skupiajgc
swojq uwage na potrzebach pacjentdow, ktdre pozostajq
niezaspokojone do dnia dzisiejszego i wprowadzajgc
ulepszenia w dziataniu systemow opieki zdrowotnej.

Stowarzyszenie Medicines for Europe reprezentuje

branze europejskich producentow lekow generycznych,
biopodobnych oraz lekéw o wartosci dodanej, ktdra
dostarcza wysokiej jakosci leki po konkurencyjnych cenach
milionom pacjentow w catej Europie i na swiecie. Wizja jakg
stara sie realizowac stowarzyszenie Medicines for Europe
to zapewnienie wszystkim pacjentom statego dostepu do
najwyzszej jakosci lekdw poprzez podejmowanie dziatan
opierajgcych sie na pieciu kluczowych filarach: pacjenci,
jakos¢, wartosc, zrownowazony rozwdj i partnerska
wspodtpraca.

Wiecej informacji na temat stowarzyszenia znalezé mozna
na jego stronie https://www.medicinesforeurope.com

Dyrektor Monika Benson zaprezentowata cyfrowy dziennik pacjenta
MyDystonia

www.dystonia-europe.org
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Spotkanie ambasadorow MyDystonia — Dublin 2018

MyDystonia to aplikacja opracowana przez Stowarzyszenie
Dystonia Europe z myslg o pacjentach chorujgcych na
dystonie, aby umozliwi¢ im monitorowanie swojego stanu
zdrowia i codziennych czynnosci. Ten elektroniczny dziennika
dokumentuje objawy i skutki choroby w kontekscie
stosowanego leczenia. Jest to narzedzie, ktore pacjenci
mogq wykorzystywac dla wtasnych celéw, a takze

w komunikacji z lekarzem podczas wizyt, aby zapewnic
wiekszq skutecznos¢ terapii.

Aplikacja zostata uruchomiona w 2015 roku. Aby osiggng¢
cel jakim jest poprawa efektywnosci leczenia warto
informowac pacjentow i lekarzy o dostepnosci aplikacji

i promowac jq. Nieustannie doskonalimy aplikacje, aby
uczynic jq jak najbardziej uzytecznq. Przeprowadzamy
badania opinii i aktualizujemy nasza platforme w oparciu
o zebrane od uzytkownikdw informacje.

Dziata takze program Ambasadorow Aplikacji MyDystonia.
Ambasador to wolontariusz, ktdry wspotpracuje

z uzytkownikami aplikacji w danym kraju. Aktualnie,
ambasadorzy dziatajg w dziewieciu krajach Europy,

takich jak Niemcy, Norwegia, Hiszpania, Szwecja, Wielka
Brytania, Dania, Polska, Finlandia i Francja. Od 2016

roku organizujemy coroczne spotkania ambasadordw, na
ktorych mogq podzielic¢ sie swoimi problemami i sukcesami
w poszczegdlnych krajach. Pierwsze, inauguracyjne
spotkanie ambasadordéw odbyfto sie we Frankfurcie w 2016
roku.W 2017 roku, ambasadorzy spotkali sie w Rzymie tuz
po Konferencji D-Days.

W 2018 roku, doroczne spotkanie ambasadorow
MyDystonia miato miejsce w dniu 20 pazdziernika w Irlandii.
W spotkaniu wzieli udziat ambasadorzy z siedmiu panstw,
cztonkowie zarzgdu Dystonia Europe, nasi specjalisci

w dziedzinie IT oraz przewodniczqca Stowarzyszenia Dystonii

Spotkanie ambasadoréw aplikacji MyDystonia w Dublinie

www.dystonia-europe.org

w Irlandii Maria Hickey.

Uczestnikéw powitaty na wstepie Merete Avery,
Przewodniczqca DE i Monika Benson, Dyrektor Wykonawczy
DE. Monika przedstawita aktualne informacje na temat
biezgcej dziatalnosci Dystonia Europe.Nastepnie, nasz
ekspert w dziedzinie informatyki Eelco Uytterhoeven,

ktdry odpowiada za strone techniczng przedsiewziecia
opowiedziat co zmienito sie w aplikacji od czasu ostatniego
spotkania. Adam Kalinowski,cztonek zarzqdu DE
odpowiedzialny za koordynowanie pracy ambasadoréw
przedstawit wyniki badania opinii uzytkownikow aplikacji.
Ankieta Aktywnosci Uzytkownikow MyDystonia zostata
przeprowadzana w 2017 roku z udziatem ponad 150
uzytkownikdw aplikacji. Na podstawie rezultatéw badania
dowiedzielismy sie co uzytkownicy chcieliby zmienic

w aplikacji, a co funkcjonuje wtasciwie. Ambasadorzy mieli
mozliwos¢ skomentowania wynikdw ankiety i poréwnania
ich z wnioskami ptyngcymi z ich codziennych doswiadczen.
Po zakoriczeniu dyskusji Eelco przedstawit kolejng generacje
aplikacji: MyDystonia 2.0.

Druga czes¢ spotkania rozpoczeta sie od pracy w grupach,
podczas ktorej uczestnicy starali sie wspdlnie znalez¢
odpowiedz na nastepujqgce pytania:

e Jakie dodatkowe funkcje chcielibyscie naleZ¢
w MyDystonia 2.0?

¢ Jaka jest Wasza opinia o aktualnym ksztafcie aplikacji
MyDystonia?

e Czy macie pomysty jak dotrzec z aplikacjg do nowych
uzytkownikow?

e Jaki jest najtrudniejszy aspekt bycia ambasadorem
aplikacji?




MyDystonia

Spotkanie zakoriczyto sie raportem podsumowujgcym
wyniki pracy wszystkich grup.

Wieczorem spotkalismy sie z uczestnikami, aby zwiedzic¢
stolice Irlandii, zjes¢ wspdlnie kolacje i poznac sie blizej
rozmawiajqc nie tylko o pracy.

Dziekujemy wszystkim uczestnikom spotkania za cenny
wktad w dalszy rozwdj projektu. Dzieki takim spotkaniom
dowiadujemy sie co musimy zrobic, aby aplikacja
MyDystonia stata sie jeszcze bardziej przydatna i uzyteczna
i przyczyniata sie do poprawy jakosci zycia chorych na
dystonie.

Czekamy takze na zgtoszenia osob chetnych do petnienia
funkcji ambasadordow MyDystonia z innych krajow, takich
jak Hiszpania, Francja, Irlandia, Wtochy, Rosja i pozostatych
panstw.

Osoby, ktore chciatyby z nami wspdétpracowac prosimy
o kontakt pod adresem poland@mydystonia.com.

Aplikacja MyDystonia jest dostepna w wielu jezykach

i mozZe by¢ uzywana przez przeglgdarke internetowq lub na
smartfonie. Aby dowiedziec sie wiecej i zarejestrowac nalezy
odwiedzi¢ strone www.dystonia.com

Adam Kalinowski
Koordynator MyDystonia

Cztonek Zarzgdu Dystonia Europe
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Ambasadorzy MyDystonia na spotkaniu w Dublinie w pazdzierniku 2018 roku
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Finlandia:
Nowy sposdb myslenia

Mam na imie Susanne i mam obecnie 57 lat. W 2011 roku
zdiagnozowano u mnie dystonie szyjng. Po wypadku,

moja gtowa zaczeta odchylac sie w prawq strone. Miatam
wczesniej pewne objawy, ale wydawato mi sie, ze majg one
zwigzek z mojg pracq przy komputerze. Moje zycie zmienito
sie catkowicie!!l Musiatam przestac¢ pracowac. Pomimo
leczenia toksynq botulinowq objawy w obrebie szyi zaczety
nasilac sie z czasem.

Tak zaczeta sie moja walka - postanowitam dowiedzie¢ sie
wiecej o tej chorobie!llZapisatam sie do Stowarzyszenia
Dystonii w Finlandii, gdzie zapoznatam nowych przyjaciét
majgcych takie same problemy jak ja. Najpierw troche

sie wystraszytam, poniewaz niektorzy z nich mieli bardzo
widoczne objawy choroby. Chciatam dowiedzie¢ sie wiecej,
wiec zaczetam czytac i zgtebiac temat dystonii. Po pewnym
czasie zostatam wybrana jako przedstawicielka Finlandii
do kontaktow ze Stowarzyszeniem Dystonia Europe. Tam
poznatam jeszcze wiecej przyjacidt. DE jest jak rodzina —
przezytam w gronie tych osob wiele szczesliwych chwil.

Od roku 2012 uczestniczytam w seminariach, na ktorych
stuchatam wystqpien lekarzy i fizjoterapeutdw. Najwiekszym
problem jest to, Ze dystonia jest nadal nie do korica poznang
chorobq i Ze nie ma na niq lekarstwa!!l

PdzZniej dowiedziatam sie o dr Fariasie w Toronto.
Zarejestrowatam sie na jego stronie i zyskatam nowgq
perspektywe na kwestie leczenia dystonii. Dr Farias

z powodzeniem leczy wielu pacjentéw z dystoniq. Nie
udato mi sie wzig¢ udziatu w jego seminariach w Europie
w ubiegtym roku poniewaz nie byto juz wolnych miejsc.

W tym roku miatam wiecej szczescia i otrzymatam
potwierdzenie, ze moge wzig¢ udziat w seminarium w Porto
w sierpniu. Kazdy uczestnik mégt zabrac ze sobq przyjaciela/
cztonka rodziny, aby notowat informacje i opisy ¢wiczen
podczas gdy ja aktywnie uczestniczytam w treningach. Kiedy
bierzesz udziat po raz pierwszy w seminarium, na ktorym
ktos mowi Ci, ze wyleczyt siebie i innych pacjentdow z dystonii
nadzieje sq bardzo duze. W seminarium wzieto udziat 9
pacjentow z catego Swiata, gtownie chorych na dystonie
szyjnqg.Najpierw otrzymalismy mndstwo wskazdowek jak
nalezy myslec o chorobie, z ktdrq sie zmagamy. Moje
ulubione wskazowki do dzisiaj to “zapomnij zupetnie

o swojej szyi” i o ,niemqgdrym wyrazie twarzy”. Pracujemy
nad tym, aby zmienic sposdb dziatania mdzgu, a ¢wiczenia
majq za zadanie wzmocnic jego stabe punkty.

Otrzymalismy informacje o metodach ¢wiczen zaréwno
w grupie jak i indywidualnie. Trenujq od kilku tygodni
i niektore zadania potrafie juz wykonywac trzymajqc szyje

catkowicie prosto!!!

Cwicze kazdego dnia. Jak podkreslat doktor Farias, nic sie
nie wydarzy jesli nie bedziesz nic robic.

Nauczytam sie takze nowego sposobu myslenia. Musze
powiedziec, ze to podejscie przemdwito do mnie a niektdre
reakcje byty absolutnie zaskakujgce. Wystarczyta drobna
korekta i pacjent wydawat sie catkowicie “normalny”.Zaleca
sie, aby pozostawac aktywnym przez wiekszos¢ dnia: 90%
aktywnosci i tylko 10% odpoczynku. Medytacja i techniki
relaksacyjne sq dobre, a jeszcze lepsze sq spacery. Nalezy
tez zwrdci¢ uwage na sposob w jaki oddychamy.

Droga do odzyskania lepszego zycia moze byc¢ dtuzsza lub
krotsza. Ja absolutnie wierze w to co ustyszatam i chociaz
nie jestem lekarzem, nie miatam problemu aby zrozumiec

o czym mowit doktor Farias. Ttumaczyt wszystko bardzo
szczegdtowo, pokazywat jaki wptyw majq ruchu i emocje na
cate ciafo.Nie bede nawet probowac wyjasniaé medycznych
aspektow tego podejscia poniewaz nie jestem w stanie.
Jedyne co mogq zrobic to starac sie odzyska¢ moje Zycie
korzystajqc z tej wielkiej szansy jakg jest trening mojego
mazgu.

Zamierzam przyjqc jeszcze jeden zastrzyk toksyny
botulinowej w pazdzierniku, chociaz nie jestem pewna czy
jeszcze jej potrzebuje. Moze pdzniej, kiedy bede silniejsza

i bede kontynuowata trening podejme decyzje. Nie wiem
czy toksyna botulinowa pomaga mi czy nie?! Nie stosuje
regularnie Zadnych innych lekow przeciwko dystonii, tylko
od czasu do czasu, kiedy szyja powoduje bole gfowy stosuje
Srodki przeciwbdlowe.

Dr Farias to z pewnosciqg mqdry, ciepty i wrazliwy cztowiek,
ktory wie o czym mdwi. Polecam jego seminaria i ¢wiczenia
wszystkim, ktorzy sq gotowi powalczy¢ o jakos¢ swojego
zycia.

Nigdy sig nie poddawajcie!:-)
| nie przestawajcie probowac!
Susanne Olenius
Finlandia

www.dystonia-europe.org




INNE KRAJE EUROPY | SWIATA

Niemcy - 25. rocznica powstania Niemieckiego Stowarzyszenia Dystonii (DDG)

Coroczne Zgromadzenie Deutsche Dystonie Gesellschaft
(DDG) pod przewodnictwem prezes stowarzyszenia Hedwig
Hagg odbyto sie w Hotelu Strada w Kassel w dniach 21-22
lipca 2018 roku. Mottem spotkania byto hasto “Dystonia

sie zmienia: kiedys i dzisiaj” (Dystonie bewegt — damals wie
heute). W zgromadzeniu wziety takze udziat cztery osoby ze
Szwajcarii”: Claudia Schmid i Micheline Johnson z zarzgdu
Szwajcarskiego Stowarzyszenia Dystonii (SDG), Erhard
Midtzener, audytor SDG i skarbnik Dystonia Europe oraz jego
partnerka Liselotte Illi.

W wieczor poprzedzajgcy zgromadzenie i obchody
naszych ‘srebrnych godow’, rozmowy w naturalny

sposob zeszty na wspomnienia z czaséw powstania DDG
w 1993 roku. Wszyscy odczulismy jak bardzo zwigzane

sq ze sobq narodziny i Smier¢ wspominajgc Didi Jackson,
ktora odegrata niezwykle waznq role w DDG a pdzniej

w EDF, ktére przeksztafcito sie w Stowarzyszenie Dystonia
Europe. Didi byta cztonkiem zarzqdu, skarbnikiem a potem
przewodniczqcq stowarzyszenia. Ze wzgledu na chorobe jej
syna, epitafium wygtosita Christa Hafenscher, zatozycielka
i honorowa przewodniczgca Austriackiego Stowarzyszenia
Dystonii.

Dr. E. Lohmann wygtosita prezentacje na temat historii
diagnostyki dystonii. Opowiadat o problemach z opisem

i identyfikacjq dystonii poczgwszy od XVIII wieku, az do dnia
obecnego.Termin ‘dystonia’ zostat uzyty po raz pierwszy

w 1911 roku w odniesieniu do objawu choroby: “dys” jako
przedrostek oznaczajqcy ‘zte’ ‘niewtasciwe’ oraz “tonus”
czyli ‘napiecie’. Termin ten stworzyt Hermann Oppenheim,
ktory opisat ponadto rézne rodzaj dystonii. Jean-Marie
Charcot, twdrca wspotczesnej neurologii juz 100 lat temu
wskazywat na neurologiczne przyczyny dystonii. przez kilka
kolejnych dekad duza popularnosciq cieszyto sie podejscie
psychoanalityczne Zygmunta Freuda i jego koncepcja
konfliktow z podswiadomoscig powodujgcych problemy
organiczne.

Chociaz choroba ta pozostawata wéwczas nienazwana,
przypadek dystonii szyjnej zostat opisany juz w roku

1614 przez Feliksa Plattera, ktory wspominat o “chorobie
miesni i przylegajgcych do nich tkanek tgcznych”. W 1700
roku, Bernardino Ramazzini opisywat przypadki dystonii
jako zaburzenia czynnosci miesni. Obecnie, najwazniejsze
czynniki z punktu widzenia prawidtowego diagnozowania
dystonii to: wiek w jakim ujawnita sie choroba,
umiejscowienie/ rozprzestrzenianie sie objawéw, stan
poczqtkowy oraz postep choroby w ujeciu dynamicznym.
Nalezy réwniez wykluczy¢ inne choroby.Diagnostyka
dystonii opiera sie na badaniach krwi, neuroobrazowaniu,
badaniach elektrofizjologicznych i genetycznych.

Kolejng prezentacje noszqcq tytut “Wspomnienia

z poczqtkow stosowania terapii toksynq botulinowg”
wygfosit profesor Peter Roggenkdmper, okulista. Na
poczgtek opisat on krétko jak odkryto lecznicze wtasciwosci
toksyny botulinowej. W 1822 roku, lekarz i poeta Justinus
Kerner (a takze wielki znawca i mitosnik win — do dzisiaj
sprzedawane jest wino o nazwie “Kerner”) wpadt na
pomyst wykorzystania jadu kietbasianego (Wurstgift)

jako potencjalnego srodka wleczeniu choréb nerwowych
powigzanych z nadruchliwoscig.

Profesor Roggenkdmper zainteresowat sie tq terapiq

w roku 1979, na konferencji w Bernie kiedy dowiedziat

sie o stosowaniu toksyny botulinowej przez Alana B.

Scotta w celu odwracalnego ostabienia miesni oczu
(chemodenerwacja) jako alternatywy dla chirurgicznego
leczenia zeza. Od 1985, profesor Roggenkémper rowniez
wykorzystuje toksyne botulinowq w leczeniu kurczu powiek.
Do korica lat 80-tych XX wieku, botoks byt dostarczany przez
Scottazanim firma Allergan nie przejeta jego dystrybucji i nie
wprowadzita nowej polityki cenowej.

Profesor Frank Ergbuth, kolejny prelegent, spotkat osobiscie
w Londynie Davida Marsdena, ktéry wnidst wielkie

zastugi do badania i leczenia neurologicznych zaburzen
ruchu, w tym dystonii i ktéremu zawdzieczamy wiekszos¢
naszej obecnej wiedzy. To on zdiagnozowat dystonie jako
zaburzenie czynnosci jgder podstawnych w mdézgu. Niestety
David Marsden umart wczesnie, ale jego dziedzictwo jest
kontynuowane. Obecnie, stowarzyszenie Dystonia Europe
przyznaje co dwa lata nagrode imienia Davida Marsdena
wyrdzniajgcym sie naukowcom.

Profesor Ergbuth byt swiadkiem poczqtkdw stosowania
na szerokq skale toksyny botulinowej w roku 1985 i jej
pozniejszych sukcesow. Aby uzyskac oficjalng zgode na
jej import konieczne byty interwencje dyplomatyczne

w organach celnych poniewaz toksyna botulinowa
klasyfikowana byta jako bron biologiczna z punktu widzenia
zasad obronnosci kraju. Od tego czasu udato sie osiggng¢
znaczqgcy postep w stosowaniu toksyny botulinowej

w poszczegdlnych odmianach dystonii szyjnej dzieki
wykorzystaniu ultrasonografii, koncepcji COL-CAP (collum
caput)czy elektromiografii w celu wtasciwej identyfikacji
optymalnego miejsca wstrzykniecia botuliny.

www.dystonia-europe.org
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Poranna sesja zakoriczyta sie poruszajgcym, ale
jednoczesniepozytywnym wystgpieniem Elke Schilling, osoby
majgcej do czynienia z dystoniq od 25 lat. Jej przemdwienie
stanowito potwierdzenie hasta “Razem jestesmy silni.”

Profesor Andreas Kupsch z Berlina omowit temat gtebokiej
stymulacji mozgu (DBS), od historii do przysztosci,
wychodzqc od stwierdzenia, Ze (za wyjgtkiem Zespotu
Segawy) nie ma skutecznego leczenia farmakologicznego
poza toksynq botulinowq

Neurostymulacja (DBS) polega na wszczepieniu elektrod
do réznych obszarow mozgu i aktywowaniu generatora
impulséw, ktéry wraz z bateriq znajduje sie poza mézgiem.
Jest to terapia odwracalna poniewaz mozna wytgczyc
przesytanie impulsow do elektrod.

Przetom w leczeniu nastqpit w latach 1987/88, kiedy Alim
Louis Benabid zastosowat ten zabieg u pacjenta z drzeniem
ciata, a nastepnie opublikowat opis catej procedury

w renomowanym czasopismie naukowym ‘Lancet’. DBS
stosuje sie w leczeniu drzenia samoistnego, choroby
Parkinsona, a takze dystonii. Interesujgce jest co moze
przyniesc przysztosc. Obiecujgce rezultaty odnotowuje sie
rowniez w przypadku epilepsji i w chorobach psychicznych
takich jak depresja.

Nie mozna jednak catkowicie wyeliminowac ryzyka
powikfan. Ryzyko zgonu w wyniku operacji wynosi 0,5
procenta, a ryzyko wystgpienia zakazen 2 procent. Zabieg
kosztuje tyle co niewielki samochdd, a gtéwnym wyzwaniem
zwigzanym z jego przeprowadzeniem jest optymalna
identyfikacja docelowego obszaru oddziatywania.

Waznym parametrem powodzenia w leczeniu
neurologicznym jest pomiar jakosci Zycia. Profesor Kupsch
pokazat na podstawie dwdch audiotestéw w jaki sposéb
zespot chirurgdw moze ‘wstuchac sie’ w mézg pacjenta
podczas operacji. Dzieki podtgczeniu do elektrod gtosnika
mozna zmierzy¢ czestotliwos¢ sygnatow w stymulowanych
obszarach maozgu. Jest zatem nadzieja na prawidfowq
identyfikacje umiejscowienia elektrod juz w trakcie operacji.
Czestotliwos¢ aktywnosci miesni u pacjentdow z dystonig
wynosi Srednio 4 Hz.

Podsumowujqc: dobre rezultaty osiggane sq w przypadku
dystonii szyjnej, dystonii typu DYT-1 i DYT-11, dystonii
opdznionej i w niektdrych przypadkach dystonii uogdlnionej.
Trzy do szesciu miesiecy ciggtej stymulacji musi ming¢
zanim efekty leczenia stang sie widoczne. Perspektywy na
przysztosc sq scisle zwigzane z postepem technologicznym.
Poczgtkowo, firma Medtronic byta jedynym dostawca
systemow DBS. Z czasem dotqczyty konkurencyjne firmy

, St. Jude i Boston Scientific. Opracowane zostaty nowe
rodzaje elektrod.Podobnie jak w przypadku rozrusznikéw

serca, badania naukowe ukierunkowane sq na opracowanie
,lekkich urzqdzen”. Obecnie wszczepia sie nie tylko cztery,
ale réwniez osiem elektrod, aby aktywowac wiecej tkanek

i dostosowac pole elektryczne do anatomicznego ksztaftu
mozgu.

Na koniec, profesor Kupsch przedstawit laureata jedenastej
edycji Nagrody Oppenheima, doktora Michaela Zecha,
ktory specjalizuje sie w trzecim waznym obszarze badan
nad dystonig — w badaniach genetycznych. Nagroda

w wysokosci 5000 EUR przyznawana jest co dwa lata.
Hedwig Hagg, Przewodniczqca Deutsche Dystonie
Gesellschaft (DDG) wreczyta nagrode doktorowi Zechowi,
ktory w ostatnim czasie opublikowat wyniki badania
identyfikujgcego nowq modyfikacje genetyczng (KMT2B)
wywotujgcq dystonie.

S
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Micheline Johnson, Cztonek Zarzgdu Szwajcarskiego Stowarzyszenia
Dystonii, Erhard i Lilo
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W ostatniej prezentacji dnia, dr Thorsten Odorfer
opowiedziat o badaniu dotyczgcym kreczu szyi,
przeprowadzonym w Wiirzburgu. Jego celem byta
odpowiedz na pytanie, czy leczeniem pierwszego wyboru
w tej chorobie powinna by¢ toksyna botulinowa (jak ma to
miejsce dzisiaj) czy tez gteboka stymulacja mézgu.

Kiedy nasi przyjaciele z DDG musieli pomimo niedzieli
pracowac na zgromadzeniu swojego stowarzyszenia
(od 10.00 rano), dla naszej czworki zorganizowano
zwiedzanie miasta, poniewaz wracaliSmy do Szwajcarii
dopiero w poniedziatek. Byt to stoneczny i goracy dzien.

Gtéwng atrakcjg miasta jest wzgdrze Wilhelmshohe.

Ze stacji kolejki o nazwie “Wilhelmshohe” poszlismy
wznoszacy sie lekko pod gére ulicg Wilhelmshoher Allee,
az do neoklasycystycznego zamku Bad Wilhelmshohe

i posagu Herkulesa na szczycie. Woda jest zawsze duzg
atrakcja, szczegdlnie w ciepte dni, dlatego z ogromng
przyjemnoscig zwiedzilismy zesp6t fontann i kaskad

w parku Bergpark Wilhelmshohe, ktdre jest miejscem
dziedzictwa kulturowego UNESCO. Tysigce innych ludzi

Spotkanie zakoriczyto sie uroczystq kolacjg, podczas ktdrej miato podobny pomyst na spedzenie tego pigknego,
byta okazja do wielu interesujgcych rozméw. Bardzo niedzielnego popotudnia na wodnej promenadzie.Pokaz

Sesja potudniowa zakoriczyta sie uroczystoscig obchodéw
jubileuszu towarzystwa. W imieniu Dystonia Europe, Erhard
Midtzener wreczyt Przewodniczqcej Hedwig Hagg piekny
bukiet kwiatow. Uhonorowano takze wielu cztonkéw
stowarzyszenia wspomagajgcych jego dziatalnos¢ na
przestrzeni 25 lat istnienia. Szczegdlny aplauz otrzymata
Martina Kiihn petnigca funkcje skarbnika stowarzyszenia od
9 lat.

wzruszajqce okazato sie przedstawienie taneczne, ktére rozpoczat sig rowno o 14.30 przy pomniku Herkulgsa.
powstato w oparciu o piesr skomponowang przez Ute Kaskada wody pokonata cztery stopnie na dystansie
Kiihn, bytq przewodniczqcq DDG. Tytut piesni “Gutes Gift” 2,3 .km do zbiornika ZnaJdujacggo sie 200 metréw nizej,
(dobroczynna trucizna) moze by nieco zaskakujqcy, ale gdzie ogromna fontanna zwienczyta caf‘e p.rzedstaW|en|e.
odzwierciedla on codzienng rzeczywistos¢ wielu 0s6b Na poczatku woda przeptynefa przez wielkie kaskady,
chorujgcych na dystonie. potem przez wodospad Steinhofer i tzw. diabelska
przetecz, a na koniec akweduktem dotarta do zbiornika
Z ogromnq wdziecznosciqg wspominamy ekscytujgce fontanny. Sluzy na poszczegéinych etapach otwierajg sie
i cenne spotkanie w Kassel i cieszymy sie juz na o scisle okreslonych godzinach, tak aby widzowie mogli
mozliwos¢ nawigzania nowych kontaktéw i umocnienia przemieszczac sig w dot i zajmowac najlepsze miejsca do
dotychczasowej wspdtpracy. ogladania kolejnych atrakgcji. Cate przedstawienie trwa

75 minut. Ten piekny, peten wrazen dzien zakonczylismy
w zabytkowym ogrédku piwnym, gdzie zaspokoilismy
gtdd i pragnienie i mieliSmy mnéstwo tematow do
przedyskutowania zanim zmeczeni i szczesliwi dotarlismy

. L . . na koniec dnia do naszego hotelu.
Tekst w jezyku niemieckim: Claudia Schmid, Cztonek Zarzgdu

Szwajcarskiego Stowarzyszenia Dystonii

Ttumaczenie: Erhard Métzener, Skarbnik Dystonia Europe Erhard Matzener
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Niemcy
Ciezko chorzy — lekko zwariowani!

Oryginalny tytut ksigzki w jezyku niemieckim to “Schwer
behindert, leicht bekloppt” i jest to opowiesc o niezwyktej
przyjazni. Jej autor, Bernd Mann mdwi: “Strach zdrowych
ludzi przed osobami niepetnosprawnymi jest doktadnie tak
silny jak strach oséb niepetnosprawnych przed zdrowymi.
Osoby zdrowe bojg sie ‘innosci’ niepetnosprawnych,

a niepetnosprawni obawiajq sie izolacji i wykluczenia.
Zrédta strachu sq wiec inne, ale odczucia takie same

i wszechobecne.”

Bernd Mann od 25 lat opiekuje sie swoim przyjacielem,
Christianem Kenkiem. Christian choruje na ciezkq postac
dystonii uogdlnionej. Nie jest w stanie sam wykonac
podstawowych codziennych czynnosci, jak utrzymanie
tyzki, czy wziecie prysznica. Porusza sie lezgc na specjalnym
wozku, a kiedy nie jest to mozliwe, Bernd przenosi go na
plecach. Bernd jest rzecznikiem, opiekunem i przyjacielem
Christiana.

Bernd stoczyt niejednqg batalie przeciwko firmom
ubezpieczeniowym, funduszowi ubezpieczen spotecznych

i innym instytucjom, réwniez przed sqdem i w procesach

apelacyjnych. Kilkukrotnie udato mu sie wygrac. B E H I N D E R T

Celem ksiqzki jest zachecenie innych do nierezygnowania

ze swoich planow i pomystow dopdki nie stang sie
rzeczywistosciq. Na drodze do celu napotkamy wiele
przeszkod — czesto przeszkodq jesteSmy my sami. Ta ksigzka
powstata po to, aby powiedzie¢ czytelnikom jednq rzecz:
,Hej —nawet to co wydaje sie niemozliwe jest mozZliwe!”

https://www.zdf.de/qesellschaft/menschen-das-magazin/
menschen---das-magazin-vom-30-juni-2018-100.htm|

www.leicht-bekloppt.de/unser-buch/

www.dystonia-europe.org
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Niemcy

Obchody pierwszej rocznicy Dystonie und Due.V.

W dniu 10 listopada, Dystonie und Due obchodzito
SwWojq pierwszq rocznice powstania, a stowarzyszenie
Dystonia Europe zostato zaproszone na uroczystosc z tej
okazji odbywajgcq sie w hotelu Karlsruhe Schlosshotel,
w Niemczech, z udziatem 55 cztonkdw tej organizacji.

Prezes ‘Dystonie und Du e. V’, Volker Kreiss otworzyt
spotkanie i powitat wszystkich obecnych. Narodowe
Stowarzyszenie Non-Profit na rzecz pacjentow z dystoniq

i cztonkow ich rodzin zostato zatozone 11 listopada 2017
roku przez Evelyn Kreiss, Elke i Horsta Roth, Susanne

i Edwina Kerschbaum, Daniele Jdger idr Anje Dell Mann.
Celem organizacji jest informowanie, we wspdtpracy z radg
naukowgq, o chorobie i dostepnych opcjach terapeutycznych.
Nastepnie gtos zabrat burmistrz miasta Karlsruhe, Klaus
Stapf, ktory podkreslit jak wazne jest, aby chorzy angazowali
sie w dziatalnos¢ organizacji pacjentow, aby uzyskac dostep
do najlepszego leczenia, promowac swiadomos¢ choroby,
ale takze poznac osoby cierpigce na to samo schorzenie

i zmagajqgce sie z podobnymi problemami.

Nastepnie, profesor Dirk Dressler z Hanoweru wygftosit
wyktad na temat leczenia dystonii. Byta to bardzo
szczegdfowa i interesujgca prezentacja omawiajgca

wiele aspektow dostepnych metod leczenia. Kolejnym
prelegentem byt profesor Ptok, ktory przedstawit
prezentacje na temat dystonii spastycznej. Jest to rzadka
odmiana dystonii dotykajgca miesni majgcych wptyw

na mowe.Profesor podkreslit znaczenie prawidfowego
zdiagnozowania choroby w celu zapewnienia optymalnego
leczenia.

W trakcie konferencji zostalismy zaproszeni na wspaniatg
kolacje, podczas ktdrej z ogromnq przyjemnosciq
poznalismy wielu cztonkdw organizacji ‘Dystonie und Du

e. V.” Miatam pewne problemy z komunikowaniem sie

w jezyku niemieckim, ktory dobrze rozumiem, ale poniewaz
nie uzywatam go wiele lat nie zawsze mogtam znalez¢
wtasciwe stowa. Ale z pomocg naszych przyjaciét, udato
nam sie odby¢ bardzo interesujgce i owocne rozmowy.

Po kolacji, odbyta sie jeszcze jedna prezentacja poswiecona
dystonii, wygtoszona przez doktora Henninga Rickmanna,
ktory podsumowat co wiadomo do tej pory na temat
dystonii, z uwzglednieniem dotychczasowej historii

i aktualnie dostepnych opcji terapeutycznych. W konferencji
wzigt rowniez udziat profesor Heinen, ktory zostat powotany
do Rady Naukowej Dystonie und Du e. V.

Spotkanie miato charakter naukowy i byto bardzo
interesujgce i pouczajgce. Na koniec podano kawe i ciasta
i byta to kolejna okazja do nawigzania blizszych kontaktow
przed oficjalnym zakoriczeniem konferencji.

Jestem wdzieczna za zaproszenie i mozliwos¢ uczestniczenia
w imprezie Dystonie und Du e. V. i ciesze sie na naszq
wspotprace w przysztosci.

Merete Avery

Przewodniczgca Dystonia Europe

Cztonkowie zarzgdu oraz cztonkowie orga-
nizacji Dystonie und Du e. V., profesor Dirk
Dressler, dr Fereshte Adib oraz Merete Avery,
Dystonia Europei ich Skok dla Dystonii.

www.dystonia-europe.org
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Irlandia
Nie bojmy sie ludzi — edukujmy ich!

Choruje na dystonie od wielu lat.W tym czasie unikatem
ludzi, publicznych spotkan i wielu innych aktywnosci.
Paradoksalnie, kiedy objawy mojej choroby nasility sie,
zaczatem nawigzywacd kontakty z ludzmi.

Ponad rok temu, w moim organizmie rozwinety sie
przeciwciata toksyny botulinowej. Cierpie na dystonie
szyjng, a moja gtowa jest permanentnie skrecona w lewg
strone. Przez osiem lat toksyna botulinowa przeciwdziatata
skurczom miesni, a moje objawy nie byty tak widoczne jak
teraz. Ludzie dookota mnie nie dostrzegali tak naprawde,
ze cos jest ze mng nie w porzadku. Ale ja wstydzitem sie,
ze nie jestem w stanie kontrolowaé mojej szyi i uwazatem,
ze w oczach przyjaciot wyglagdam inaczej. Stopniowo
przestatem spotykad sie z ludZzmi, chodzi¢ na koncerty

i imprezy publiczne, jezdzi¢ na wycieczki. Nawet zakupy

w supermarkecie wywotywaty u mnie ataki paniki.Kiedy
moj stan sie pogorszyt i przestatem pracowaé, zrozumiatem,
Ze jestem samotny i ze nikt mi nie pomoze jezeli nie zrobie
czegos ze swojej strony. Nie mogtem dopusci¢ do tego, aby
dystonia odebrata mi wszystko co lubie robic!

Wodwczas zatozytem internetowa grupe wsparcia

i postanowitem zrobié co$ szalonego, co odmienitoby moje
zycie i pomogto pokonac lek. Poprositem przyjacidtke,
ktora jest fotografem, aby przyjechata do Galway, miasta
w Irlandii, w ktédrym mieszkam, aby udokumentowata
moja kampanie. Zatrzymywatem ludzi na ulicach Galway

i opowiadatem im, ze choruje na dystonie. Ttumaczytem
na czym polega dystonia i z jakimi problemami musze
zmagac sie w zyciu codziennym. Po kazdej rozmowie
robilismy zdjecie z osobami, z ktdrymi rozmawiatem

i logotypem mojej grupy wsparcia. Nikt nie odmaowit!

Nikt nie powiedziat, ze nie ma czasu rozmawiac! Nikt
przede mng nie uciekat! Ta kampania uzmystowita mi, ze
najwieksze bariery tkwig w naszych wtasnych gtowach. Od
tego czasu, coraz czesciej wychodze do ludzi i rozmawiam
z nimi. Nie jest to tatwe. szczegdlnie w czasach, gdy
telewizja, prasa i Internet kultywujg wizerunek pieknych
ludzi. Ale pamietajcie — zyje sie tylko raz! Nikt nie zwréci
nam lat, ktére teraz mijaja, a wiec przezyjmy je najlepiej jak
mozemy! WyjdzZcie zdomodw i nie przejmujcie sie tym co
mysla i Was ludzie na ulicach — to Wasze zycie!

Katavayna Dabyowska. Dhotography|

Watzne jesltr aby nie kry¢ Si‘? z objawami ?horOby' Musimy Adam Kalinowski, Czfonek Zarzadu Dystonia Europe i Polskiego Stowa-
edukowaé ludzi i ttumaczy¢ im czego doswiadczamy. Nie rzyszenia Dystonii

bojcie sie is¢ do fryzjera i opowiedzie¢ mu na czym polega
dystonia — tylko wdéwczas nie bedziecie bali sie pdjs¢ tam
kolejny raz. Nie bojcie sie spotkan — ludzie zainteresuja sie
Wami, kiedy opowiecie im o swojej wyjatkowej supermocy
zwanej dystonig. Kiedy ludzie dostrzegg Wasze serce,
przestang zwracac uwage na szyje.

www.dystonia-europe.org

Zdjecia: Katarzyna Dgbrowska
www.facebook.com/KatarzynaFotograficzna/
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N wyeca s od spoeczanstyal

Katarsyna Dabroreska Photograph

) pdil|Dabrowska
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Rumunia

Raport z obfitujacego w aktywnosci Miesiaca Swiadomosci Dystonii

Rumunskie Stowarzyszenie Pacjentow z Dystonia- Asociata
Children’s Joy — zorganizowato w dniu 8 wrzesnia szdstg
edycje Krajowej Konferencji poswieconej chorym na rézne
odmiany dystonii, cztonkom ich rodzin oraz specjalistom
zajmujgcym sie dystonig zawodowo. Konferencja odbyta
sie w ramach miesigca Swiadomosci dystonii i obejmowata
warsztaty z zakresu terapii wodnej i fizjoterapii oraz
prezentacje dotyczgce wtasciwego odzywania sie, stylu
zycia, psychologii i neurologii.

Uczestnicy otrzymali dzienniczki, w ktérych mogg notowac
swoje objawy oraz broszury zawierajgce fragmenty ksigzki
Toma Seamana ‘Diagnoza Dystonia’. Dzienniczki zostaty
opracowane we wspotpracy z Desitin.Uczestnicy mieli
takze okazje dowiedziec sie wiecej na temat wydarzen

i aktywnosci zorganizowanych przez Stowarzyszenie

w ostatnim czasie i 0 planach na przysztosé.

Wydarzenie to okazato sie niezwykle wazne zaréwno dla
pacjentow jak i specjalistow. Gtdwng uwage poswiecono
dostepnym terapiom majgcym na celu poprawe stanu

W dniu 9 wrze$nia, Children’s Joy we wspotpracy

z Association Fight Team Iguana zainaugurowaty kampanie
Walki z Dystonig. Celem kampanii byto zwiekszenie
Swiadomosci dystonii przy okazji gali kickboxingu
zorganizowanej wHali Sportowej Radu Voina w miescie
Sighisoara.

Impreze wsparty takze inne kluby sportowe z réznych
miast Rumunii, takie jak Dragon Fight Academy Kickboxing
Medias, SuperPro Team Sibiu czy Ta-mashyi Sport Centre
Timisoara.

GtOWNYM CELEM IMPREZY BY+O ZWIEKSZENIE
SWIADOMOSCI DYSTONII | WSPARCIE PACJENTOW

Z DYSTONIA W DZIAtANIACH MAJACYCH NA CELU ICH
INTEGRACJE SPOLECZNA.

fizycznego pacjentdéw i jakosci ich zycia. Istotnym aspektem
spotkania byta takze mozliwos¢ rozmowy pacjentow miedzy
sobg oraz pacjentéw ze specjalistami. Pacjenci i cztonkowie
ich rodzin dzielili sie swoimi opowiesciami i dowiadywali

sie 0 nowych sposobach leczenia i formach fizjoterapii
przynoszacych ulge w dystonii.

Zdjecia z Konferencji Rumunskiej Organizacji Dystonii, Asociata Chil-
dren’s Joy, we wrzeséniu 2018 roku w ramach Miesigca Swiadomosci
Dystonii

www.dystonia-europe.org
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Celem tej imprezy byto zwiekszenie Swiadomosci dystonii,
choroby neurologicznej niosgcej ze sobg bardzo powazne
konsekwencje dla pacjentéw i ich rodzin. Ponadto, impreza
miata na celu przezwyciezenie uprzedzen i przeciwdziatanie
dyskryminacji pacjentow z dystonig. Walki kickboxingu
miaty w zamysle symbolizowac site wewnetrzng

pacjentdw zmagajacych sie z dotkliwymi objawami
dystonii. Podczas kampanii zbierano réwniez $rodki, ktére
zostang przeznaczone na organizacje kolejnych imprez

w przysztosci.

“Pacjenci z dystonig walcza z objawami choroby na co
dzien, tak jak my walczymy na ringu. W obu przypadkach,
aby wygra¢ potrzeba wytrwatosci, mobilizacji, dyscypliny
i ciezkiej pracy. Dystonia to ciezka choroba, ktéra moze
doprowadzi¢ chorego do niepetnosprawnosci. Tym
wydarzeniem chcemy okazac¢ pacjentom z dystonig

nasze silne wsparcie. Mamy nadzieje, ze mieszkancy
Sighisoary i innych okolicznych miast dotaczg do nas i okazg
swoje wsparcie rowniez,” zadeklarowat Marius Crainic,
inicjator kampanii Walki z Dystonig, trener i prezes klubu
sportowego Fight Team Iguana.

Siedziba Stowarzyszenia Children’s Joy miesci sie

w Timisoarze. Przewodniczgcg Stowarzyszenia jest Catalina
Crainic. Stowarzyszenie nalezy do Krajowego Porozumienia
Walki z Rzadkimi Chorobami i jest cztonkiem Dystonia
Europe.

“Sport ksztattuje mistrzéw, a dystonia wojownikéw!
Wspierajcie nas w naszej walce — potrzebujemy Waszego
wsparcia, aby wygrac te walke,” powiedziata Catalina
Crainic.

Obie imprezy zostaty zorganizowane w ramach miesigca
Swiadomosci dystonii.

Catalina Crainic
Przewodniczaca Stowarzyszenia
Childrens Joy

Rumunia

Marius Crainic

Zdjecia z Konferencji Rumunskiej Organizacji Dystonii, Asociata Children’s Joy, we wrze$niu 2018 roku w ramach Miesigca Swiadomosci Dystonii

www.dystonia-europe.org




INNE KRAJE EUROPY | SWIATA

Wielka Brytania
Konferencja rodzicow i opiekundw dzieci i mtodych osob chorujgcych na dystonie

W dniu 22 wrzesnia odbyta sie konferencja dedykowana to fantastyczny wybér na naszg patronke.
rodzicom i opiekunom dzieci i mtodych oséb chorujacych
na dystonie, w ktdrej udziat wzieto blisko 100 dzieci i oséb
dorostych.Carol Huntley, ktérej maz choruje na dystonie
wzieta udziat w konferencji. JesteSmy wdzieczni za to, ze
znalazta czas, aby podzieli¢ sie z nami swoimi wrazeniami
z tej imprezy.

Pierwszym prelegentem byt doktor Jean-Pierre Lin ze
szpitala Evelina Children’s Hospital w Londynie. Opowiadat
o wielu latach badan nad réznymi odmianami dystonii

i o tym jak réznie choroba ta wptyneta na zycie wielu dzieci.
Jego badania sg fascynujgce a jego doswiadczenie w tej
dziedzinie jest niezwykle bogate.

Kolejnaosoba wystgpita dos¢ spontanicznie, poniewaz
jeden z zaplanowanych méwcéw nie dotart niestety na
konferencje. Byta to uczestniczka konferencji o imieniu
Sam, matka 6-letniej dziewczynki chorej na dystonie.
Dzielnie opowiedziata zebranej publicznosci swojg historie,
od wczesnych lat zycia corki, kiedy wiadomo byto juz, ze
dzieje sie co$ ztego do czasu postawienia prawidtowej
diagnozy co zajeto wiele lat. Jej opowies¢ o pokonywaniu
kolejnych przeszkdd byta bardzo wzruszajgca i jestem
pewna, ze wiekszos¢ oséb na Sali utozsamiata sie z nig

w duzym stopniu. Na szczescie nie byta to tylko smutna
historia. Teraz, kiedy postawiona zostata wreszcie diagnoza
moga wspdlnie planowac dziatania na przysztosé jako
rodzina. Sam opowiedziata swojg historie z wyjatkowa
odwagg i szczeroscia.

W sesji popotudniowej gtos zabrali dr Charlie Fairhurst,
Hortensia Gimeno i dr Alison Blencowe — wszyscy ze
y szpitala Evelina Children’s Hospital w Londynie. Opowiadali

- o badaniach jakie prowadzg i o wielu niewiadomych
Photo: Carol Huntley jakie ciagle kryje w sobie dystonia. Omawiali tez wyniki
zakonczonych badan, a Hortensia opowiedziata takze
o swojej wspotpracy z Fundacjg Designability, ktora
opracowuje prototyp specjalistycznego wodzka.

Konferencje otworzyta nasza Dyrektor Generalna, Andrea
West, ktéra powiata wszystkich obecnych i przedstawita
naszg nowg patronke, paraolimpijke Tully Kearney. Tully

to niezwykle inspirujgca mtoda osoba, ktéra opowiedziata
nam swojg historie od dziecinstwa kiedy zdiagnozowano

u niej porazenie mézgowe, przez lata budowania

swojej kariery jako ptywaczka — paraolimpijka do czasu
kiedy dodatkowo zdiagnozowano u niej uogdlniong
dystonie. Choroba mocna dotkneta Tully, ale jako silna

i zdeterminowana osoba nie poddata sie, zostata ponownie
sklasyfikowana i kontynuowata ptywanie, zdobywajac latem
tego roku kolejne medale na mistrzostwa Europy.Osobiscie
jestem pod ogromnym wrazeniem tej silnej i nieugietej
kobiety. Jej niezwykta historia jest bardzo inspirujgca i jest

www.dystonia-europe.org
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Kazdy z prelegentéw byt otwarty na wszelkiego rodzaju Jeszcze raz dziekuje wszystkim serdecznie za wysitek
pytania, dzielit sie swojg pracg i przekazywat cenne wiozony w przygotowanie imprezy.

informacje i spostrzezenia, a wszyscy zgodnie przyznawali,

e potrzeba jeszcze wielu badan, aby osiagna¢ prawdziwy Carol Huntley, Stowarzyszenie Dystonii

przetom i pomadc skutecznie wszystkim osobom cierpigcym

na dystonie.

Przez caty dzien dzieci oséb uczestniczgcych w konferencji
znajdowaty sie pod opiekg w sali na przeciwko audytorium,
gdzie odbywata sie konferencja i byt to dla nich dzien

peten atrakcji!Dzieci braty udziat w réznych aktywnosciach,
takich jak rysowanie, malowanie twarzy, ogladanie filméw
i spotkanie ze strazakami. Wszystko to dziato sie pod
opieka wolontariuszy i pracownikéw ze Stowarzyszenia
Dystonii, ktérzy spisali sie znakomicie i okazali sie zespotem
opiekunéw-superbohaterow.

Byt to bardzo owocny i cenny dzien, Swietnie zorganizowany
przez wszystkie zaangazowane osoby. Z niecierpliwoscia
bede czeka¢ na kolejne wydarzenia tego rodzaju.

Zdjecia: Carol Huntley

www.dystonia-europe.org




KALENDARZ WYDARZEN

Kalendarz na lata 2019-2020

Styczen Wrzesien

16-19 stycznia- Toxins 2019, Kopenhaga, Dania data do ustalenia — spotkanie Zarzadu Dystonia
Europe i Letni Think Tank

Luty .

7-9 lutego - spotkanie Zarzadu Dystonia Europe 1-30 wrzesnia — Miesigc Swiadomosci Dystonii

i Zimowy Think Tank, Lund, Szwecja 22-26 wrzesnia - MDS — Miedzynarodowy Kongres

16 - 25. rocznica Szwedzkiego Stowarzyszenia Towarzystwa Choroby Parkinsona i Zaburzen
Dystonii, Sztokholm, Szwecja Ruchu 2019 Nicea, Francja
Marzec Maj 2020

11-17 marca -Tydziern Swiadomosci Mézgu 23-26 maja - EAN, Paryz

Czerwiec 2020
3-6 czerwca — Miedzynarodowe Sympozjum
Dystonii, Dublin i D-Days 2020, Dublin

Kwiecien
11 kwietnia — Swiatowy Dziers Choroby Parkinsona

13-14 kwietnia — Coroczne Walne Zgromadzenie
EPF, Bruksela

Maj
8-11 maja — 4. Miedzynarodowy Kongres Leczenia
Dystonii, Hanower, Niemcy

Czerwiec
29 czerwca — 2 lipca - EAN 2019, Oslo, Norwegia

30 czerwca — 1 lipca — Corozne Spotkanie i Zjazd
EFNA 2019

Lipiec

4-7 lipca - D-DAYs 2019, Londyn, Wielka Brytania
i Nagroda Davida Marsdena 2019

21 lipca — Swiatowy Dzien Mdzgu

© INTERNATIONAL /
NEUROTOXIN
ASSOCIATIONE®

FOURTH INTERNATIONAL CONGRESS
ON TREATMENT OF DYSTONIA

B - 11 MAY 2019 | HANNOWVER - GERMANY E

ean
congress =

June 29 - July 12
#ean2019
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CZLONKOWIE

W Dystonia Europe zrzeszone sg 22 krajowe grupy cztonkowskie z 18 europejskich krajow, ktdrymi 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 oséb prywatnych, dzieki ktérym mozliwe jest kontynuowanie naszej dziatalnosci zwigzanej z dystonig w Europie, poprzez
finansowanie badan, zwiekszanie Swiadomosci oraz edukowanie ludzi. Jezeli s3 Paristwo zainteresowani wsparciem Dystonia
Europe, prosimy o kontakt pod adresem sec@dystonia-europe.org w celu przedyskutowania takiej mozliwosci.

Bezposrednich wptat prosimy dokonywac na ponizsze konto:

Whiasciciel konta: Dystonia Europe

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

Podczas dokonywania wpfaty prosimy o odpowiednie opisanie przelewu w taki sposdb, abysmy mogli zidentyfikowa¢

ofiarodawce.
Moga 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

www.dystonia-europe.org




CZLONKOWIE ZARZADU ORAZ PRACOWNICY

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

Merete Avery,
Przewodniczgca,
Norwegia

Merete dotgczyta 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 szyjna. Petnita
role Przewodniczacej Norweskiego
Stowarzyszenia Dystonii w latach 2010-2013.
Merete pracuje w dziale obstugi klienta i
administracji w firmie dziatajacej w Molde w
Norwegii.

e oraz

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, kurséw oraz
wyktadow w szkole w Lund w Szwecji.

Sorin lonescu, Cztonek
Rady,
Rumunia

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

'm Kalinowski,
bnek Rady,
ka

m cierpi na

ozyt internetowa
BT, sua orych na
dystonie z Polski, co okazato sie by¢
poczatkiem jego kariery jako dziatacza na
rzecz pacjentow. Jest Cztonkiem Rady
Polskiego Stowarzyszenia Dystonii oraz
specjalistg z zakresu PR. W 2017 roku,
podczas spotkania w Rzymie, Adam zostat
wybrany na Cztonka Rady DE. W tym
samym roku zostat takze ambasadorem
MyDystonia. Jest rowniez administratorem
wtasnej strony internetowe;j ,Dystonia
Good Story”. Jest Polakiem, ale na state
mieszka w Irlandii, gdzie stara sie rozwijac¢
swojg firme dziatajaca w branzy marketingu
w mediach spotecznosciowych.

Erhard Mitzener,
Skarbnik,
Szwajcaria

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

Edwige Ponseel,
Cztonkini Rady,
Francja

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

www.dystonia-europe.org

Alistair Newton, Doradca,
Szkocja

— ; Po kilku latach pracy jako
Wiceprzewodniczacy Stowarzyszenia Dystonii w
Wielkiej Brytanii, w 1993 roku Alistair zatozyt
Dystonia Federation, obecnie Dystonia Europe.
Przez 8 lat byt Przewodniczgcym organizacji a w
latach 2001-2013 petnit funkcje Dyrektora
Wykonawczego. Zostat wybrany do Rady
Dystonia Europe ze specjalng funkcja
nadzorowania Sieci Badan nad Dystonig. Alistair
byt takze jednym z zatozycieli EFNA-
Europejskiej Federacji Stowarzyszen
Neurologicznych w roku 2000, gdzie petnit
funkcje Skarbnika oraz Sekretarze Generalnego
do roku 2011. W 2003 roku brat udziat w
zaktadaniu EBC- Europejskiej Rady Mozgu, 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, ktérego byta
przewodniczacg przez ponad 20 lat. W 2011
roku zostata wybrana do rady Dystonia
Europe i mianowana Wiceprzewodniczacg w
2012. Jest takze cztonkinig Medycznej i
Naukowej Rady Doradczej DE a takze
intensywnie dziata w finansowanej przez
COST Sieci Badan nad Dystonia.

Eelco Uytterhoeven,
Doradca,
Holandia

Eelco od 1999 roku jest
zawodowym konsultantem i deweloperem
systemdw IT. Przez ostatnie dwa lata
pracowat niezaleznie jako freelancer,
rozwijajac kilka internetowych projektéw
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 wspieraé tworzenie
nowych mozliwosci w tej dziedzinie.




PARTNERZY | SPONSORZY

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

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

Boston
Scientific

Advancing science for life

 ITIPSEN

Innovation for patient care

Medtronic

Further, Together

Live better. Feel better. Look better.

www.dystonia-europe.org
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