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Dane kontaktowe i sekretariat:

Przewodniczaca
Merete Avery
E-mail: merete.avery@dystonia.europe.org

Dyrektor Wykonawcza
Monika Benson
E-mail: monika.benson@dystonia.europe.org

Biuro Dystonia Europe
Dystonia Europe

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

E-mail: sec@dystoniaeurope.org

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 odzwierciedlac stanowiska Stowarzyszenia Dystonia
Europe ani cztonkdw jego wtadz i przekazywane sq wytqcznie w celach informacyjnych. Nie stanowig one
oficjalnego poparcia dla jakiejkolwiek metody leczenia, produktdw, firmy czy organizacji.
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LIST OD PRZEWODNICZACEJ STOWARZYSZENIA

Moi drodzy,

Latem 2013 roku
wesztam do Zarzadu
Dystonia Europe. Mam
wrazenie, ze ostatnie
sze$¢ lat mineto mi
wyjatkowo szybko.
Moja kadencja Cztonka
Zarzadu, w tym ostatnie
4 |ata na stanowisku
Przewodniczgcej
Stowarzyszenia, dobiega

wtasnie konca.

To byt niezwykle inspirujacy czas. Jestem bardzo wdzieczna
za to, ze poznatam tak wielu ludzi, ktérzy poswiecajg swoj
wolny czas dla 0séb chorujgcych na dystonie i dla osdb,
ktérym nie postawiono jeszcze diagnozy. Ci ludzie to
cztonkowie naszej organizacji, ktérzy sami réwniez zmagajg
sie z dystonia.

Sa to takze lekarze i pracownicy stuzby zdrowia, ktdrzy rok
po roku, z poswieceniem, starajg sie zaoferowac pacjentom
z dystonig bardziej skuteczne leczenie, szybszg diagnoze,

a docelowo — jak wszyscy mamy nadzieje — terapie
zapewniajgcy catkowite wyleczenie.

JesteSmy wdzieczni za wszystkie prace toczace sie w catej
Europie i starania podejmowane na rzecz pacjentéw z
dystonig i ich rodzin. Razem jestesmy silniejsi i tylko dzieki
wspolnym dziataniom mozemy zmienic sytuacje chorych na
dystonie.

Jeszcze raz gorgco dziekuje wszystkim osobom, ktére
zatozyty w 1993 roku Europejskg Federacje Dystonii, ktéra
zostata pdzniej przeksztatcona w stowarzyszenie Dystonia
Europe. To byta wielka przyjemnos$¢ kontynuowac ich prace
wraz innymi cztonkami zarzadu DE i naszymi cztonkami,
sponsorami, doradcami i wybitnym zespotem ekspertéw
medycznych.

Chociaz ustepuje z Zarzadu bede nadal kontynuowac swojg
prace dla DE w innym charakterze.

W imieniu wszystkich cztonkdw Dystonia Europe mam
nadzieje, ze najnowsze wydanie naszego biuletynu okaze
sie dla Panstwa interesujgce i inspirujgce.

Merete Avery

Przewodniczaca

Wspomnienia z przyjaciotmi z Dystonia Europe

www.dystonia-europe.org




Aktualnosci

Zatozyciel i pierwszy przewodniczgcy Dystonia Europe odbiera odznaczenie

w Patacu Buckingham

Pierwszy przewodniczacy Dystonia Europe zostat
uhonorowany przez Krélowa Elzbiete Il orderem za 30 lat
pracy na rzecz pacjentéw z dystonig i innymi chorobami
neurologicznymi w catej Europie.

Jeden z zatozycieli i przewodniczacy Dystonia Europe,
Alistair Newton, zostat uhonorowany tytutem Kawalera
Orderu Imperium Brytyjskiego (MBE) za swoja dziatalnos¢
na rzecz pacjentéw z dystonig i innymi chorobami
neurologicznymi i w catej Europie. Order zostat wreczony w
lutym 2019 roku podczas ceremonii w Patacu Buckingham
w Londynie przez Ksiecia Williama w imieniu Jej Wysokosci
Krélowej Elzbiety II.

Alistair rozpoczat prace na rzecz pacjentéw z dystonig

w roku 1987, kilka lat po tym kiedy zdiagnozowano u
niego dystonie szyjna. Przez wiele lat petnit funkcje
Wiceprzewodniczgcego Stowarzyszenia Dystonii, az do
ustgpienia z zarzadu w roku 2000. W trakcie swojej kadencji
w Stowarzyszeniu Dystonii, w 1993 roku doprowadzit do
zjednoczenia krajowych grup pacjentéw z dystonig w
Europie tworzac Europejska Federacje Dystonii (EDF),
ktdrej przewodniczyt do roku 2001. Nastepnie, petnit
funkcje Dyrektora Wykonawczego do roku 2013 i Cztonka
Zarzadu Dystonia Europe do czasu przejscia na emeryture
w 2015 roku.

Alistair byt réwniez cztonkiem komitetu zatozycielskiego i
wieloletnim, aktywnym cztonkiem Europejskiej Federacji
Stowarzyszen Neurologicznych (EFNA) (2000-2011) i

Europejskiej Rady Mézgu (EBC) (2003-2014). W 2016 roku
otrzymat nagrode EFNA Neurology Patient Advocate Award.

Petnigc przez wiele lat role przedstawiciela oséb chorych na
dystonie i inne schorzenia neurologiczne, Alistair zasiadat
w réznego rodzaju komitetach organizacji pacjentow i
stowarzyszen naukowych i organizowat i przewodniczyt
wielu spotkaniom w catej Europie, podczas ktérych réwniez
wygtaszat liczne wystapienia.-

Alistair Newton

www.dystonia-europe.org




Aktualnosci

Kiedy zapytalismy Alistaira o jego przemyslenia dotyczace
najwazniejszych ogdlnych aspektéw dziatalnosci organizacji
wsparcia i ochrony praw pacjentéw, odpowiedziat, ze aby
0siggnac sukces trzeba zwrdci¢ uwage na trzy najwazniejsze
aspekty:

Zebranie ludzi i nakfonienie ich do wspdlnego
dziatania na partnerskich zasadach na wszystkich szczeblach
dziatalnosci i wywierania i potencjalnego wptywu.

Sprofesjonalizowanie dziatalnosci organizacji
wsparcia pacjentéw, aby zachecic lekarzy klinicystéw,
naukowcow i innych partneréw do zaufania nam i podjecia
wspotpracy.

Analizowanie wszystkich potencjalnych mozliwosci
dziatania przed kazdorazowym podjeciem decyzji.

Poprosilismy takze Alistaira, aby opowiedziat nam o
najwazniejszych momentach w jego wieloletniej karierze
aktywisty walczacego o prawa pacjentéw. W odpowiedzi,
Alistair stwierdzit, ze na poziomie personalnym poznat
bardzo wiele wspaniatych osdéb, ktére doktadaty wszelkich
staran, aby poprawi¢ jakos¢ zycia innych ludzi i ze niezwykle
ceni sobie silne przyjaznie , ktére nawigzat w ciggu tych lat.

Jesli zas chodzi o kamienie milowe wyznaczajgce sukcesy
lub potencjalne sukcesy w dziatalnosci na rzecz pacjentow,
wymienic nalezy:

Utworzenie Europejskiej Federacji Dystonii w 1993
roku i jej pdzniejsze przeksztatcenie w Dystonia Europe
w 2011 roku.

Utworzenie Europejskiej Federacji Stowarzyszen
Choréb Neurologicznych w 2000 roku.

Utworzenie Europejskiej Rady Mézgu w 2003 roku.
Nagroda Fundacji Davida Marsdena w 2003 roku.

Konferencja EFNA na temat komérek macierzystych
dla Komisji Europejskiej — Bruksela 2005 rok.

Miedzynarodowa konferencja medyczna poswiecona
dystonii z udziatem 250 klinicystéw i naukowcéw —
Hamburg 2008.

V Miedzynarodowe Sympozjum Dystonii z udziatem
550 klinicystéw i naukowcow — Barcelona 2011.

Europejska Sie¢ Badan Naukowych nad Dystonig
wspierajaca miedzynarodowe badania poswiecone
dystonii i finansujgca szkolenia i staze mtodych
specjalistow w zakresie dystonii — 2011-2016.

Od lewey:

Monika Benson, Dyrektor
Wykonawcza Dystonia Europe
Alistair Newton

Prof. Tom Warner

www.dystonia-europe.org



Aktualnosci

Wspominamy Paolo Corsi, bytego Przewodniczacego wtoskiej organizacji Associazione
per la Ricerca sulla Distonia

Wspominamy Paolo Corsi, bytego Przewodniczacego
wtoskiej organizacji Associazione per la Ricerca sulla
Distonia

W dniu 25 kwietnia 2019 roku, w Mediolanie, w wieku
78 zmart Paolo Corsi, wieloletni dziatacz wtoskiego
Stowarzyszenia Dystonii ARD, cztonek jego Zarzadu, a w
latach 2008-2014 Przewodniczacy.

Paolo cierpiat na dystonie krtaniowg, ktéra nie pozostawata
bez wptywu na wykonywany przez niego zawdd inzyniera.
Zaangazowat sie bardzo we wspodtprace z ARD, a po p-rzejsciu
na emeryture catkowicie poswiecit sie dziatalnosci w
interesie oséb chorych na dystonie. Dzieki niemu, nasze
stowarzyszenie rozwineto sie, stato sie bardziej widoczne i
nawigzato i zacie$nito wspodtprace z wieloma neurologami

i szpitalami w catych Wtoszech. Paolo zorganizowat wiele
ogélnokrajowych zjazdéw ARD, a w 2012 roku postanowit
ogtosi¢ ,,Nagrode dla mtodych lekarzy za najlepsze badanie
nad dystonig”, aby zacheci¢ ich do pracy naukowe;j
poswieconej tej chorobie.

Uczestniczyt w spotkaniach Dystonia Europe i koordynowat
ttumaczenie aplikacji MyDystonia na jezyk wtoski.

Byt zawsze chetny do pomocy, lojalny, obowigzkowy i
zaangazowany.

JesteSmy mu bardzo wdzieczni za wktad jaki wnidst w rozwaj
ARD.
Dziekujemy Ci Paolo

Maria Carla Tarocchi
Wiceprzewodniczgca ARD

Z ogromnag przykroscig przyjelismy wiadomos¢ o odejsciu
obroncy praw pacjentéw, naszego wspoétpracownika

i serdecznego przyjaciela Paolo Corsiego. Paolo

byt wspaniatym cztowiekiem i spotykanie go na
miedzynarodowych zjazdach Dystonia Europe byto zawsze
duzg przyjemnoscia.

Ostatni raz kiedy mieliSmy okazje wspdtpracowad byt
zwigzany z planowaniem D-Days w Rzymie w 2017 roku.
Pomimo iz Paolo nie czut sie juz najlepiej, przyjezdzat do
Rzymu aby wzigé udziat w opracowywaniu planéw imprezy.
Niestety zdrowie nie pozwolito mu juz na wziecie w niej
udziatu.

Bardzo goraco dziekujemy za wszystko co zrobites dla
chorych na dystonie i ich rodzin w catych Wtoszech.

Monika Benson wraz z catym Zarzagdem Dystonia Europe
Dystonia Europe

www.dystonia-europe.org



Badania naukowe

IV Miedzynarodowy Kongres Leczenia Dystonii:
Dla wszystkich, ktdrym zalezy na losie chorych na dystonie

Pod tym hastem, w dniach 8 do 11 maja 2019 roku, w
Hanowerze (Niemcy) spotkato sie blisko 400 uczestnikow
z 4 kontynentéw. Towarzyszyto im przeszto 70 Swiatowej
klasy ekspertéw w dziedzinie neurologii, neurochirurgii,
neuropediatrii, neurogenetyki, nauk podstawowych i
nauk o zdrowiu publicznym (Allied Health Sciences). Po
raz kolejny, wydarzenie to miato charakter najwiekszego
miedzynarodowego kongresu poswieconego dystonii.

Kongres ponownie podkreslit znaczenie nowatorskich
metod leczenia dystonii, takich jak terapia toksyna
botulinowg, gteboka stymulacja mdzgu (DBS), réznego
rodzaju metody behawioralne oraz najnowsze strategie
poprawiajace stan chorych lub nawet zapobiegajace
rozwojowi dystonii. Program naukowy byt bardzo

bogaty i obejmowat 3,5 dnia. Uzupetnieniem konferencji
byto dziewie¢ warsztatéw praktycznych oraz sympozja
satelitarne odbywajace sie w porze lunchu, ktére stanowity
platforme zywej wymiany poglagddw i opinii. Mtodzi
naukowcy mieli okazje zaprezentowad swoje prace na sesji
plakatowej oraz w ramach spontanicznych prezentacji
ustnych. Kilka organizacji pacjentow prezentowato swoja
dziatalnos¢. Z bardzo dobrym przyjeciem spotkato sie
sympozjum satelitarne poswiecone tematowi dystonii

w sporcie. Na wystawie branzowej prezentowane byty
najnowsze osiggniecia technologiczne w zakresie lekéw z
toksyna botulinowa i gtebokiej stymulacji mézgu, o ktérych
mozna byto dyskutowaé bezposrednio z przedstawicielami
producentdw.

e

Prof. Dirk Dressler

Gtéwnym punktem Kongresu byt wyktad Alana B. Scotta

i Erica A. Johnsona zatytutowany ,Wynalezienie terapii
toksyng botulinowg”. Po raz pierwszy w historii obaj
,ojcowie” metody leczenia opartej na toksynie botulinowej
staneli razem na jednej scenie, aby podzieli¢ sie swoimi
wspomnieniami z poczatkdw prac nad mozliwoscia
wykorzystania toksyny botulinowej w leczeniu chorych.

Zapis wideo z tego unikalnego wydarzenia zostanie wkrétce
udostepniony przez IAB — Interdyscyplinarng Grupe
Robocza ds. Zaburzen Ruchu (www.iabnetz.de).

Od praweyj:

Steven Frucht, Eckart Al-
tenmueller, Monika Benson,
Merete Avery, Joachim K.
Krauss i Dirk Dressler

www.dystonia-europe.org




Badania naukowe

W ramach wyktadu specjalnego, Profesor Dirk Dressler Warto tez wspomniec o stynnej, pieknej wiosnie w
przedstawit temat ,Badan translacyjnych nad toksyna Hanowerze oraz o wydarzeniach towarzyszacych, ktére
botulinowg”. Wyktad ten miat dodatkowo na celu rowniez przyczynity sie do sukcesu kongresu, takich jak
upamietnienie 10. rocznicy zatozenia przez Profesora chocby kolacja w otoczonym fosg prywatnym Zamku
Dresslera Wydziatu Zaburze Ruchowych na Hanowerskiej Hdlsede, podczas ktdrej goscie wymieniali sie poglgdami
Szkole Medycznej. i dzielili informacjami w otwartej, przyjaznej atmosferze

sprzyjajacej nawigzywaniu kontaktéw.
,Kongres ten ma juz niezachwiang reputacje centralnej
platformy miedzynarodowej i miejsca spotkan wszystkich
0s6b, ktédrym zalezy na losie chorych na dystonie.,”
powiedziat Profesor Dressler, rGwniez w imieniu
wspoétorganizatoréw, Profesora Altenmdillera i Profesora
Kraussa. , JesteSmy zadowoleni obserwujac silne i
rosnace zainteresowanie naszym kongresem, pomimo
coraz trudniejszego otoczenia zewnetrznego. Pole badan
zwigzanych z dystonig musi by¢ nadal poszerzane.
Musimy przyciggna¢ nowych ludzi i potrzebujemy nowych
tematdw, aby by¢ przygotowanym na przysztosé. Osobiscie
dostrzegam duzy potencjat w Azji, zaréwno ogélnie dla
interesujacej nas dziedziny jak i dla naszego kongresu,”
powiedziat Profesor Dressler, ktdory aktualnie zaangazowany
jest w otwarcie osrodka badan nad toksyng botulinowg w
Szanghaju.

Peter Roggenkaemper, Dirk Dressler, Eric A. Jonson, Alan B. Scott, Eckart Altenmueller i Joachim K. Krauss

www.dystonia-europe.org




Badania naukowe

Nagroda Davida Marsdena 2019

Nagroda Davida Marsdena zostanie wreczona po raz
dziewigty w dniu 6 lipca podczas D_Days w Londynie.
Otrzymalismy kilkanascie zgtoszen, ktére aktualnie sg
oceniane przez Komitet Selekcyjny. Z niecierpliwoscia
oczekujemy na poznanie nazwiska laureata, ktérego na
pewno przedstawimy w kolejnym wydaniu biuletynu.

Stowarzyszenie Dystonia Europe powotato do zycia
Nagrode Davida Marsdena w 2003 roku, aby upamietni¢
wktad prof. Davida Marsdena w badania nad dystonig i
docenié jego ogromna role w poprawie jakosci zycia wielu
ludzi zmagajacych sie z ta choroba.

Celem nagrody jest stymulowanie zainteresowania i
rozwéj wiedzy na temat dystonii poprzez publikacje
dotyczace etiologii, patogenezy, diagnozy i efektow
psychospotecznych dystonii.

Nagroda jest wspierana dofinansowaniem otrzymywanym
przez Dystonia Europe od firmy Ipsen, ktéra nie ma jednak
wptywu na jej przyznawanie, ocene publikacji czy wybér
laureata.

Ostatnia nagroda zostata wreczona w 2017 roku Doktorowi
Niccolo Mencacciemu za jego artykut zatytutowany “A
Missense Mutation in KCTD17 Causes Autosomal Dominant

Cierpisz na

Dystonie?

Myoclonus-Dystonia” (,,Missensowna mutacja genu
KCTD17 wywotuje autosomalng dominujgca dystonie
miokloniczna”. Badanie zostato przeprowadzone przez
Instytut Neurologii, Queens Square w Londynie. Aktualnie
Dr. Mencacci petni funkcje Research Assistant Professor
na Wydziale Neurologii Feinberg School of Medicine,
Uniwersytetu Northwestern w Chicago.

Wiecej informacji na temat Nagrody i jej wczesniejszych
laureatow znalez¢ mozna na stronie https://
davidmarsdenaward.org

IPSEN

Innovation for patient care

¥
Dr. Niccolo Mencacci odbiera nagrode w roku 2017 w Rzymie.

Wypetnij ankiete dla zmian!

www.dystonia-europe.org




Badania naukowe

Jak wyszukiwac i zgtaszac sie do udziatu w badaniach klinicznych za posrednictwem

strony internetowej Dystonia Europe?

Aktualnie toczy sie 70,000 badan klinicznych w réznych
krajach Swiata. Oznacza to, ze trwajg prace nad

odkryciem innowacyjnych lekéw, ktére moga okazaé sie
skuteczniejsze niz aktualnie dostepne preparaty. Badacze
aktywnie poszukujg lekéw, ktore beda miaty mniej dziatan
niepozadanych lub bedg dawaty wiekszg szanse wptyniecia
w pozytywny sposdb na przebieg danej choroby.

Teraz, kazdy z nas ma mozliwos¢ wyszukiwania,
zapoznawania sie i znajdowania interesujgcych go badan
klinicznych w sieci, za ich posrednictwem uzyskania
dostepu do okreslonego leku, urzadzenia czy zabiegu
zanim stang sie one publicznie dostepne. Dzieki
FindMeCure, uzyskaliSmy obecnie tatwiejszy i szybszy
dostep do wszystkich lekéw w fazie rozwoju, ktére
najwczesniej zostang udostepnione za 10 do 15 lat.

Dzieki Dystonia Europe pacjenci chorujacy na dystonie
moga réwniez skorzystac z bazy danych z wyszukiwaniem
poprzez specjalnie stworzony widget na stronie
stowarzyszenia. Po wpisaniu nazwy swojej choroby, ptci

i wieku pacjenci mogg zobaczy¢ liste badan naukowych
prowadzonych w ich okolicy, zapoznad sie z wszystkimi
waznymi informacjami na ich temat napisanymi prostym,
zrozumiatym jezykiem i zgtosi¢ sie do udziatu w nich
(bezptatnie). Nastepnie, w ciggu kilku dni skontaktuje sie
z nimi lekarz prowadzacy badanie, ktéry moze udzieli¢
odpowiedzi na wszystkie pytania i ustali¢ czy dany pacjent
kwalifikuje sie do udziatu w badaniu. Unikalny algorytm
pozwala na ocene badan pod katem bezpieczenstwa

i wiarygodnosci i wskazuje badania odpowiadajgce

na potrzeby pacjentow i zgodne z ich indywidualnymi
kryteriami.

Z widgetu skorzysta¢ mogg réwniez opiekunowie, ktérzy
poszukuja badan dla swoich bliskich cierpigcych na rézne
choroby, nawet jesli dzielg ich tysigce kilometrow. Musza
tylko wprowadzi¢ lokalizacje zgodnga z miejscem pobytu
pacjenta, przeczyta¢ uwaznie kryteria kwalifikacyjne i
poprosi¢ o wiecej informacji.

Proste wyszukiwanie na platformie wskazuje, ze aktualnie
toczg sie 74 badania naukowe dotyczace dystonii w

skali globalnej (z uwzglednieniem Europy). Liczba tych
badan stale ros$nie co daje nadzieje wszystkim pacjentom
liczacym na bardziej skuteczne leki przeciwko ich chorobie.
Stosujac bardziej szczegdtowe filtry dostepne na platformie
mozemy przekonad sie, ze 33 badania dotyczg faktycznie
lekow i terapii, podczas gdy pozostate to badania
obserwacyjne, diagnostyczne lub badania zmierzajgce do

lepszego poznania aktywnosci mézgu i mechanizmu samej
choroby.

Nawet jesli nie wiesz jakie dalsze kroki podjgé kiedy
znajdziesz interesujace Cie badanie, zawsze masz
mozliwos$¢ skonsultowania sie ze swoim lekarzem i
przekazania mu szczegdtéw badania poprzez jedno
nacis$niecie odpowiedniego przycisku. Inng opcja jest
zadanie pytan na czacie z zespotem FindMeCure, ktory
chetnie udzieli wszelkiego wsparcia.

W wielu przypadkach dopuszczone do obrotu leki nie
sg jedyna opcja dla pacjenta. Zawsze mamy prawo
dowiedzie¢ sie o innych mozliwos¢ jakich dostarczaja
nam nauki medyczne. Tylko posiadajgc petny dostep do
informacji mozemy podjgé wtasciwa decyzje w sprawie
naszego zdrowia.

Daniel Shikova

Dyrektor Generalna Fundacji FindMeCure

Help advance research

Find and join a clinical trial near you

What's your condition?

‘ @ Dystonia ‘
Age
‘:‘# Age ‘ " ‘
Gender

male female any

Powered by [-;-/ FindMeCure
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Badania naukowe

Biuletynu Dystonia Europe.

W artykutach na stronach 11-14 pojawiaja sie nazwy firm oraz ich produktéw. Wyrazone w nich opinie nie musza
odzwierciedla¢ pogladéw Stowarzyszenia Dystonia Europe ani jego cztonkow.

Artykuty te zostaty napisane przez uznanych naukowcéw i sg prezentowane w celach informacyjnych czytelnikom

Gteboka stymulacja mozgu w dystonii: Rejestr dystonii

Wywiad z Prof. Joachimem Kraussem, Dyrektorem
Wydziatu Neurochirurgii Medizinische Hochschule w
Hanowerze, Niemcy.

Profesor Krauss, pionier w leczeniu chirurgicznym

dystonii, zajmuje sie gteboka stymulacjg mézgu (DBS) od
wynalezienia tej terapii na poczatku lat dziewiedédziesigtych
XX wieku. Podczas ostatnich 15 lat petnienia przez niego
funkcji Dyrektora Wydziatu Neurochirurgii Medizinische
Hochschule w Hanowerze (MHH) w Niemczech, osrodek
ten stat sie wiodgcym centrum leczenia dystonii metoda
DBS oraz badan nad dystonig. Wraz z Profesorem Alberto
Albanesem (Instituto Clinico Humanitas, Rozzano, Wtochy)
petni funkcje koordynatora badania opartego na rejestrze
chorych, ktérego celem jest pogtebienie wiedzy na temat
leczenia dystonii metodg DBS. Spotykamy sie z Profesorem
Kraussem, aby dowiedzie¢ sie wiecej na temat rejestru.

Jakie jest Pana dotychczasowe doswiadczenie w leczeniu
dystonii i stosowaniu techniki gtebokiej stymulacji
moézgu?

Zaczatem interesowac sie dystonig i pomagad ludziom
cierpigcym na te chorobe w trakcie mojej rezydencji

w latach osiemdziesigtych ubiegtego wieku, wiele lat
wczesniej zanim zaczatem wykonywac zabiegi DBS.
Gteboka stymulacjg mdzgu zajagtem sie w roku 1995 w
Houston w Teksasie, gdzie wraz z Rickiem Simpsonem
zaczelismy stosowac te metode leczenia u 0séb z drzeniem
samoistnym w przebiegu choroby Parkinsona. Pdzniej,
kiedy zaczgtem pracowac w Szpitalu Uniwersyteckim
Insespital w Bernie wprowadzitem DBS do stosowania w
leczeniu dystonii szyjnej. Udato nam sie wykazac¢ znaczace
korzysci terapeutyczne u chorych na dystonie, a pierwsze
rezultaty opublikowaliémy w periodyku The Lancet w roku
1999.

Czy moze Pan wyjasnic jak dziata DBS?

Terapia DBS to bardzo ztozony temat poniewaz jej
oddziatywanie jest wielokierunkowe. W dystonii,
mechanizm dziatania jest bardziej skomplikowany niz
poczatkowo uwazalismy. Efekt kliniczny stymulacji DBS
wystepuje z opdznieniem, szczegdlnie w odniesieniu

do zaburzen tonicznych w dystonii, ktére wystepujg w
nastepstwie dtugotrwatych skurczéw miesni. Jednoczesnie,

kiedy leczenie jest podtrzymywane obserwuje sie inne
zjawiska takie jak zmiany w inhibicji czy dtugoterminowej
neuroplastycznosci, czyli zdolnosci sieci neuronowych do
zmiany funkcjonalnosci. Teraz juz wiemy, ze opdznione
dziatanie DBS nie wynika jedynie z wptywu chronicznej
stymulacji lokalnych neuronéw i wtékien nerwowych, ale
takze z rozlegtych zmian w sieci potgczen ze strukturami
jader podstawnych oraz w obszarze kory mdézgowe;j.
Potrafimy juz nawet rejestrowac aktywnosc jader
podstawnych i wykaza¢ jak zmienia sie interakcja w sieci
poprzez oscylacje w réznych pasmach czestotliwosci.

Czy potrzebna jest wigksza lista badan?

Zdecydowanie. W ostatnich dekadach bratem udziat w
wielu duzych projektach badawczych poswieconych DBS
i dystonii. Jest to obecnie jeden z gtdwnych obszaréow
moich zainteresowan naukowych w perspektywie
dalszych badan. Kiedy pojawia sie nowa terapia, niewiele
0s6b wierzy w jej skutecznos¢ od poczatku. Jednakze
stopniowo, gteboka stymulacja mdzgu staje sie coraz
szerzej akceptowanym sposobem leczenia chorych

na dystonie a po 10-15 latach od jej wprowadzenia

nowe randomizowane badania kliniczne potwierdzajg
wstepne rezultaty. Wiekszos¢ z tych badan, jednakze

ma ograniczong wartos$¢ poniewaz sg prowadzone

tylko przez rok lub dwa lata i nie przynosza informacji z
obserwacji dtugoterminowej. Istnieje wyrazna potrzeba
zebrania wiekszej liczby danych poniewaz nadal nie mamy
dostatecznej wiedzy o tym co dzieje sie po zakonczeniu
pierwszego okresu badan.

Obecnie, kiedy badania naukowe robig sie coraz drozsze

i coraz trudniejsze, rejestry chorych zapewniajg nowe
szanse. Umozliwiajg one klinicystom monitorowanie
pacjentéw przez dtuzszy okres czasu w formalnych
ramach. Kiedy firma Boston Scientific zaproponowata
wspotprace przy zorganizowaniu dfugoterminowego
badania obserwacyjnego opartego na rejestrze pacjentow,
z uwzglednieniem punktéw koncowych specyficznych dla
chorych na dystonie przyjatem te propozycje z ogromnym
zadowoleniem. Dzieki profesjonalnemu wsparciu
bedziemy w stanie zdoby¢ te cenne dane.
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Jak dziata Rejestr Dystonii VerciseTM?

Juz w roku 2014 dyskutowalismy z Profesorem Alberto
Albanese jak mozna by zaprojektowac takie rejestr.
Uzgodnilismy, ze musimy monitorowac co najmniej 200
pacjentéw z réznych szpitali w catej Europie przez trzy
lata po zabiegu implantacji. Ponadto, konieczne bytoby

zdefiniowanie jasnych, mierzalnych punktéw koricowych.

W przypadku tego rejestru stosujemy rézne skale oceny
punktéw koncowych, takie jak:

e Skala oceny dystonii Burke-Fahn-Marsden
(BFMDRS — dla dystonii uogdlnionej)

e Skala oceny dystonii Toronto Western Spasmodic
Torticollis (TWSTRS — dla dystonii szyjnej)

e Skala ogdlnego wrazenia klinicznego (Clinical Global
Impression of Change Scale)

e Pomiary funkcji kognitywnych
e Pomiary jakosci zycia (QolL).
Dlaczego ten rejestr jest tak wazny?

Naprawde potrzebujemy tego rejestru, poniewaz
zapewnia nam on ustrukturyzowane podejscie do
dtugoterminowego monitorowania pacjentéw z wielu
osrodkow medycznych w catej Europie. Innymi stowy,
rejestr VerciseTM DBS Dystonia Registry zapewnia nam
to co okreslamy mianem danych rzeczywistych (real-
world data). Oznacza to, ze pacjenci sg leczeni zgodnie
z obowigzujgcymi standardami terapii. Osobiscie nie
lubie terminu ,dane rzeczywiste” poniewaz brzmi to
tak jak gdyby badania kliniczne byty nierzeczywiste, jak
gdyby dane pacjentéw w specjalnych, kontrolowanych
warunkach byty mniej warto$ciowe.

Majac solidne podstawy dla dtugoterminowej obserwacji

i, co bardzo wazne, ustrukturyzowane dane co dzieje
sie z pacjentami po stymulacji DBS w prawdziwym zyciu
mozemy zaczgc¢ analizowac dane, aby dowiedziec sie

wiecej co sprawdza sie w poszczegdlnych typach dystonii

i co mozemy zmienic¢ na lepsze np. w zakresie ustawien

programowania. Ponadto, mozemy dowiedzieé sie wiecej

o dziataniu stosowanego w DBS systemu VerciseTM,
a informacje te mogg zosta¢ wykorzystane w celu
wprowadzenia w nim udoskonalei w przysztosci.

Jak wybierani s3 pacjenci do rejestru?

Zgodnie z kryteriami kwalifikacji, pacjenci z dowolnym
rodzajem dystonii, w tym z dystonig idiopatyczna,
dziedziczng i nabyta, poczawszy od wieku 7 lat, u ktérych
planowany jest zabieg implantacji systemu VerciseTM

do gtebokiej stymulacji mdézgu mogg zostac¢ wpisani do
rejestru. Pacjent, ktéry wyrazi zgode na udziat w badaniu
bedzie monitorowany przez okres 3 lat, aby zebra¢ dane
stanowigce podstawe do analizy.

Jak do tej pory dziata rejestr?

Na dzien dzisiejszy pozyskalismy ponad 60 pacjentow,
ktorzy zostali wpisani do rejestru, co jest dobrym
wynikiem. Kontynuujemy jednak rekrutacje do
zaktadanego poziomu 200 wiecej pacjentdw. Rejestr

z pewnoscig dostarczy nam nowych informacji, ktére
zostang wykorzystane w celu poprawy skutecznosci
leczenia oséb chorych na dystonie. Niedawno
prezentowali$my wstepne rezultaty na podstawie danych
dotychczas zebranych na IV Miedzynarodowym Kongresie
Leczenia Dystonii w Hanowerze.

www.dystonia-europe.org
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Czy mozesz powiedzie¢ nam nieco wiecej o tych
rezultatach i o konferencji w Hanowerze?

Rezultaty zostaty udostepnione na sesji plakatowej w
trakcie konferencji. Pierwsze wyniki wskazujg ogdlng
poprawe stanu pacjentéw po 6 miesigcach w oparciu o
skale dystonii uogdlnionej (BFMDRS) i skale dystonii szyjnej
(TWSTRS). Ponad 80% pacjentéw i klinicystow zgtasza
poprawe w poréwnaniu do stanu sprzed wszczepienia
urzadzenia przy akceptowalnym profilu bezpieczenstwa. W
miare gromadzenia kolejnych danych bedziemy dokonywa¢é
ich szczegbétowej analizy.

Miedzynarodowy Kongres Leczenia Dystonii odbywa sie
w Hanowerze co 3 lata. Wraz z profesorem Eckartem
Altenullerem i profesorem Dirkiem Dresslerem chcemy
zebra¢ w jednym miejscu ,,wszystkich tych, ktérym zalezy
na losie chorych na dystonie”, aby dzieli¢ sie najnowszymi
osiggnieciami w leczeniu dystonii i uczyé sie nawzajem

od siebie. W kongresie udziat biorg wiodacy eksperci,
organizacje pacjentow, producenci lekow i urzadzen
medycznych, lekarze, pielegniarki i badacze z catego
Swiata, aby pogtebi¢ swojg wiedze na temat leczenia

#Dystogram #DE25years #YestoDBS

DYSTONIA
EUROPE
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Facebook: dystonia.europe

Instagram: dystoniaeurope

Twitter: ~ @dystoniaeurope
@BSCNeuromodEU
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dystonii , poniewaz dalsze badania s priorytetem dla tego
ztozonego zaburzenia ruchowego.

Medizinische Hochschule

Hannover

Prof. Joachim Krauss, Dyrektor Wydziatu Neurochirurgii Medizinische
Hochschule w Hanowerze, Niemcy
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I N N OWACJ E W Boston,-
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LECZENIU DYSTONII Tt

W Europie zyje ponad 500 ty3|Qcy oso6b
cierpigcych na dystonie’

Opcje leczenia:

. Operacja
Toksy_na botulinowa tymczasowo Lezja nerwéw kontrolujacych
oslapla zaatakowane przez chorobe miesnie odpowiedzialne za spazmy
miesnie i ogranicza spazmy

Leczenie farmakologiczne

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

ue il ograniczy¢ objawy dystonii
neuroprzekaznikow

Ponad 120 tysiecy 0so6b na swiecie
jst juz leczonych metoda DBS®

Czym jest DBS?
Q Wszczepienie stymulatora
mozgu, ktéry pomaga

regulowac sygnalizacje
neuronalna

System Kierunkowy G—(
Vercise PC...

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

wiekszej liczby pacjentow pacjentow.

Metoda DBS moze ograniczy¢ objawy dystonii takie jak:

1.@..@

Drzenie, Sttumiony lub Spazmy Szybkie mruganie Bolesne spazmy
skurcze szepczacy glos migsni powiek szyi

Poprawa w nasileniu objawéw odczuwalna jest w zakresie 50-60%, u niektorych pacjentéw osiggajac nawet 90%’

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

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

Zimowy Think Tank 2019

Zimowe spotkanie Think Tanku Dystonia Europe 2019
odbyto sie w lutym w Lund w Szwecji

W spotkaniu udziat wzieli Cztonkowie Zarzadu i
przedstawiciele naszych Platynowych Sponsorow, firm
Merz, Ipsen, Medtronic i Boston Scientific. Dziekujemy im
serdecznie za wsparcie, owocne dyskusje i inspirujace sesje
burzy mézgdw!

WSspdlnie pracujemy nad zwiekszeniem poziomu
Swiadomosci dystonii, dzielimy sie informacjami,
wspieramy edukacje i badania i doktadamy wszelkich
staran, aby poprawié¢ jakos¢ zycia osdb zyjgcych z dystonia.

Konferencja poswiecona toksynom
w Kopenhadze

W dniach 16-19 stycznia 2019 roku, Miedzynarodowe )
Stowarzyszenie Neurotoksyn (INA) zorganizowato w stolicy Uczestnicy zimowego Think Tanku 2019
Danii, Kopenhadze, Konferencje TOKSYNY 2019: Nauki
podstawowe i aspekty kliniczne stosowania botuliny i

innych neurotoksyn. Byta to juz czwarta edycja konferencji innych tkanek miekkich oraz zasad identyfikacji gtdwnych
na temat toksyn. miesni biorgcych udziat w spastycznosci koficzyn gérnych i
dolnych, miesni odpowiedzialnych za zaburzenia ruchowe
Dystonia Europe miata swoje stoisko i brata udziat w gtowy i szyi i gruczotéw $linowych odpowiedzialnych za
konferencji prezentujac informacje o Stowarzyszeniu $linotok, w oparciu o obraz ultrasonograficzny.

i jego cztonkach. Informowalismy takze o aktualnie

realizowanych projektach, takich jak aplikacja MyDystonia, Techniczne umiejetnosci nabyte podczas warsztatow maja
Nagroda Davida Marsdena, projekt The Survey i wiele pomdc osobom wstrzykujgcym toksyne botulinowg w
innych. wykonywaniu zabiegéw chemodenerwacji pod kontrolg

ultrasonograficzng w praktyce kliniczne;j.
Jednym z najciekawszych punktéw programu konferencji

byty warsztaty poswiecone leczeniu toksyng botulinowa Wiecej informacji na temat INA i Konferencji TOXINS
pod kontrolg ultrasonograficzng. Celem nadrzednym znalez¢ mozna pod adresem www.neurotoxins.org.
warsztatéw byto wyjasnienie uczestnikom wtasciwosci
sono-akustycznych kosci, miesni, nerwow, Sciegien i

oy

. ' DYSTONIA /
EUROPE

~—y, ‘

Boston
Scientific

GIPSEN

Medtronic

Dystonia Europe na Konferencji Toxins 2019

Od lewej: Przewodniczgca Merete Avery na stoisku Dystonia Europe
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Dystonia dzisiaj — specjalna sesja na Kongresie EAN 2019!

Podczas dorocznego kongresu Europejskiej Akademii
Neurologicznej, Dystonia Europe wraz z Europejskg
Federacjg Stowarzyszen Neurologicznych [EFNA]
zorganizujg sesje specjalng pod hastem Dystonia Dzisiaj.

Kiedy: Sobota, 29 czerwca 2019 roku, w godzinach od 9.00
do 10.30

Gdzie: Arena Thon Hotel, Room Romerike — Nesgata 1,
2004 Lilestrom, Norwegia

Rekomendowani uczestnicy: lekarze, studenci medycyny,
rezydenci, stazysci, inni pracownicy stuzby zdrowia,
pacjenci, przedstawiciele branzy.

Prelegenci i prezentacje:

Maja Relja: Dystonia: niedostatecznie diagnozowana
choroba

Kailash P.Bhatia: Kliniczna ocena dystonii
Marie Vidailhet: Leczenie dystonii
Czego mozna sie dowiedziec?

Dystonia to choroba neurologiczna, w ktorej ciggte lub
powtarzajace sie skurcze miesni powodujag mimowolne
ruchy, skrecanie i wyginanie réznych czesci ciafa i
nieprawidtowg postawe ciata. Ruchy dystoniczne sg
najczesciej schematyczne, mogg mieé postac skretéw lub
drzenia, a czasami powodujg bdl.

Dystonia jest trudna do zdiagnozowania ze wzgledu na
réznorodnosc i ztozonos¢ objawdw. Dlatego konieczne jest,
aby pacjenci trafiali do specjalistéw w leczeniu dystonii,
aby miec szanse na prawidtowa diagnoze i optymalne
leczenie. Mimo iz, choroba ta jest nadal niedostatecznie
diagnozowana, zaburzenia dystoniczne stanowig trzeci
najpowszechniejszy rodzaj zaburzen ruchowych.

Wykazalismy brak wymaganego przeszkolenia w zakresie
dystonii u wielu neurologéw, lekarzy rodzinnych, a

takze innych pracownikow stuzby zdrowia w badaniu
przeprowadzonym przez europejska sie¢ DS. (A Valadas et
al.J Eur Neurol 2015;0:1).

Chociaz zaburzenia dystoniczne mozna leczy¢, majg

one bardzo duzy wptyw na zycie spoteczne pacjentow,

ich funkcjonowanie, prace i jakos¢ zycia. Prawidtowe
rozpoznawanie dystonii jest bardzo wazne dla wtasciwego

leczenia pacjentdéw i zapewnienia im dobrej jakosci zycia.

Odwiedzcie nas, aby ustysze¢ jak mozemy skuteczniej
diagnozowac i leczy¢ Dystonie Dzisiaj!

Oferujemy mozliwos$¢ zadania pytan wiodgcym ekspertom
w tej dziedzinie.

Jak mozna sie zapisac?

Osoby zainteresowane wzieciem udziatu w wydarzeniu
proszone s3 o wypetnienie formularza dostepnego w sieci
pod adresem: https://goo.gl/AAE5T4.

Liczba miejsc jest ograniczona, a zatem prosimy o
rejestracje do dni 13 czerwca 2019 roku.

Uwaga: Nie trzeba by¢ zarejestrowanym uczestnikiem

Kongresu, aby wzigé udziat w naszej sesji. Specjalne
identyfikatory zostang wydane uczestnikom zewnetrznym.

Pozostate informacje

Wszystkie prezentacje przekazane zostang w jezyku
angielskim.

Herbata/Kawa i przekaski bedg serwowane podczas
rejestracji od godziny 8.30 rano przed salg konferencyjna.

“EFNA

EUROPEAN FEDERATION OF NEUROLOGICAL ASSOCIATIONS

www.dystonia-europe.org
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29" June 2019
9.00 - 10.30

DYSTONIA: UNDER-DIAGNOSED CONDITION

Prof. Maja Relja (Dept. of Neurology University of Zagreb)

CLINICAL EVALUATION OF DYSTONIA

Prof. Kailash P Bhatia (Dept. of Movement Neuroscience, UCL, London) it S

THERAPY OF DYSTONIA
Prof. Marie Vidailhet (Dept. of Neurology, Salpetriere Hospital, Paris)

Register at: https://goo.gl/AAE5T4 or scan the QR code A

@ean DysTodua %" EFNA
Seromeotmeusogy PART OF THE 5™ CONGRESS OF THE EUROPEAN ACADEMY OF NEUROLOGY IN COLLABORATION WITH EUROPE it
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Dziatania na forum Unii Europejskie;

Rozwijanie potencjatu, wspieranie lideréw i skuteczne zarzgdzanie organizacjami
Pierwsze spotkanie EPF (Europejskiego Forum Pacjentéw) w dniach 9-10 marca 2019

EPF zainaugurowat drugi program Rozwoju Potencjatu:
Wspieranie lideréw i skuteczne zarzadzanie

Program ten ma postac szkolenia trwajgcego okoto 6
miesiecy. Cze$¢ szkolenia wymaga osobistego udziatu
uczestnikow. Pierwsze spotkanie odbyto sie latem
biezgcego roku w Brukseli, a drugie planowane jest w
stolicy Butgarii, Sofii. Pomiedzy tymi dwoma spotkaniami
uczestnicy wykonujg zadane ‘prace domowe’ i odbywaja
comiesieczne sesje coachingu za posrednictwem Skype’a.

Pierwsze spotkanie w Brukseli byto bardzo odmienne od
wszystkich innych szkolen organizacyjnych w jakich bratam
udziat. Zamiast siedzie¢, stuchac i zadawac pytania bylismy
stawiani przed licznymi i réznorodnymi wyzwaniami.
Wykonywalismy rézne ¢wiczenia, ktérych celem byto
nauczy¢ sie stuchac na rézne sposoby i patrze¢ na sprawy z
réznych perspektyw.

Na razie jestem dopiero w potowie szkolenia, ale juz
teraz moge powiedzieé, ze zapoznatam sie w wieloma
interesujgcymi podejsciami i punktami widzenia na wiele
réznych tematéw.

Merete Avery

Constitutional Reform

Dotychczas EPF ograniczato sie do organizacji z krajow Unii Europejskiej,
ale poczgwszy od roku 2019 kazda organizacja z Europy moze ubiega¢
sie o czfonkostwo bez wzgledu na to, czy kraj w ktérym organizacja jest

zarejestrowana nalezy do Unii Europejskiej czy tez nie, pod warunkiem, ze
kraj ten potozony jest w Europie. E uropean
Patients

Forum

www.dystonia-europe.org




Dziatania na forum Unii Europejskigj

Podnoszenie swiadomosci na temat mozgu poprzez akcje dzielenia sie

celami #brainlifegoals

Tydzien Mézgu (11- 17 marca) to globalna kampania
majaca na celu zwiekszenie poziomu Swiadomosci w
spoteczenstwie na temat postepdéw w badaniach nad
mozgiem i korzysci jakie z nich ptyng. W ramach obchoddéw
tygodnia, EFNA zainicjowata kampanie #BrainLifeGoals i
zachecita organizacje pacjentédw do dzielenia sie swoimi
celami opatrujac je takim hasztagiem.

#lifegoals

#brain goals

Dzielenie sie celami w zyciu (#LifeGoals) to popularny trend
w mediach spotecznosciowych. #LifeGoals to czesto
niezbyt powazne marzenia jakie ludzie maja, na przyktad
kupi¢ sobie designerska torebke, poznac gwiazde muzyki
pop czy poprowadzi¢ samochdd marki Maserati. Kampania
nadaje nowy wydzwiek temu powszechnemu trendowi
proponujac dzielenie sie celami zwigzanymi z mdzgiem pod
hasztagiem #BrainLifeGoals.

Celem kampanii jest zwiekszenie Swiadomosci ludzi
dotyczacej chordb neurologicznych i przezwyciezenie
uprzedzen i stygmatyzacji jakie sie z nimi wigza.

Tydzien Mdzgu to idealna okazja, aby oddac gtos
pacjentom i sprawic, by decydenci ustyszeli o problemach,
ktore sg dla nas najwazniejsze.

EFNA upowszechnita takze posty w blogach napisane przez
uczestnikow Warsztatu Mtodych Dziataczy na rzecz Praw
Pacjenta, ktory odbyt sie w listopadzie. Kliknij tutaj, aby
zapoznac sie z ich historiami.

Tydzien Mdzgu 2019 skonczyt sie juz, ale kampania
#BrainLifeGoals trwa nadal! Aby dowiedziec sie wiecej

na jej temat i przeczytac jak mozesz wzigé¢ w niej udziat
odwiedz strone kampanii pod adresem https://www.
efna.net/brainlifegoals. Mozesz takze $ledzi¢ najnowsze
aktywnosci w ramach kampanii postugujac sie hasztagiem
#BrainLifeGoals w mediach spotecznosciowych.

Niedawno EFNA ogtosita, ze w zwigzku z kampanig
oferuje granty w wysokosci 2 500 USD dla kazdego

z 5 projektéw najlepiej oddajgcych idee kampanii —
podnoszenie swiadomosci i lepsze zrozumienie choréb
neurologicznych. Granty mogg zosta¢ przyznane
wytacznie zarejestrowanym organizacjom typu non-profit

"To drive a car without pain'

ADAM KALINOWSKI, DYSTONIA ADVYOCATE

#brainlifegoals

z siedzibg w krajach UE/EOG. Dlatego tez, potencjalni
uczestnicy konkursu powinni opracowywac swoje projekty
we wspotpracy z organizacjg pacjentéw zarejestrowang

w jednym z kwalifikujgcych sie panstw lub na szczeblu
europejskim.

Termin sktadania wnioskéw mija 14 czerwca.

Wiecej informacji oraz wskazéwek dotyczacych sktadania
whnioskow znalezé mozna pod adresem: www.efna.net/
BLGrants.

#brainlifegoals

PROJECT GRANTS

ive of EFNA that sims to raise
derstanding of neurological conditions.

(et your ideas FLY/!

FIVE €2,500 GRANTS AVAILABLE
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Dziatania na forum Unii Europejskigj

The Book of Evidence

W kwietniu, Grupa Brain, Mind and Pain (BMP) wydata
zaktualizowang publikacje Book of Evidence (Ksiega
Dowodoéw) na kadencje PE w latach 2019-2024.

Ksiega Dowodow nakresla strategiczng wizje polityki

i dziatan zmierzajgcych do zapewnienia lepszej opieki
mieszkarncom Unii Europejskiej cierpigcym na choroby
neurologiczne i zmagajgcym sie z przewlektym bdlem.
Publikacja ta bedzie stanowi¢ podstawowy dokument
referencyjny dla europostéw zrzeszonych w Grupie Brain,
Mind & Pain, ktéra bedzie kontynuowac swojg dziatalnos¢
po wyborach do europarlamentu, podczas kadencji 2019 —
2024.

Dziatania Grupy sg koordynowane przez Europejska
Federacje Stowarzyszen Neurologicznych (EFNA) we
wspotpracy z organizacjg Pain Alliance Europe (PAE).

Donna Walsh, Dyrektor Zarzadzajgcy EFNA, powiedziata
»W Swietle sukceséw jakie nasza Grupa osiggneta w
ciggu ostatnich 5 lat, mamy silne poczucie, ze musimy
kontynuowac naszg prace. Jednakze w nadchodzacych
latach, chcemy skupic sie na bardziej konkretnych
zaleceniach politycznych w wezszym obszarze dziatania
wyznaczonym przez aktualne mozliwosci regulacyjne
na poziomie UE i — co najwazniejsze — bardziej
skoncentrowanym na priorytetach populacji pacjentéw
jakich reprezentujemy.”

Member of the
European Parliament

/ BRAIN
MIND
~ PAIN

i igi ) i

The Book of Evidence

W zwigzku z tym, zaktualizowana Ksiega Dowoddw jasno
wskazuje gtéwne obszary zainteresowania oraz formutuje
zalecenia dotyczace dziatan regulacyjnych, ktérych
wdrozenie znaczgco poprawitoby jako$¢ zycia pacjentéw z
chorobami neurologicznymi i przewlektymi zaburzeniami
bolowymi, a takze ich rodzin i opiekundw.

Redagowanie dokumentu odbywato sie pod kierownictwem
EFNA i PAE, we wspotpracy z szerokg gama interesariuszy

z poszczegdlnych panstw, w tym pacjentéw, decydentdw,
przedstawicieli branzy oraz naukowcéw.

Potwierdzeniem partnerskiego charakteru procesu
tworzenia publikacji jest duza liczba organizacji
podpisujacych sie pod zatozeniami dokumentu, np. Komisja
Europejska, Europejska Rada Mdzgu, Europejskie Forum
Pacjentow, Europejska Akademia Neurologii, Europejska
Federacja Bolu oraz Europejski Sojusz na rzecz Dostepu
Pacjentéw do Leczenia.

Kluczowe obszary dziatania

Ksiega Dowoddw wskazuje gtéwne cele dziatalnosci
europostéw z Grupy Brain, Mind & Pain na lata 2019-2024,
takie jak:

* Przezwyciezanie stygmatyzacji, izolacji i dyskryminacji:
Niska swiadomos¢ spoteczna dotyczgca choréb z kategorii
BMP (zaburzenia neurologiczne, psychiczne i bélowe)
prowadzi do stygmatyzacji, a w konsekwencji izolacji i
dyskryminacji chorych, ich opiekundéw i rodzin.

e Zapewnienie rownego dostepu do terapii, ustug i
wsparcia: Dostep do leczenia, ustug i wsparcia to jeden z
gtownych problemoéw pacjentéow w Europie ze wzgledu na
znaczacy procent terapii konczacych sie niepowodzeniem,
opoznienia w dostepie do leczenia na poszczegdlnych
rynkach, wysokie koszty leczenia oraz nieréwnosci w
dostepie do terapii, zarowno pomiedzy réoznymi panstwami
UE jak i w obrebie poszczegdlnych krajéw cztonkowskich.

¢ Promowanie upodmiotowienia pacjentéw, aby

zapewnic ich wiekszy wptyw i zaangazowanie w leczenie:
Upodmiotowienie pacjentéw oznacza stworzenie osobom z
chorobami z kategorii BMP mozliwosci wiekszej aktywnosci
i zaangazowania sie w dialog dotyczacy badan naukowych,
terapii medycznych i regulacji politycznych majgcych wptyw
naich zycie.

Obszary te zostaty wybrane, aby ukierunkowa¢ dziatania
europostéw z Grupy BMP i umozliwi¢ im wykorzystanie
nadarzajacych sie szans na dokonanie zmian, a jednoczesnie
zapewnié ciggtos¢ dziatan prowadzonych w przesztosci i
osiggnietych sukceséw.

www.dystonia-europe.org




Dziatania na forum Unii Europejskigj

Joke Jaarsma, Przewodniczgca EFNA

Dziatania na rzecz zmian w politykach

Nowa kadencja europarlamentu w latach 2019-2024
przynosi ze sobg nowe otoczenie polityczne oraz wiele
szans na poprawe sytuacji pacjentow z chorobami
neurologicznymi, psychicznymi i przewlektymi zaburzeniami
bélowymi.

Zadbanie o to, aby nasza Grupa miata wptyw na polityczne
dyskusje jakie bedg sie toczy¢ podczas kadencji 2019-
2024 bedzie miato decydujace znaczenie dla postepu jaki
uda nam sie osiggna¢ w trzech wyznaczonych obszarach
dziatania.

Ponadto, majgc na uwadze fakt, ze globalnym priorytetem
staje sie obecnie walka z chorobami niezakaznymi, musimy
dopilnowac, aby choroby neurologiczne, psychiczne i
przewlekte zaburzenia bélowe zostaty uwzglednione w
globalnej agendzie ochrony zdrowia.

W tym celu kazdy rozdziat Ksiegi Dowoddw zawiera sekcje
poswiecong szansom na zmiany w aktualnych politykach

i zwigzanym z nimi dziataniom, ktére moga poprawic
sytuacje w kazdym ze zidentyfikowanych obszaréw na
szczeblu UE oraz w skali globalne;j.

Spojrzenie w przysztos¢

Zadaniem europostéw z Grupy BMP oraz wspdtpracujacych
z nimi organizacji jest obecnie wykorzystanie
nadarzajacych sie okazji na wprowadzenie waznych

zmian w obowigzujgcych politykach oraz podjecie dziatan
zalecanych w dokumencie w trakcie biezgcej kadencji
europarlamentu w latach 2019-2024.

Przewodniczgca EFNA Joke Jaarsma podsumowuje:
,Postep w realizacji naszych celéw jest uzalezniony od
skutecznos¢ skoordynowanych i ukierunkowanych dziatan
na rzecz pacjentéw na szczeblu Unii i w skali globalnej
podejmowanych zaréwno przez Grupe BMP jak tez jej
partneréw.”

»Wykorzystajmy Ksiege Dowoddw jako punkt wyjscia
dla niezbednych zmian w politykach i zmiefnmy na lepsze
codzienne zycie milionédw ludzi cierpigcych na choroby z
kategorii BMP w catej Europie!” dodaje..

Wiecej informacji na temat dokumentu Ksiega Dowoddéw
oraz dziatalnosci inicjatywy na rzecz BMP i europostéw
z Grupy BMP mozna uzyska¢ kontaktujgc sie z EFNA pod
adresem: advocacy@efna.net.

www.dystonia-europe.org




Granty

W BIEZACEJ EDYCJI (2019-2020) PROGRAMU GRANTOWEGO BRAIN, MIND, AND PAIN
GRANT POSZUKUJEMY PROJEKTOW, KTORYCH CELEM JEST WALKA ZE STYGMATYZACJA

CHORYCH

Organizacja Pain Alliance Europe z przyjemnoscig ogtasza
druga edycje Programu Grantowego ,,Brain, Mind &
Pain: Innowacje w stuzbie pacjentom” wspieranego przez
Griinenthal i organizacje partnerskie.

Nadrzedng misjg PAE jest bycie gtosem pacjentow, w
szczegblnie oséb cierpigcych na przewlekte zaburzenia
bélowe i choroby neurologiczne. Nowy temat wyrazony
hastem ,Nie dla stygmatyzacji! Walka ze stygmatyzacja
pacjentéw z chorobami neurologicznymi, psychicznymi i
zaburzeniami bélowymi” wyraza potrzebe zmiany percepcji
i podejscia do pacjentéw z bélem przewlektym.

Bl jest niewidoczny. Ci z nas, ktdrzy nie muszg zmagac
sie z nim na co dzien nie majg punktu odniesienia, aby
wczuc sie w codzienne doswiadczenie pacjentéw z

bolem przewlektym, poniewaz dla nich bél jest czyms

co sie zdarza i przemija. Majgc na uwadze fakt, ze dobre
relacje spoteczne sg kluczowe dla udanego zycia, ten brak
zrozumienia jest trudny do zaakceptowania dla pacjentow.
Maja oni prawo by¢ wystuchani i zrozumiani natomiast

w praktyce skorzystanie z tego prawa okazuje sie czesto
niemozliwe. Walka ze stygmatyzacja, nadrzedna idea
programu grantowego BMP na lata 2019-2020 to krok

w kierunku zwiekszenia poziomu wiedzy i Swiadomosci
tego problemu. Grant BMP zostanie przyznany autorom
najlepszych pomystéw jak przezwyciezy¢ stygmatyzacje.
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Komisja oceniajgca bedzie szukaé innowacyjnych koncepcji
i nowych rozwigzan zapewniajgcych wieksze zrozumienie
tych chordb w spoteczenstwie. Sktadane propozycje
powinny promowac wiedze, tolerancje i empatie wobec
pacjentéw z chorobami neurologicznymi, psychicznymi i
bolem przewlektym we wszystkich kanatach interakcji.

Celem nadrzednym organizatoréw tegorocznej edycji
Programu Grantowego BMP jest misja ogtoszona podczas
pierwszej edycji: poprawa jakosci zycia pacjentéw zyjacych
z przewlektym bélem i chorobami neurologicznymi.

Okres sktadania wnioskéw na latach 2019-2020 rozpocznie
sie w dniu 1 lipca 2019 roku i potrwa szes$¢ miesiecy.
Zachecamy do regularnego odwiedzania strony Programu
Grantowego BMP, gdzie publikowane sg najnowsze
informacje lub do zapisania sie na liste mailingowg News
Flash aby otrzymywac aktualne wiadomosci na temat
grantu.

www.dystonia-europe.org




Granty Fundacji Boston Scientific

W ubiegtym roku, firma Boston Scientific, dostawca
innowacyjnych rozwigzan medycznych, zainaugurowata
dziatalnos$¢ Fundacji Boston Scientific dla regionu EMEA
(Europa, Bliski Wschdd i Afryka), ktorej celem jest
oferowanie wsparcia cztonkom spotecznosci lokalnych.

Misjg Fundacji jest poprawa jakosci zycia ludzi poprzez
innowacyjne rozwigzania, a jej strategicznym celem jest
rozwigzywanie problemoéw spotecznych zwigzanych z
profilaktyka i leczeniem choréb w oparciu o oferowane

Granty

o wspieranie programow badawczych, ktérych celem
jest zwiekszenie skutecznosci profilaktyki i leczenia chordb;

o wykorzystywanie innowacyjnych rozwigzan, takich
jak aplikacje, platformy cyfrowe, media spotecznosciowe,
optymalizacja wptywu na jakos$¢ zycia.

Wiecej informacji na ten temat znalez¢ mozna pod
adresem: http://www.bostonscientific.com/en-EU/about-
us/corporate.

innowacyjne rozwigzania cyfrowe i podejmowane dziatania,

takie jak:

] poprawa stanu zdrowia indywidualnych pacjentéw

i catych populacji z niezaspokojonymi potrzebami
medycznymi;

J utatwianie dostepu do programéw
profilaktycznych i edukacyjnych;

Bosto
Scientific
Foundation Europe

www.dystonia-europe.org




My Dystonia
O osronn

Elektroniczny dziennik poprawiajgcy efekty terapii
I podnoszgcy jakos¢ Twojego zycia.

Od pacjentow. Dla pacjentow.

> Getiton Access itonline £ Download on the
Google Play www.mydystonia.com ’ App Store

D STONIA worzony we wspoitprac Z.
COROBR  sworsony wewepooracy = (a3
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Skok dla Dystonii

Jeszcze nie skakaliscie dla dystonii? Zrébcie to, tak samo jak osoby pokazane na zdjeciach, aby propagowac wiedze o

dystonii w Swiadomosci spotecznej. Przeslijcie swoje zdjecie po adres sec@dystonia-europe.org lub zamiescicie je na
naszej stronie na Facebooku z hasztagiem #jumpfordystonia.N

ie mozemy doczekad sie Waszego skoku!

W Hanowerze, na IV Miedzynarodo-
wym Kongresie Leczenia Dystonii

ﬁf M FOR

DYSTONIA

Ambasadorzy MyDystonia na spotkaniu w Dublinie

www.dystonia-europe.org



Dystogram

A oto aktywnos¢ propagujaca swiadomos¢ dystonii i metod leczenia tej choroby.

Dziekujemy wszystkim, ktdérzy zechcieli wzig¢ w niej udziat na Kongresie w Hanowerze.

www.dystonia-europe.org




Poznajmy sie!

Poznajmy Gill, ambasadorke MyDystonia z Wielkiej Brytanii

Czy mozesz przedstawié sie nam krétko?

Nazywam sie Gill Ainsley. Mam 58 lat i jestem mama dwdch
synow i babcia dwdéch wnuczek. Mieszkam w pétnocno-
wschodnim regionie Anglii, z moim mezem Johnem, z
ktérym jesteSmy matzenstwem od 40 lat.

Opowiedz nam o swojej pracy i o jej zwigzku z Twojg
funkcja ambasadora MyDystonia.

Jestem z zwodu inzynierem i przez wiele lat pracowatam
jako inzynier odpowiedzialny za testy kompatybilnosci
elektromagnetycznej w samolotach wojskowych. Obecnie
jestem na emeryturze, ale angazuje sie w prace spoteczng
organizacji A.D.D.E.R (Action for Dystonia, Diagnosis,
Education and Research), ktérej siedziba znajduje sie
niedaleko mojego domu. Jako inzynier nauczytam sie
kwestionowac wszystko i nie wierzyé w nic na co nie

ma dowodow. Nauczytam sie takze pracowac zgodnie

Z wyznaczonymi terminami i w ramach przyznanego
budzetu. Inna umiejetnoscig, ktérej nauczytam sie w
pracy jest uwazne wstuchiwanie sie w potrzeby klientéw i
odpowiadanie na ich pytania. Niektdre z tych umiejetnosci
wykorzystuje petnigc role ambasadora aplikacji
MyDystonia. Szczegdlnie przydatna jest praca zgodnie

z harmonogramem czasowym i umiejetnos¢ uwaznego
stuchania. Zauwazam, ze odpowiadanie na pytania
uzytkownikéw najszybciej jak to mozliwe i w wyczerpujacy
sposdb pomaga utrzymac ich zaangazowanie i zacheca do
korzystania z aplikacji.

Dlaczego lubisz pomagac innym?

Kiedy zdiagnozowano u mnie dystonie 14 lat temu czutam
sie zagubiona i samotna. Nie mogtam znalez¢ zbyt wielu
informacji na temat dystonii i nie wiedziatam ktérym
stronom internetowym i organizacjom moge zaufac.
Dziatajac w charakterze ambasadora aplikacji MyDystonia
czuje, ze pomagam pacjentom uzyskac¢ dostep do
wiarygodnego Zrédta informacji, ktére mogag wykorzystac,
aby komunikowac sie ze swoim konsultantem. Dzieki pracy
w charakterze wolontariuszki organizacji A.D.D.E.R moge
przekazywac rzetelne informacje i pomagac pacjentom

z dystonig, szczegdlnie tym, u ktérych choroba zostata
zdiagnozowana niedawno.

Jakie korzysci czerpiesz dla siebie z pracy w charakterze
ambasadora MyDystonia?

Petnigc funkcje ambasadora aplikacji poznatam innych
pacjentdw z dystonig, ktdrzy starajg sie pomoc najlepiej jak
potrafig innym pacjentom z dystonig. Nie tylko zdobytam
wspaniatych nowych przyjaciot, ale zainspirowatam sie do

dziatania obserwujac etyke pracy innych ambasadoréw.
Wymieniamy sie takze poradami i pomystami, ktére
zabieramy potem do swoich wtasnych organizacji i
upowszechniamy z korzyscia dla ich cztonkéw.

Jak lubisz spedza¢ czas wolny?

Pracujac jako wolontariuszka, opiekujgc sie mojg mamg i
ciocig, ktére sa w podesztym wieku, a takze zajmujac sie
czesto moimi wnuczkami nie mam zbyt wiele wolnego
czasu. Lubie spedzac czas z rodzing i przyjaciotmi, a

takze wykonywac réznego rodzaju prace reczne jak
szydetkowanie, szycie, robienie recznie zdobionych kartek
pocztowych, a nawet srebrnej bizuterii. Wszystkie moje
hobby wymagajace prac recznych pomagajg mi takze
utrzymad kontrole nad dystonia.

Co Cie motywuje do dziatania kiedy masz ciezszy dzieA?

Dni kiedy koniczy sie dziatanie moich zastrzykdw toksyny
botulinowej, lub gdy nie dziatajg one najlepiej sg bardzo
trudne. Bél bywa trudny do zniesienia, a drzenie gtowy i
zaciskanie szczek wprawiajg mnie w zaktopotanie. Mam
duzo wsparcia ze strony mojej rodziny i przyjaciot, a
szczegblnie mojego meza. To on przypomina mi, ze czasami
musze odpoczac i ze kazdy ma czasem zty dzien, a kolejny
dzien jest nowym poczatkiem.

Co Cie ztosci?

Najbardziej denerwuje mnie niesprawiedliwos¢ i
nietolerancja. A jesli chodzi o mojg chorobg, to bardzo nie
lubie, gdy ludzie uzalajg sie nade mna. Nie potrzebuje ani
nie chce ich litosci — chciatabym tylko by¢ dobrze rozumiana
i akceptowana — taka jaka jestem.

Gill Ainsley, Wielka Brytania

www.dystonia-europe.org



Inne kraje europy i Swiata

Wtochy - Doroczne spotkanie ASSOCIAZIONE PER LA RICERCA SULLA DISTONIA

W dniu 23 marca 2019 roku, odbyfto sie doroczne spotkanie
organizacji A.R.D. w Hotelu Adriatico we Florencji. Ostatni raz
spotykalismy sie w tym czarujgcym miescie w 2007 roku, a po
raz pierwszy doktadnie 20 lat temu w 1999 roku.

Tegorocznemu spotkaniu przyswiecato hasto , Spojrzenie
w przysztosc¢: badania naukowe i dotychczasowe
doswiadczenie”, poniewaz chcielismy skoncentrowac sie
zarowno na nowych badaniach jak i na zgromadzonym
doswiadczeniu.

d 2012 roku, A.D.R. przyznata dwie nagrody za Najlepsze
badania na temat dystonii przeprowadzone przez mfodych
lekarzy (kazda o wartosci EUR 1,000) przy okazji dorocznego
kongresu Wtoskiego Stowarzyszenia Neurologicznego (SIN).
w 2018, przyznane zostaty dwie kolejne nagrody (kazda

o wartosci 2000 EUR), tym razem przy okazji dorocznego
kongresu Stowarzyszenia Zaburzeri Ruchowych (LIMPE-
DISMOV).

Czworo mtodych lekarzy nagrodzonych w 2018 roku zostato
zaproszonych na nasze spotkanie, aby zaprezentowac swojq
prace. Ponadto, poprosilismy ich, aby przedstawili swojq
historie dlaczego postanowili zajg¢ sie akurat dystoniq. Z
jakimi aspektami tej choroby spotykajq sie na co dzien?

Uwazamy, ze badania naukowe i mtodzi lekarze majq kluczowe
znaczenie dla naszej przysztosci, dlatego musimy caty czas
zachecac ich do pogfebiania wiedzy i swojego zainteresowania
tq czesto lekcewazong chorobgq.

Nasz zjazd rozpoczgt sie od wystgpienia dr Franceski
Morgante, ktora jest neurologiem i ktéra zajmuje sie dystoniq
od wielu lat, a obecnie pracuje w St. George Hospital w
Londynie. Dr Morgante przedstawita aktualny przeglgd
nowych badan naukowych poswieconych dystonii. Bardziej
szczegdtfowo zrelacjonowata badania poswiecone takim
tematom jak genetyczne przyczyny choroby np. mutacje

genu KMT2B, mechanizmy w mdzgu odpowiedzialne za

rézne rodzaje dystonii; niemotoryczne objawy choroby, ze
szczegdlnym uwzglednieniem bdlu i zaburzer psychicznych;
skojarzone leczenie dystonii oparte na fizjoterapii i podawaniu
toksyny botulinowej oraz leczenie metodq gtebokiej stymulacji
mozgu (DBS). Wspomniata takze o badaniach na modelach
zwierzecych, ktore wskazujq na udziat dopaminy w etiologii
choroby. Po wyktadzie wywigzata sie bardzo aktywna
dyskusja, w ktdrej zadawano wiele pytan o aktualnie
dostepne terapie farmakologiczne i chirurgiczne i dzielono

sie doswiadczeniami z Zycia z tq chorobgq. Niektére pytania
dotyczyty stosowania marihuany medycznej w leczeniu
dystonii. Dr Morgante odpowiedziata, Ze nie ma jak dotgd
zadnych dowoddéw naukowych potwierdzajgcych skutecznosé¢
stosowania tej substancji.

Aktualnie, na catym swiecie toczq sie badania prowadzone
przez entuzjastycznych mtodych naukowcdw, ktdrzy chcg
poznac przyczyny i mechanizm dystonii, aby opracowac
zindywidualizowane podejscie do leczenia chorych na
dystonie.

Po wystgpieniu Dr Morgante, czworo nagrodzonych lekarzy
zaprezentowato kolejno swojq prace.

Dr Enrico Saibene jest mtodym fizjoterapeutq (ma dopiero

23 lata) zatrudnionym w Szpitalu Santa Maria Nascente

w Mediolanie. Na dystonie natrafit przypadkiem, kiedy
przydzielono mu jq jako temat pracy magisterskiej na
studiach. Jako, ze niewiele wiadomo o dystonii rowniez w
kontekscie fizjoterapii, a temat okazat sie Swiezy i peten
wyzwan postanowit zgtebiac go dalej, a obecnie jest
zaangazowany w prowadzenie terapii metodq opisang w
jego pracy ,, Skutecznos¢ skojarzonego leczenia dystonii szyjnej
opartego na potgczeniu nowego podejscia do rehabilitacji z
podawaniem toksyny botulinowej”, za ktérg otrzymat nagrode
podczas Kongresu LIMPE-DISMOV w maju 2018 roku.

Metoda o nazwie SPRInt (z ang. Sensorimotor Perceptive
Rehabilitation Integrated Approach) tgczy podawanie toksyny
botulinowej z technikami sprzezenia zwrotnego (biofeedback)
i rehabilitacji przestrzennej. Po otrzymani zastrzyku pacjenci
rozpoczynajq program rehabilitacji obejmujgcy trzy sesje
tygodniowo przez 18 tygodni.

Metoda SPRInt wydaje sie by¢ cennym podejsciem do leczenia
dystonii szyjnej, ktore poprawia stan pacjenta w zakresie
stopnia niesprawnosci, odchylenia szyi i nasilenia innych
objawdw.

Dr Paola Imbriani jest lekarzem neurologiem i jest aktualnie
na drugim roku studiow doktoranckich w dziedzinie neurologii
na Uniwersytecie Tor Vergata w Rzymie. Swojq kariere
naukowgq rozpoczynata od badan klinicznych nad Chorobg
Parkinsona, a nastepnie zajeta sie badaniami podstawowymi
w laboratorium. Jej badania na modelach zwierzecych
pomagajqg odkry¢ mechanizmy patologii poprzez obserwacje
komdrek neurondw.

Jej pracy zatytutowana ,,Wczesne zmiany w plastycznosci
strukturalnej i funkcjonalnej w okresie podatnosci w prqgzkowiu
DYT1 chorych na dystonie” otrzymata nagrode ARD podczas
kongresu SIN w Rzymie w pazdzierniku 2018 roku. Praca ta jest
dos¢ trudna do zrozumienia dla laikdéw poniewaz opiera sie na
skomplikowanych koncepcjach naukowych i zawiera wysoce
specjalistyczng terminologie. Badania byty prowadzone

na mtodych i dorostych myszach, u ktorych sprawdzano
plastycznosc synaptyczng w okreslonym terminie po urodzeniu
na modelu myszy DYT1, aby stwierdzi¢ czy nieprawidtowosci w
plastycznosci pojawiajq sie na wczesnym etapie Zycia czy tez
rozwijajq sie w ramach zmian adaptacyjnych.
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Dr Sabino D’Agostino ma 29 lat i jest neurologiem aktualnie
zatrudnionym w szpitalu Azienda Ospedaleria Monserrato w
Cagliari. Swoje wystgpienie rozpoczqt od wspomnienia, iz w
jego podrecznikach do neurologii tylko jeden krétki akapit
byt poswiecony dystonii, a kiedy na poczqtku swojej pracy
zawodowej miat sie zajgc pacjentem z kurczem powiek nie
bardzo wiedziat z jakg chorobq ma do czynienia. Jednakze
w pdZniejszych latach zainteresowat sie tym tematem i
obecnie ma pod opiekq wielu pacjentéw z zaburzeniami
dystonicznymi. Jego praca ,, Trik czuciowy w dystonii
zadaniowej koriczyn gornych” zostata nagrodzona na
Kongresie SIN w Rzymie. Trik czuciowy to charakterystyczna
cecha dystonii wystepujgca bardzo czesto w dystonii szyjnej
i kurczu powiek. W dystonii koriczyn gornych wystepowanie
tej cechy nie jest tak czeste i ksztattuje sie na poziomie

ok. 20%. Rezultaty badan przeprowadzonych przez Dr
D’Agostino wskazujg, ze wykonanie triku poprawia zdolnos¢
pisania recznego u 38% pacjentow, co oznacza, ze mozZe on
wystepowac znacznie czesciej niz sie zazwyczaj obserwuje.
Ponadto, kiedy trik czuciowy dziatat pomagat on odrdéznic
drzenie dystoniczne od drZzenia niedystonicznego.

Dr Elisa Andrenelli po obronie doktoratu z dziedziny chordb
neurodegeneracyjnych postanowita specjalizowac sie w
neurorehabilitacji. Przez 18 miesiecy pracowata w Mesynie,
a nastepnie w Londynie razem z Dr Morgante, Obecnie jest
zatrudniona w Szpitalu w Anconie. W maju 2018 roku na
Kongresie LIMP-DISMOV otrzymata nagrode ARD za swojq
prace , Plastrowanie dynamiczne (kinezjotaping) tagodzi bol
i moduluje przetwarzanie somatosensoryczne w dystonii
szyjnej”. Kinezjotaping to stosowana w rehabilitacji metoda
plastrowania wynaleziona w 1993 roku przez japoriskiego
kregarza, ktora polega na umieszczeniu plastra na
docelowym miesniu, aby ztagodzic jego nadmierne napiecie,
zapewnic wsparcie i stabilnos¢. W jej badaniu, plastry byty
zaktadane na 5 dni pacjentom z idiopatyczng dystoniq
szyjng i bélem po trzech miesigcach od podania zastrzyku
toksyny botulinowej. Wykazano, Ze kinezjotaping zmniejsza
bdl i niepetnosprawnosé, szczegdlni w przypadku drzenia,
wzmacniajgc dziatanie toksyny botulinowej w przerwach
pomiedzy kolejnymi zastrzykami.

Ostatniq prelegentkq w sesji porannej byta Dr Silvia Brogelli,
okulistka pracujgca we Florencji, ktora jest zwigzana

z organizacjq A.R.D. od samego poczgtku. Dr Brogelli
pokazata zebranym broszure wydang z okazji spotkania
zorganizowanego we Florencji pod tytutem ,,Najnowsze
wiadomosci na temat dystonii: terapeutyczne zastosowanie
neurotoksyn” z datq 10 kwietnia 1999 roku., doktadnie

20 lat temu! W 1988 roku, Dr Brogelli napisata swojg
pierwszq prace na temat zastosowania toksyny botulinowej

w ludzkich tkankach, dzieki wspdtpracy pomiedzy
Uniwersyteckq Klinikg Okulistyczng we Florencji a panig
Mattie Lou Koster, mieszkankq Teksasu chorujgcg na kurcz
powiek, ktora w 1981 roku utworzyta Fundacje Badar nad
Kurczem Powiek (BEBRF). Praca ta zostata dostrzezona
przez Dr Johna Patricka Lee, okuliste, ktory jako pierwszy
zaczqgt stosowac toksyne botulinowq w leczeniu kurczu
powiek w Wielkiej Brytanii. Tytut wystgpienia Dr Brogelli
brzmiat,,Co zmienito sie w leczeniu kurczu powiek w ciggu
20 lat?” Przyktady innowacyjnych terapii wprowadzonych w
ostatnich pieciu latach to: srodki stosowane na powierzchni
oka (sztuczne tzy, krople do oczu, ptyn do ptukania oczu, zel
do oczu); zabiegi na gruczotach tarczkowych (ich dysfunkcja
prowadzi do niedroznosci kanatéw tzowych, a czynnos¢
wydzielnicza gruczotdw moze zostac przywrdcona poprzez
fizyczny zabieg na powiekach oczu); specjalne filtry na
okulary (eliminujgce swiatto ultrafioletowe); nowe techniki
okulistycznych zabiegdw chirurgicznych nie pozostawiajgce
blizn oraz leki antydystoniczne, takie jak syropy zawierajgce
marihuane medyczng, ktorych skutecznosc¢ jest nadal
obiektem kontrowersji (marihuana medyczna jest
produkowana przez Wojskowy Instytut Farmaceutyczny we
Florencji od 2017 roku).

Po lunchu, w programie naszego spotkania znalazty sie 3
historie pacjentow zyjqgcych z dystonigq.

Maria Carla (druga od lewej) i cztonkowie Wioskiego Stowarzyszenia
Dystonii.

Jd
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Pierwsza opowiedziata nam swojq historie Cristina Frosini

. Cristina jest muzykiem. Nauke gry na pianinie rozpoczeta
jako dziecko, z czasem zostata profesjonalng pianistkgq i
dawata koncerty na catym swiecie. W 2000 roku zauwazyta
pierwsze problemy ze srodkowym palcem, ktory wyginat
sie i nie pozwalat trafi¢ w klawisze pianina. Przez trzy

lata udawato jej sie grac¢ na koncertach postugujgc sie
wytqgcznie kciukiem i palcem wskazujgcym, poniewaz
pozostate palce byty bezuzyteczne, ale w 2003 roku musiata
zakoniczy¢ kariere, poniewaz nie mogta juz grac¢ na pianinie.
W miedzyczasie neurolodzy, ortopedzi i chirurdzy reki
stawiali jej rozne diagnozy. W koricu przeszta operacje
Sciegna w srodkowym palcu, ale problemy tylko sie nasility.
W 2005 roku przez przypadek znalazta sie na kongresie

w Mediolanie poswieconym chorobom zawodowym
muzykdéw, gdzie zobaczyta film o pianiscie, ktory miat
doktadnie taki sam problem z palcem i dowiedziata sie,

ze cierpi on na dystonie ogniskowq. Nigdy wczesniej nie
styszata o tej chorobie i najpierw wydawato jej sie nawet,
ze jest to choroba oczu. Pojechata do Hanoweru, gdzie
profesor Altenmueller potwierdzit diagnoze dystonii,
najprawdopodobniej tego samego rodzaju jak u Roberta
Schumanna.

Pézniej Cristina rozpoczeta przyjmowanie zastrzykow

z toksynq botulinowq i w koricu, w maju 2012 roku

mogta ponownie zagrac koncert przed publicznoscig na
zjeZdzie Niemieckiego Stowarzyszenia Dystonii. Przez caty
czas kontynuuje rehabilitacje poniewaz do odzyskania
petnej sprawnosci brakuje jej jeszcze 5%, ale moze znéw
koncertowad. W 2016 roku zostata powotana na stanowisko
Dyrektor Konserwatorium imienia Giuseppe Verdiego w
Mediolanie. Korzystajqc z okazji jakie stwarza jej prestizowa
praca, opowiada studentom o tej chorobie, o profilaktyce

i sposobach jej leczenia. Wykryta niezwtocznie tzw.
dystonia muzykdw moze zosta¢ w tatwy sposéb wyleczona

i przezwyciezona. Cristina opracowata nawet innowacyjny
program swiadomosci zdrowotnej dla muzykow pod hastem
,,Graj muzyke i czuj sie Swietnie!”.

Drugq osobq, ktdra podzielita sie z nami historig ze swojego
zycia byta Laura Latini. W 1991 roku wystqpity u niej
pierwsze objawy dystonii krtaniowej. PoniewaZz nie mogta
uzyskac prawidtowej diagnozy we Wtoszech pojechata

do Nowego Jorku, gdzie na Columbia University spotkata

Cristina Frosini

www.dystonia-europe.org

profesora Mitchella Brina, neurologa i profesora Blitzera,

Maria Carla Tarochci
Wiceprzewodniczgca Wtoskiego Stowarzyszenie Dystonii ARD

otolaryngologa, ktérzy wyjasnili jej na jakg chorobe cierpi.
Po powrocie do Wtoch udata sie do Szpitala Gemelli w
Rzymie, gdzie spotkata profesora Albanese, ktory niedawno
zatozyt nasze Stowarzyszenie (wiosna 1992 roku). Laura
zostata przedstawicielkq A.R.D., w czerwcu 1993 roku
wzieta udziat w konferencji poswieconej zaburzeniom
ruchowym w Spoleto z udziatem delegatdw z 10 krajow
Europy, na ktorym zatozona zostata Europejska Federacja
Dystonii (EDF). Doskonale wspomina prace w EDF z tak
znamienitymi osobami jak Didi Jackson, Feli Justo Alonso czy
Alistair Newton. Dzieki dziataniom EDF udato sie nawiqzac
bliskie i owocne relacje z miedzynarodowym srodowiskiem
medycznym, ktdrego przedstawiciele nauczyli sie doceniac
organizacje pacjentéw jako wazny kanat upowszechniania
informacji o chorobie, niezbedny dla osigganie postepow w
badaniach naukowych.

W kolejnym biuletynie Dystonia Europe przeczytacie historie
naszego ostatniego goscia, Carlo lacomucciego.

W naszym spotkaniu wzieto udziat okoto 80 oséb.
Wiekszos¢ z nich to wieloletni cztonkowie, ale od co roku
dotgczajg tez do nas nowe osoby, u ktorych niedawno
zdiagnozowano chorobe i ktdre poszukujq u nas pomocy

i wsparcia. Organizacjg ARD zarzqdza na co dzieri osiem
kobiet-wolontariuszek, ktore doktadajq wszelkich staran,
aby podnosic¢ poziom swiadomosci na temat dystonii i nies¢
pomoc pacjentom.

Maria Carla Tarochci

Wiceprzewodniczgca Wtoskiego Stowarzyszenie Dystonii
ARD
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Norwegia
Wiosenne spotkanie i zjazd generalny Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii

Spotkanie otworzyt Przewodniczqcy Johan Arnfinn Warvik, I
ktory zrelacjonowat na wstepie dziatania Stowarzyszenia
NDF oraz wydarzenia w jakich uczestniczyli jego
przedstawiciele, w tym udziat w Norweskiej Sieci Dystonii
zrzeszajgcej pracownikow stuzby zdrowia oraz wizyte w
Narodowym Centrum Kompetencji Zaburzeri Ruchowych
przy Szpitalu Uniwersyteckim w Stavanger.

Nastepnie, Merete Avery, Przewodniczqca Dystonia Europe,
przedstawita prezentacje bedqcq raportem z dziatan,
projektow, spotkan i konferencji z udziatem Dystonia
Europe.

Cztonkini Zarzqgdu Heidi Tvetun Strand ze Stavanger

podzielita sie swojq opowiesciqg o drodze jakq przebyta

od pierwszych objawdw do diagnozy i leczenia oraz o

sposobach na Zycie z dystoniq jakie sprawdzity sie w jej

przypadku. Heidi uczestniczyta w zajeciach prowadzonych Przewodniczgcy Johan Amfinn Warvik

przez Szpital w Stavanger poswieconych strategiom

radzenia sobie z bélem. Brata rdwniez udziat w szkoleniach

prowadzonych w Centrum Szkolert Wellness, paristwowym NDF organizuje co roku dwa ogdlnokrajowe zgromadzenia

osrodku pomocy osobom z réznymi schorzeniami, w formie w réznych lokalizacjach w Norwegii, a dodatkowo piec¢

indywidualnych sesji na ktorych pacjenci dowiadujq sie jak lokalnych podgrup stowarzyszenia spotyka sie dwa razy w

poprawic jakos¢ swojego Zycia. roku lub czesciej. Dystonia Europe Zyczy NDF wszystkiego
najlepszego na kolejne owocne lata dziatalnosci!

Nastepnego dnia odbyt sie Doroczny Zjazd Generalny

NDF, na ktérym wybrano na kolejng kadencje wszystkich
dotychczasowych cztonkdw zarzqdu, ktérzy bedg
kontynuowac swojq prace przez caty rok 2019, az do Zjazdu
Generalnego w 2020 roku.

Hotel Olavsgaard

Heidi Tvetun Strand, Cztonkini Zarzgdu NDF
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Szwecja
25. rocznica Szwedzkiego Stowarzyszenia Dystonii

W lutym b.r. Szwedzkie Stowarzyszenie Dystonii (SDF)
obchodzito w Sztokholmie 25. rocznice swojego powstania.

W Zjezdzie Generalnym zorganizowanym z tej okazji
udziat wzieto 35 cztonkéw. Ustepujgcy Przewodniczgcy
Stowarzyszenia Bengt-Eric Calles powitat wszystkich
uczestnikow spotkania.

Po zakoriczeniu formalnej czesci obrad, troje fizjoterapeutow
przeprowadzito warsztaty z fizjoterapii pacjentow z
dystoniq. Po krétkim wprowadzeniu odbyfta sie sesja,
podczas ktorej uczestnicy mieli okazje sprébowac réznych
rodzajow cwiczen, a takze tariczy¢ do muzyki. Warsztaty
spotkaty sie z bardzo dobrym przyjeciem. Wieczorem
wszyscy wzieli udziat w uroczystej kolacji w formie bufetu.
Do udziatu w obchodach zaproszono przedstawicieli
Dystonia Europe, Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii
(NDF) i Duriskiego Stowarzyszenia Dystonii (DDF), ktdrzy
wreczyli symboliczne upominki nowo wybranemu
Przewodniczqcemu, Johnny Rydowowi.

Dziekujemy cztonkom zarzqdu i wszystkim wolontariuszom : =

SDF za ich prace i wsparcie oferowane pacjentom z dystonig Bengt-Eric Calles, ustgpujacy Przewodniczacy
e . . ) . Szwedzkiego Stowarzyszenia Dystonii

w Szwecji i zyczymy im wielu sukcesow w dalszej pracy!

Nowy Przewodniczgcy Johnny Rydow

www.dystonia-europe.org
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Polska - Rajd dla dystonii

Moja historia z dystoniq rozpoczeta sie w lutym ubiegtego
roku. Choroba nadeszta nagle, bez jakichkolwiek
wczesniejszych objawdw czy ostrzezen. Pewnego dnia moja
szyja stata sie sztywna, a gtowa zaczeta skrecac sie w bok.

Najpierw bytam zdezorientowana: co sie ze mnq dzieje?
Dlaczego nie mogq kontrolowac mojego ciata? Praca

i codzienne zycie staty sie trudne, ale najgorsza byta
niepewnosc. Co to jest? Jaka jest przyczyna? Jakie mam
opcje?

MGéj stan pogarszat sie z dnia na dzien, a ja nie miatam
pojecia gdzie szukac¢ pomocy. Nie wiedziatam co mi dolega
i nawet nie potrafitam wyjasnic tego doktadnie innym
osobom.

Oczywiscie chodzitam do lekarza rodzinnego. Za kazdym
razem bytam odsytana z zestawem ¢Ewiczen na sztywnos¢
karku. Prébowatam tez niekonwencjonalnych metod
leczenia — chiropraktyki, akupunktury i innych magicznych
terapii. Ale zadna z nich nie przyniosta oczekiwanych
skutkow.

W koricu znalaztam wskazowke w Internecie. Posztam
kolejny raz do lekarza rodzinnego i poprositam o
skierowanie do neurologa, ale nadal nie byto tatwo.
Spotkatam sie z wieloma specjalistami, ktérzy nawet nie
styszeli o dystonii szyjnej. Ostatecznie, po wyprébowaniu
wielu réznych metod leczenia sprobowatam jeszcze jednej,
ktdra dawata nadzieje. Terapia czaszkowo-krzyZzowa
rozluZznita moje sztywne miesnie i pomogta mi sie rozluznic.

Dowiedziatam sie o niej, a takze o wielu innych waznych
sprawach, od Adama Kalinowskiego zatoZyciela grupy
wsparcia dla chorych na dystonie na Facebooku. Jestem mu
naprawde wdzieczna za catq pomoc jakq otrzymatam od
niego w tym trudnym okresie kryzysu i beznadziei.

Pdzniej, po kilku miesigcach poszukiwania znalaztam

w konricu lekarza, ktory oficjalnie zdiagnozowat u mnie
dystonie. Co za ulga, pomyslatam: wreszcie wiem jak
nazywa sie moja choroba. Ale tuz potem przyszto ogromne
rozczarowanie — nie ma na niq lekarstwa.

Zostatam wystana na szereg badan i na leczenie toksyng
botulinowq. W miedzyczasie dowiedziatam sie, ze jestem w
cigzy. Wraz z tq cudowng nowing pojawit sie jednak rowniez
strach: jak cigza wptynie na mojg chorobe? Jak poradze
sobie z opiekq nad dzieckiem?

Na szczescie, po kilku tygodniach moje objawy znacznie sie
ostabity, a czasami wydawato sie jakby ustqpity catkowicie.
Wszystko to bez zastrzykow i jakichkolwiek innych lekow.
Gars¢ witamin i duzo pozytywnego myslenia.

Aktualnie jestem mamgq trzymiesiecznego synka, a moja
dystonia jest na tyle tagodna, ze moge zajmowac sie
codziennymi obowigzkami i cieszy¢ sie czasem spedzanym z
rodzing.

Mysle, ze tym co réwniez pomaga mi w walce z chorobg
jest moj updr. Nie moge wyobrazic¢ sobie rezygnacji ze
wszystkich marzen, plandw czy zycie towarzyskiego.
Przez wiele lat podrézowanie po swiecie byto jednym

Z najwazniejszych celéw w Zyciu moi i mojego meza.
Planowanie kolejnych wypraw, czytanie przewodnikéw
— teraz to wszystko pomaga mi odciggng¢ moje mysli od
dystonii.

W tym roku, dla odmiany, méj mqz Kordian udat sie na
samotnqg wyprawe motocyklowq z Wielkiej Brytanii do
najodleglejszych zakgtkow Maroka. Wspdlnie pakowalismy
jego ekwipunek i — po raz kolejny dzieki pomocy Adama
Kalinowskiego, ktory dostarczyt nam naklejki i inne
materiaty promocyjne - Kordian postanowit pokonac
wyznaczong trase pod flagg Dystonia Europe, aby
przyczynic sie do zwiekszenia Swiadomosci dystonii podczas
Swiatowego Tygodnia Mézgu.

Kordian

Pierwszym odcinkiem byta trasa z Manchesteru

do Portsmouth, gdzie Kordian wsiadt na prom do
hiszpaniskiego Portu Santander. Przejechat catq Hiszpanie
i po przekroczeniu Ciesniny Gibraltarskiej znalazt sie w
Afryce Pétnocnej. Jechat przez gory i pustynie, spotykat
ludzi z réznych kultur, innych motocyklistow i samotnych
podroznikéw, ktorych tqczyta jedna rzecz: nikt z nich nie
styszat nigdy wczesniej o dystonii.

www.dystonia-europe.org
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Nocujac codziennie w innym miejscu, Kordian promowat
Dystonia Europe i rozpowszechniat informacje o chorobie
zostawiajac naklejki i ulotki, rowniez w najbardziej odlegtych
rejonach Maroka. Po przejechaniu duzej petli wokot catego
kraju, Kordian ponownie przeptynat promem do Europy,
gdzie jadgc przez Hiszpanie i Francje bezpiecznie wrécit do
domu. tacznie podrdzowat przez 23 dni, odwiedzit 4 kraje

i pokonat dystans 6 500 km, wszystko to na niewielkim
motorze British Herald 125 cc.

Wierze gteboko, ze kazdy z nas ma w sobie site, aby walczy¢
z dystonia. To nie jest tatwa walka i mozemy nie odnies¢ w
niej zwyciestwa, ale nie mozemy tez sie poddac. Wazne jest,
aby troche zwolni¢, zatroszczy¢ sie o swoje ciato i umyst i
starac sie koncentrowaé mysli na rzeczach, ktére sprawiajg
nam rados¢, a nie na tych, ktore potegujg nasz strach. Dzieki
wiasciwemu nastawieniu mozemy zdziataé bardzo wiele.

Paulina Handzlik

Dystonia Europe: W imieniu spoteczno$ci pacjentoéw z dystonig chcieli-
by$my podziekowac Kordianowi i jego motocyklowi za te fantastyczng
inicjatywe. JestesSmy niezwykle wdzieczni za jego wktad w upowszechnia-
nie wiedzy o dystonii wsréd mieszkarncow kilku réznych krajow.

Paulina and Kordian

www.dystonia-europe.org




Zyj dobrze z dystonig

Na nartach od granicy do granicy - Rajalta Rajalle Hiihto 8-17 marca

Przebisniegi i krokusy w ogrodzie wokdt naszego domu
zwiastowaty juz rychte nadejscie wiosny, kiedy Lilo i ja wraz
z grupq 13 przyjaciot wyruszylismy 8 marca na pdétnoc, aby
wzig¢ udziat w specjalnym wydarzeniu narciarskim o nazwie
,Rajalta Rajalle Hiihto”, rajdzie na nartach biegowych na
trasie przecinajgcej w poprzek Finlandie od granicy z Rosjq
do granicy ze Szwecjq w ciggu 7 dni. W trakcie przystanku w
Helsinkach mielismy okazje odwiedzi¢ hale targowgq i port, a
takze stynng katedre. W Helsinkach pogoda byta deszczowa,
ale kiedy dotarlismy do Centrum Edukacji Oivanki w
Kuusamo kroétko przed pétnocq padat juz snieg.

W sobote testowaliSmy i przygotowywalismy sprzet. Z
woskiem czy bez wosku? Oto jest pytanie. Nadal padat
Snieg, a prognozy na kolejne dni byt zblizone. Poniewaz byto
zimno, wiekszos¢ z nas postanowita posmarowac narty
woskiem. Na lunch zjedlismy zupe lohikeito z tososia, a przed
kolacjg zrobilismy sobie saune na brzegu morza. Kolacja

i spotkanie informacyjne zaplanowane byto na godzine
20.00.

Nastepnego ranka autobusami udalismy sie do Suorajarvi.
Trasa prowadZzita najpierw kretq drogg wzdtuz wybrzeza,

a pozZniej przez szerokie pola z rzadka porosniete sosnami.
Dzien byt stoneczny. Pierwszy przystanek wypadt w Uuttusuo
(21 km), gdzie zjedlismy zupe i wypilismy kawe. Ostatni
punkt serwisowy znajdowat sie w szkole w Nissinvaara (35
km), gdzie emerytowany nauczyciel poczestowat nas sokiem
(mehu). Na scianach budynku wisiaty zdjecia wszystkich
finskich prezydentow od dnia odzyskania niepodlegtosci

(6 grudnia 1917 roku). Wszyscy oprocz jedynej kobiety

e

prezydent reprezentowali partie socjaldemokratyczng.

Za dnia, na trasie naszego kilkugodzinnego biegu bylismy
czestowani sokiem, piklami, rodzynkami, czekoladg, kawg

i czasami makkara (kietbaskami z ogniska). Drugiego dnia
pokonalismy 25 kilometréw po wgskim nasypie kolejowym
zbudowanym przez jericow pod nadzorem Zzotnierzy z
niemieckiego Wermachtu podczas Il wojny swiatowej.

Nasyp ten nie jest dzi$ juz wykorzystywany, ale nadal trzyma
sie doskonale.

O zachodzie storica dotartem do stacji Pirinlampi Laavu.
Byta to cudowna, niewielka drewniana chata). Usiadtem w
niej i z przyjemnosciq delektowatem sie kanapkami i sokiem.
Grata w niej finiska muzyka, Znatem te melodie poniewaz
bytem kiedys cztonkiem firiskiego choru.

Erhard i jego przyjaciele na swojej narciarskiej wyprawie w Finlandii

www.dystonia-europe.org



Zyj dobrze z dystonia

Wspinajgc sie pod gore w popotudniowym stoncu przez

dtuzszy czas pogodzitem sie juz prawie z myslq, Zze droga pod

gore nigdy sie nie skoriczy i staratem sie nacieszy¢ piekng
atmosferq okolicy. Wtedy nadjechat z tytu skuter sniezny
— chciatem go przepuscic, ale okazato sie, ze skuter ten
zbiera oznaczenie naszej trasy. Czy bytem zatem ostatnim
zawodnikiem ze wszystkich? Nie — byt ktos jeszcze za mnaq.

Wyciggiem narciarskim wjechatem na Pikku-Syote. Bytem
zmarzniety na kosc, ale podziwiatem piekny zmierzch, ktory
zalat rézem niekoriczqcq sie przestrzen tworzqc niezwykle
wysublimowany pejzaz.

Dziennikarze sportowi nazywajq 4. dzien z dystansem 88 km
‘etapem krélewskim’, ale dzisiaj nie zostane ukoronowany
poniewaz skorzystatem ze skrétu i przebiegtem tylko 36

km. Nie zobaczytem zatem Ahmatupa (wilczej chaty),

ale mijatem jq na trasie 20 lat temu. Lubie wyraz

‘ahma’ poniewaz po niemiecku oznacza zarfoka. A jako

ze narciarstwo pochtania wiele energii, czuje pewne
pokrewienstwo z tym z wilkiem pod wzgledem sposobu
odzywiania sie.

Kolejnego dnia 46 km trasa prowadzi przez szerokie
réwniny. Porywisty wiatr wiejgcy od tytu i z bokdw niszczy
i tak juz nie najlepszq trase. W rozproszonym swietle slady
torow sq trudne do dostrzezenia, szczegdlnie gdy Zadne
drzewa nie rzucajq cienia. Sosny rosngce w poblizu rzadko
osiggajq wysokosc rowng wzrostowi cztowieka. Moze to
przez mokradta. Zazwyczaj odmawiam, gdy Lilo pyta mnie
czy powinna is¢ ze mngq, ale dzisiaj byto inaczej. Z radosciq
przyjmuje propozycje i ciesze sie, ze moge byc z nigq.

Krdtki przeglgd rozmdw przy kolacji po 6. etapie z Hosio do
Honkamy (60 km):

Trudne warunki — przez ciggte opady i relatywnie
wysokq temperature.

Kaspar zadaje pytanie o sens.
Kurt ma problemy z tydkg.
Hansjakob musiat opuscic¢ dzisiejszy etap.

Marianne zapomniata zabrac swoich profesjonalnie
przygotowanych nart z miejsca, gdzie ostatnio spalismy.

Lista jest subiektywna i niepetna.

Na poczqtku ostatniego etapu (55 km z Kallinkangas do
Karunki) trasa jest w dobrym stanie i pokonuje jg catkiem
szybko. W Lautama (23 km) jest bardzo gtosno, muzyka i
tarice. Wybieram kawe i munkki (rodzaj pgczka), Zaczyna
lekko padac snieg i droga wydaje sie coraz dtuzsza. Z
tytu stysze zywq rozmowe w firiskim jezyku. Nie mam nic

przeciwko brzmieniu tego jezyka — bezdzwieczne, dtugie
,S”, charakterystyczne ,,r”, gtebokie gardtowe ,,I” i niski ton
gtosu. Niemniej jednak przyspieszam i staram sie uciec od
kobiecych pogawedek. Ale na nic sie to nie zdaje. Dwie
biegaczki siedzg mi na koricach nart. Zjezdzam z toru, aby
mogty mnie wyprzedzic, ale nie robiq tego. Noszq oficjalne
niebiesko-biate stroje. Pytam czy nie wolno im wyprzedzac
zawodnikow — potwierdzajq. To tak zwane ,,zamiataczki”, a
je jestem ostatniqg osobq na trasie. Udaje mi sie zwiekszy¢
nieco dystans, a dziewczeta biegng moim tempem. Na
mecie w Maali dziekuje im za to, Ze mnie pilnowaty. Z
czarujgcym usmiechem na twarzy odpowiadajq, Ze to ich
praca.

Autobus przywozi nas do Tornio. To dtuga droga a nasz plan
dnia robi sie coraz bardziej napiety.

Elementem tradycji jest to, Ze ekipy z poszczegdlnych
panstw prezentujq sie w ostatni wieczér w dowolnie
wybrany sposob. Moggq to byc¢ skecze, quizy, piosenki czy
tarice.

Przed powrotem do Zurychu przez Helsinki spedzamy kilka
godzin w Oulu. Pada deszcz, ale my i tak jestesmy bardzo
szczesliwi, ze ukoriczylismy Rajalta Rajalle Hiihto 2019.

Ciesze sie, ze po raz kolejny udato mi sie wzig¢ udziat w tej
przygodzie. Na wiele, wiele godzin mdj kurcz powiek nie

zaprzqtat moich mysli. Nie czutem nawet bélu bo znacznie
bardziej dokuczaty miinne czesci ciata

Eerhard Mdtzener

Skarbnik Dystonia Europe

RO

Samotnos¢ diugodystansowca (Zdjecie: Lilo Illi)

www.dystonia-europe.org



Kalendarz wydarzen

Kalendarz na lata 2019-2020

Czerwiec

29 czerwca — DYstonia Today — specjlalna sesja EAN. Oslo, Norwegia
29 czerwca — 2 lipca - EAN 2019, Oslo, Norwegia
30 czerwca — 1 lipca — Coroczne Spotkanie i Zjazd Generalny EFNA 2019

Lipiec

4-7 lipca - D-DAYs 2019, Londyn, Wielka Brytania i Nagroda Davida Marsdena 2019
2 lipca — Swiatowy Dzien Mézgu

Wrzesien

12-13 - s;)otkanie Zarzadu Dystonia Europe i Letni Think Tank w Lund, Szwecja
18-19 — 7. Warsztaty Dystonil, Rzym, Wtochy

1-30 — wrzesnia — Miesigc Swiadomosci Dystonii . . i . )
22-26 wrze$nia — MDS — Miedzynarodowy Kongres Towarzystwa Choroby Parkinsona i Zaburzen Ruchu 2019 Nicea, Francja

Pazdziernik

25-27 pazdziernika — Spotkanie Ambasadoréw MyDystonia, Newcastle, Wielka Brytania
2020 Luty

data do ustalenia — Spotkanie Zarzadu Dystonia Europe i Zimowy Think Tank

Marzec

16-22 marca — Tydzier Swiadomosci Mézgu

Maj

23-26 maja — EAN, Paryz

Czerwiec 2020

3-6 czerwca — Miedzynarodowe Sympozjum Dystonii, Dublin i D-Days 2020, Dublin.
Rozpoczecie przyjmowania zgtoszen kandydatéw do 10. edycji Nagrody Davida Marsdena 2021

Dystonia and Parkinson’s Disease

7th Biennial Workshop: “Cellular and molecular targets for novel therapeutics™

nnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnn

INTERNATIONAL DYSTONIA SYMPOSIUM 2020
e Croke Park, Dublin, Ire

DYSTONIA

SYMPOSIUM 4_6 June 2020

ORGANIZED BY:
Doystonia
=
=

DySTONIA
EUROPE

SUPPORTED BY:
£ Failte Ireland

MEETIN &‘7

IRELAND

esnaress 2618 Neuroinflammation

June 29 - July 12 Science. Synergies. Solutions.
#ean2019

International Congress of Parkinson'’s

Disease and Movement Disorders®
NICE, FRANCE « SEPTEMBER 22-26, 2019
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CZLONKOWIE

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

DOTACJE | WSPARCIE

Dystonia Europe chetnie przyjmuje i jest bardzo wdzieczna za wszelkie dotacje i inne formy wsparcia ze strony organizacji
lub 0séb prywatnych, dzieki ktéorym mozliwe jest kontynuowanie naszej dziatalnosci zwigzanej z dystonig w Europie, poprzez
finansowanie badan, zwiekszanie Swiadomosci oraz edukowanie ludzi. Jezeli sg Panstwo zainteresowani wsparciem Dystonia
Europe, prosimy o kontakt pod adresem sec@dystonia-europe.org w celu przedyskutowania takiej mozliwosci.

Bezposrednich wptat prosimy dokonywacé na ponizsze konto:

Witasciciel konta: Dystonia Europe

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

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

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

strone https://dystonia-europe.org/donate/

Dziekujemy za wspieranie stowarzyszenia Dystonia Europe!

RADA MEDYCZNO-NAUKOWA

Prof. Alberto Albanese — Mediolan

Prof. Alfredo Berardelli — Rzym

Prof. Kailash Bhatia — Londyn

Prof. Rose Goodchild — Leuven

Prof. Marina de Koning-Tijssen — Groningen
Prof. Joachim Krauss — Hanower

Prof. Tom Warner — Londyn

Dr Jean-Pierre Lin — Londyn

Prof. Maja Relja — Zagrzeb

Prof. Eduardo Tolosa — Barcelona

Prof. Marie Vidailhet — Paryz

www.dystonia-europe.org




CZLONKOWIE ZARZADU ORAZ PRACOWNICY

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

Merete Avery,
Przewodniczqca,
Norwegia

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

Monika Benson,
Cztonkini Rady
Dystonia Europe oraz
Dyrektor
Wykonawcza,

) framesigostata wybrana na
Przewodmczch EDF, obecnie Dystonia Europe,
w roku 2007. W 2010 roku zostata ponownie
wybrana na drugg kadencje. Monika
zrezygnowata z przewodniczenia Radzie w 2013
roku po uptywie maksymalnego,
szescioletniego okresu zajmowania tego
stanowiska. Kontynuuje swojg prace jako
Dyrektor Wykonawcza po przejsciu na
emeryture Alistaira Newtona. Monika cierpi na
dystonie szyjng a takze jest cztonkinig rady
Szwedzkiego Stowarzyszenia Dystonii. Pracuje
jako koordynatorka warsztatéw, kursow oraz
wyktadow w szkole w Lund w Szwecji.

Sorin lonescu, Czfonek
Rady,
Rumunia

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

Adam Kalinowski,
Cztonek Rady,
Polska

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

Erhard Miitzener,
Skarbnik,
Szwajcaria

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

Edwige Ponseel,
Cztonkini Rady,
Francja

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

www.dystonia-europe.org

Alistair Newton, Doradca,
Szkocja

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

Maja Relja, Doradca,
Chorwacja

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

Eelco Uytterhoeven,
Doradca,
Holandia

Eelco od 1999 roku jest
zawodowym konsultantem i deweloperem
systemow IT. Przez ostatnie dwa lata
pracowat niezaleznie jako freelancer,
rozwijajac kilka internetowych projektow
zwigzanych z dziatalnoscig Dystonia Europe.
0Od poczatku 2016 roku jest odpowiedzialny za
utrzymywanie i dalsze rozwijanie platformy
MyDystonia. Podczas D-DAYS 2016 w Oslo
Eelco zostat poproszony o przyjecie
stanowiska specjalnego doradcy rady
Dystonia Europe w zakresie IT. Wspdlnie z
radg ma on zamiar wynies¢ projekty IT
Dystonia Europe na w petni profesjonalny
poziom oraz w przysztosci wspierac tworzenie
nowych mozliwosci w tej dziedzinie.




PARTNERZY | SPONSORZY

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

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

Boston
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Live better. Feel better. Look better.

www.dystonia-europe.org




