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Dane kontaktowe i sekretariat:

Przewodniczacy W imieniu Dystonia Europe zyczymy
Adam Kalinowski Wam wszystkie najlepszego w okresie

E-mail: adam.kalinowski@dystonia.europe.org <wiat i
Dyrektor Wykonawcza swigtecznym oraz szczesliwego nowego

Monika Benson roku!
E-mail: monika.benson@dystonia.europe.org

Dyrektor Operacyjna

Merete Avery
E-mail: merete.avery@gmail.com

Zdjecia z obchodow Dni Dystonii 2019:

Stephan Roehl www.stephan-roehl.de

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 odzwierciedla¢ stanowiska Stowarzyszenia Dystonia Europe ani cztonkéw jego wtadz i przekazywane sq
wyftqgcznie w celach informacyjnych. Nie stanowiq one oficjalnego poparcia dla jakiejkolwiek metody leczenia, produktow, firmy czy organizacji.

www.dystonia-europe.org




LIST OD PRZEWODNICZACEJ STOWARZYSZENIA

Moi drodzy,

Kiedy trzy lata temu rozpoczynatem dziatalnos¢ na
rzecz pacjentéw cierpigcych na dystonie nie myslatem,
ze pewnego dnia bede pisat do Was ten list, jako
Przewodniczgcy Dystonia Europe. Tak naprawde wtedy
nawet nie wiedziatem, ze to, co robie nazywa sie
,dziatalnoscia rzecznika pacjentéw”.

Moja misja rozpoczeta sie w najgorszym momencie mojego
zycia z dystonig. W tamtym momencie czutem sie samotny
i niezrozumiany. W 2016 roku postanowitem zatozy¢ grupe
wsparcia dla oséb cierpigcych na dystonie w Polsce. Jestem
Polakiem, ale od 12 lat mieszkam w Irlandii. Okazato sie,

Ze grupa wsparcia, ktorg zatozytem jest bardzo potrzebna
ludziom takim jak ja. Réwniez w 2016 roku zaczatem
dziata¢ w ramach Polskiego Stowarzyszenia Oséb Chorych
na Dystonie oraz Dystonia Europe [DE]. Teraz jestem
Sekretarzem Rady polskiego stowarzyszenia a po dwéch
latach bycia Cztonkiem Rady DE latem 2019 roku zostatem
wybrany na Przewodniczacego organizacji.

Pracujgc dla Dystonia Europe poznatem wielu
interesujacych ludzi — reprezentantéw organizacji
cztonkowskich DE, przedstawicieli zawodéw medycznych,
ludzi poswiecajgcych swaj czas by pracowac na rzecz
poprawy, jakosci zycia 0sdéb cierpigcych na dystonie oraz
wiele innych choréb neurologicznych. Bratem takze udziat
w licznych konferencjach, spotkaniach i warsztatach
przygotowywanych przez organizacje wspotpracujace z DE.
Ale przede wszystkim miatem okazje poznac setki ludzi,
ktdrzy zmagajg sie w swoim zyciu z tym samym problemem,
co ja—z dystonia.

Chce podziekowa¢ poprzedniej Przewodniczgcej Merete
Avery za szesc lat jej doskonatej pracy na rzecz DE. Wiem,
ze bycie Przewodniczgcym to niezwykle istotna rola —
teraz to ja reprezentuje nasze organizacje cztonkowskie,
osoby cierpigce na dystonie w Europie, ich rodziny oraz
opiekundéw. Zrobie wszystko, co w mojej mocy by was nie
zawie$¢ i jestem pewien, ze razem z catg Radg DE oraz
wszystkimi naszymi cztonkami bedziemy ciezko pracowacé
by uzyskaé silniejszy gtos w walce o lepsze zycie dla tych,
ktérych reprezentujemy.

W ostatnich miesigcach zorganizowalismy wiele wydarzen,
m.in. Dni Dystonii 2019 w Londynie i Miesigc Swiadomosci
Dystonii 2019. W niniejszym biuletynie znajdziecie wiecej
informacji na ich temat, a takze wiele innych interesujgcych
tresci.

Zycze Wam wszystkiego najlepszego z okazji $wigt Bozego
Narodzenia oraz szczesliwego nowego roku!

Wszystkim naszym doskonale niedoskonatym przyjaciotom

— wesotych swiat!

Adam Kalinowski
Przewodniczgcy

To all of our

Merry
Christmas!l!

A #DYSTONIADECEMBER

www.dystonia-europe.org




Aktualnosci

Rada Dystonia Europe w 2019 roku

26. Doroczne Zgromadzenie Ogdlne odbyto sie 5 lipca w
hotelu Novotel London West w dzielnicy Hommersmith w
Londynie.

Mamy zaszczyt przedstawi¢ wam nowy sktad Rady
Dystonia Europe: Przewodniczgcy Adam Kalinowski z Polski,
Wiceprzewodniczgca Edwige Ponseel z Francji, Skarbnik
Sissel Buskerud z Norwegii, Sekretarz Gill Ainsley z Wielkiej
Brytanii oraz Cztonkinie Rady Catalin Crainic z Rumunii.
Mianowang Cztonkinig Rady jest Dyrektor Wykonawcza
Monika Benson ze Szwecji.

Nastepujacy Cztonkowie Rady ustgpili ze swoich stanowisk:
Merete Avery byta Cztonkinig Rady od 2013 roku, razem
przez szes¢ lat, co stanowi maksymalny okres, przez

jaki petni¢ funkcje Cztonka Rady. Poczatkowo byta jej
Sekretarzem a od 2015 roku — Przewodniczgcg DE.

Skarbnik Erhard Matzener ze Szwajcarii oraz Cztonek

Rady Sorin lonescu zostali wybrani na Cztonkéw Rady w
2015 roku i obaj ogtosili, ze postanowili opusci¢ Rade.
Podziekowalismy Merete, Erhardowi i Sorinowi za ich

czas i wartosciowy wktad w dziatania organizacji przez te
wszystkie lata oraz zyczyliSmy im wszystkiego najlepszego.

N
Od lewej:

Merete Avery nie opuszcza nas catkowicie. Zgodzita sie
przyjac role Dyrektor Operacyjnej by wspieraé Rade
oraz Dyrektor Wykonawcza. Niezwykle cieszymy sie,
ze wiedza i doswiadczenie Merete pozostang z nami w
Dystonia Europe, co pozwoli nam rozwijac organizacje
razem z Dyrektor Wykonawczg Monikg Benson i pod
przewodnictwem nowego Przewodniczgcego Adama
Kalinowskiego.
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Monika Benson, Sissel Buskerud, Adam Kalinowski, Gill Ainsly, Catalina Crainic i Edwige Ponseel

www.dystonia-europe.org




Aktualnosci

26. Doroczna Konferencja Dystonia Europe Londyn 2019

Zgromadzenie Ogdlne Dystonia Europe odbyto sie w pigtek
5 lipca. Nastepnie po potudniu udaliSmy sie na potgczonag
z kolacjg wycieczke t6dka po Tamizie. W spotkaniu udziat
wzieli delegaci z panstw cztonkowskich, prelegenci oraz
goscie, w tym Cztonkowie Rady The Dystonia Society.
Osoby uczestniczgce w wydarzeniu powiedziaty nam,

ze byta to $wietna okazja dla reprezentantéw krajéw
cztonkowskich by pozna¢ innych delegatéw oraz
przedstawicieli zawoddéw medycznych.

Wtasciwy Dzien Dystonii zostat przygotowany we
wspotpracy z The Dystonia Society (TDS) i odbyt sie 6
lipca w hotelu Novotel Hammersmith w Londynie. W tej
edycji D-DAY’s brata udziat najwieksza jak dotychczas
liczba uczestnikéw — az 178 oséb, w tym pacjenci,
cztonkowie, przedstawiciele zawodéw medycznych i inne
0s0b, wielu, sposréd ktérych nalezy do TDS. W TDS dziata
wielu wolontariuszy, ktérzy wspdlnie z pracowniczkami
organizacji Andreg West i Dayng Ferdinandi sprawili, ze
rejestracja i powitanie gosci odbywaty sie szybko, sprawnie
i w mitej atmosferze.

Konferencje otworzyta Merete Avery, Przewodniczgca DE
oraz Fiona Ross, Prezes stowarzyszenia TDS, gorgco witajac
wszystkich uczestnikdw, w tym takze osoby z catego swiata,
ktére Sledzity przebieg konferencji za posrednictwem
internetowej relacji na zywo. Konferencja zostata
podzielona na cztery gtéwne sekcje: Dystonia i Dzieci,
Dystonia od Nastolatkow do Mtodych Dorostych, Dystonia
Dorostych, Badania i Rozwdj.

W czasie konferencji, oprécz licznych prezentacji ekspertow
na temat dystonii i innych zaburzen ruchu, przedstawiono
takze wiele historii pacjentéw. Sam jest ojcem
siedmioletniego dziecka, ktére od samego poczatku zycia
sprawiato wrazenie innego. Podczas préb zdiagnozowania
problemu catfa rodzina odbyta liczne wizyty u wielu lekarzy.
Byta to bardzo poruszajgca historia walki o poprawng
diagnoze, ktéra w ostatecznosci okazata sie dystonia
uogdlniona.

Z wypowiedzi oséb biorgcych udziat w konferencji
dowiedzielismy sie, ze wielu pacjentom podobaty sie
zaréwno historie oséb cierpigcych na dystonie jak i
prezentacje medyczne. Zdanie sobie sprawy, ze nie
jestedmy w naszych zmaganiach sami moze niezwykle
nam pomdc. Historia innej osoby moze zmieni¢ nasz punkt
widzenia oraz da¢ nadzieje.

Nastepnie odbyty sie prezentacje dotyczgce metod
pomagania osobom cierpigcym na dystonie i zaburzenia
ruchu. Zaprojektowany zgodnie z potrzebami dziecka
wozek, ktéry utatwiani mu branie udziatu we wspdlnych

zajeciach moze stanowi¢ dla niego naprawde ogromng
roznice. Moze wptynaé na zdolnos$é dziecka do angazowania
sie w kontakty spoteczne z rowiesnikami oraz do pewnego
stopnia umozliwi¢ zabawe z nimi.

Profesor Tom Warner z Instytutu Neurologii Queen
Square na University College of London zaprezentowat
wyniki najnowszych badan dotyczacych dystonii oraz

to jak rozwijaja sie metody leczenia choroby. Obecnie
najpopularniejszg metodg leczenia dystonii jest terapia

za pomocg toksyny botulinowej. Niewiele lekow przynosi
dobre efekty. Profesor Warner wspomniat takze marihuanie
medycznej, ale péki, co nie istniejg naukowe badania
dowodzace lub choéby wskazujgca na to, iz jakkolwiek
wptywa ona na dystonie. Tom stwierdzit takze, ze terapia
fizjologiczna towarzyszaca leczeniu medycznemu w wielu
przypadkach okazuje sie bardzo skuteczna. Niezwykle
wazne jest by fizjoterapeuci dysponowali dobrg wiedzg na
temat dystonii. Operacje DBS moga by¢ bardzo skuteczne
w leczeniu powazniejszych przypadkéw lub w momencie,
gdy leczenie za pomocg toksyny botulinowej nie przynosi
skutku. Profesor Warner wierzy, ze w przysztosci czeka nas
duzy rozwdj w zakresie leczenia dystonii.

Wszystkie prezentacje konferencyjne byty relacjonowane
na zywo oraz nagrywane i sy dostepne na kanale Dystonia
Europe na platformie YouTube: https://www.youtube.com/
user/DystoniaEurope/videos

W niedzielny poranek miata miejsce ostatnia cze$¢
programu D-DAYs 2019. W jej trakcie odbyta sie sesja
Dzielenie Sie Najlepszymi Praktykami oraz warsztat
Planowania Strategicznego poprowadzony przez Noemi
Ambrus. Po prezentacji Noemi podzieliliSmy sie na grupy
i pracowalismy nad réznymi elementami opracowywania
Planu Strategicznego. W trakcie warsztatu odbyto sie
wiele interesujgcych dyskusji oraz pojawito sie mndstwo
Swietnych pomystow.

Merete Avery
Dyrektor Operacyjna
Dystonia Europe

www.dystonia-europe.or-g
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The Dystonia Society UK i Dystonia Europe.
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Aktualnosci

Dr Anne Weissbach otrzymata Nagrode im. Davida Marsdena 2019

Co dwa lata Dystonia Europe przyznaje Nagrode im. Davida
Marsdena. Jest ona przeznaczona dla mtodych naukowcéw,
ktérzy opublikowali artykuty naukowe na temat dystonii.

Niniejszym gratulujemy dr Anne Weissbach z Instytutu
Neurogenetyki w Lubece, ktéra w roku 2019 otrzymata
Nagrode im. Davida Marsdena za jej artykut ,, Alkohol
pozytywnie wptywa na deficyt funkcji uczenia sie w
moézdzku w przypadku mioklonii-dystonii: badanie kliniczne
i elektrofizjologiczne”.

Dr Weissbach otrzymata nagrode z rak Przewodniczgcej
Dystonia Europe Merete Avery 5 lipca podczas Dni Dystonii
2019, ktére odbywaty sie w Londynie.

Dr Weissbach podziekowata DE oraz firmie Ipsen za
przyznang nagrode a nastepnie zaprezentowata wyniki
swoich badan.

O laureatce.

Dr Weissbach jest neurolozkg i badaczka kliniczng pracujaca
w zespole Profesora Kleina w Instytucie Neurogenetyki w
Lubece. Studiowata medycyne na Uniwersytecie w Lubece
a nastepnie odbyta rezydencje w zakresie neurologii

w Klinice Uniwersyteckiej Szlezwig-Holsztyn. Podczas
studiéw naukowych dr Weissbach uczyta sie stosowania
metod przezczaszkowej stymulacji magnetycznej oraz
warunkowania odruchu mrugania w laboratorium
badawczym Prof. Roberta Chena i Prog. Anthony’ego Langa
w Toronto w Kanadzie oraz laboratorium

Prof. Miinchau i Prof. Bdumer w Instytucie Neurogenteyki
w Lubece w Niemczech.

Dr Weissbach w szczegdlnosci interesuje sie
neurofizjologicznymi aspektami monogenicznych form
dystonii, ktére moga stuzy¢, jako model dla obecnie
niezdefiniowanych genetycznie (idiopatycznych) form
choroby.

O badaniach.

Aktualnie, patofizjologia dystonii pozostaje w duzej mierze
nieznana, co hamuje rozwdj sposobdéw leczenia skupionych
na przyczynach choroby. W ostatnich latach pojawia sie
coraz wiecej dowodow wskazujgcych na to, ze dystonia ma
charakter zaburzenia sieciowego. Podkresla sie znaczenie
weztéw podkorowych, w tym madzdzka, dla patogenezy
pewnych podgrup dystonii. Brak jednoznacznego
zrozumienia niewtasciwe funkcjonujacej podkorowe;j

bazy neuronowej w dystonii i jej mozliwej modulacji
mozna, przynajmniej cze$ciowo, wyjasni¢ niedostatkiem
opisdéw mechanizméw chorobowych stworzonych z
punktu widzenia neuropatologii. Jednakze, w przypadku

mioklonii-dystonii (M-D), ze wzgledu na obecnos$¢ mutacji
genu epsilon-sarkoglikanu (SGCE) udato sie dokona¢ kilku
istotnych odkry¢. Na poziomie molekularnym gen SGCE
jest silnie wyrazony w synapsach w mézdzku, ktérych
przekaznikiem jest kwas gamma-aminomastowy (GABA).
Ponadto badania strukturalne, funkcjonalne i metaboliczne
wskazaty na zaburzenia funkcjonowania mézdzka u
pacjentéw cierpigcych na M-D.

Co ciekawe, wiekszos¢ pacjentéw wskazuje na znaczace
obnizenie wystepowania motorycznych symptomow
choroby po spozyciu alkoholu, ktdry dziata, jako posredni
agonista GABA.

Prof. David Marsden

 IIPSEN

Innovation for patient care

www.dystonia-europe.org



Aktualnosci

W zwigzku z tym przebadalismy 17 wykazujgcych mutacje
genu SGCE, cierpigcych na mioklonie-dystonie pacjentow,
u ktoérych juz od dziecinstwa wystepuja zgeneralizowane,
czesto uposledzajace skurcze miokloniczne oraz dystonia

segmentowa. Wyniki poréwnalismy z probg kontrolng 21

zdrowych oséb.

W badaniach wykorzystalismy warunkowanie klasyczne
odruchu mrugania, mézdzkowo-skojarzeniowg forme
uczenia motorycznego, ktéra jak udowodniono wptywa

na jadro wsuniete moézdzku i kore moézdzku oraz cykl
odzyskiwania odruchu mrugania, reprezentujgcy aktywnos¢
obwoddw mostowych/rdzenia przedtuzonego jadra
podstawnego. Wszystkie pomiary przeprowadzane byty
zaréwno przed jak i po spozyciu alkoholu. Zastosowalismy
rowniez rozlegte, oparte na analizie materiatu wideo
badania kliniczne, ktorych Slepej ewaluacji dokonato trzech
specjalistow w zakresie badania ruchu.

W przeciwienstwie do zdrowych przedstawicieli grupy
kontrolnej, pacjenci cierpigcy na M-D wykazali znaczng
redukcje warunkowania odruchu mrugania w punkcie
wyjéciowym, znormalizowanym przez przyjecie alkoholu.
Warto zauwazy¢, ze alkohol takze znaczgco zredukowat
wystepowanie symptomdéw motorycznych u tych
pacjentéw. Odzyskiwanie odruchu mrugania przebiegato
normalnie w obu momentach badania/

Laureata Nagrody im. Davida Marsdena Anne Weissbach

Dzieki naszej pracy udato nam sie ustanowi¢ model in

vivo deficytu moézdzkowego w przypadku dystonii, w
ktdérej mutacje genu SGCE doprowadzity do deficytu
neuroprzekaznika GABA. Wynika on z dysfunkcji komérek
Purkiniego, ktéra prowadzi do dysinhibicji $ciezek
klasycznego warunkowania odruchu mrugania. Dysfunkcje
udato sie tymczasowo zrekompensowac poprzez ostrg
substytucje neuroprzekaznika GABA poprzez spozycie
alkoholu. Nasze zebrane wnioski sugerujg, ze sieci mézdzku
grajg kluczowa role w catej generacji symptomow u
badanych pacjentéw. Bedg one takze petnic¢ funkcje
modelu, ktory pozwoli otworzy¢ nowe sciezki rozwoju

dla nowych propozycji w obszarze patofizjologii i strategii
leczenia dystonii.

Wiecej informacji na temat Nagrody oraz poprzednich
laureatdéw znajduje sie na stronie internetowej: https: / /
davidm arsdenaward.org .

WE LISTE|
FROM PATIE!

www.dystonia-europe.org
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Aplikacja MyDystonia otrzymata Nagrode za Dziatania na Rzecz Pacjentow

Organizowana przez Sie¢ Aktywnego Obywatelstwa
ceremonia rozdania nagrdd Drugiej Edycji Europejskiej
Nagrody Spotecznej w Obszarze Przewlektego Bolu
odbyta sie w budynku Concert Noble w Brukseli. Nagrode
przyznano w czterech kategoriach: Dziatania na Rzecz
Pacjentow, Innowacja, Edukacja Zawodowa oraz Praktyki
Kliniczne.

Dystonia Europe zgtosito projekt aplikacji MyDystonia
do nagrody w kategorii Emancypacja Pacjentow. Nasza
propozycja zostata nagrodzona przez jury!

Odebranie nagrody z rak Illarii Giannico (Sekretarz
Generalna Europejskiej Unii Szpitali Prywatnych) oraz
Liisy Jutili, Wiceprzewodniczacej PAE — Europejskiego

Eollecting Goog Practices
Ouropean Civic Prize
N Chronijc Pain
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Zwigzku Bdlu, w trakcie ceremonii otwarcia 10. Dorocznej
Konferencji ,, Spoteczny wptyw bdlu” byto wielkim
zaszczytem. Przewodniczacy Dystonia Europe Adam
Kalinowski nagrat krétki film wideo, w ktérym wyjasnit,
czym jest i jak dziata MyDystonia. Zostat on pokazany
zebranej publicznos$ci a nastepnie na scene zaproszono
Monike Benson, ktéra odebrata nagrode.

Uzasadnienie Jury:

,Jest to dobry i wrazliwy projekt, ktérego dzieki
doskonatej organizacji pozwala przezwycieza¢ dobrze
znane przeszkody. Stanowi on doskonaty przyktad
poprawienia komunikacji pomiedzy pacjentami i lekarzami
oraz intensyfikowania wspétpracy pomiedzy pacjentami
cierpigcymi na dystonie z catej Europy.”

,Dystonia Europe uruchomito dziennik dla pacjentéw,
ktéry umozliwia interakcje z innymi chorymi oraz
lekarzami, ktérzy moga w kazdej chwili skontaktowac sie
ze swoimi pacjentami i ich uspokoi¢. W aplikacji bardzo
tatwo sie zarejestrowad, a projekt korzystanie z niej
bierze pod uwage chorobe, na ktéra cierpig uzytkownicy.
Ponadto aplikacja ma zasieg globalny i nieustannie
rozwija sie, pozwalajgc na zbieranie coraz wiekszej ilosci
informacji. Wkrétce bedzie dostepna dla nowej grupy
wiekowej: dziecil”

,Mogtaby stac sie standardowym narzedziem
dokumentowania przebiegu dystonii i innych choréb
bdélowych.”

ZZcTIvVE CITIZENSHIP NETWORK

Dystonia Europe otrzymuje nagrode za aplikacje MyDystonia. Od
lewej Wiceprzewodniczgca Europejskiego Zwigzek Bolu Liisa Justila
z Finlandii, Monika Benson z Dystonia Europe oraz lllari Giannico,
Sekretarz Generalna Europejskiej Unii Szpitali Prywatnych.

www.dystonia-europe.org
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W swoim przemodwieniu Monika podziekowata Sieci
Aktywnego Obywatelstwa oraz Jury za wybranie projektu
Dystonia Europe; firmie Merz, ktéra od poczatku uwierzyta
w projekt i w petni go wsparta; Radzie i Zespotowi Dystonia
Europe oraz Ambasadorom aplikacji MyDystonia za ogrom
ciezkiej pracy, ktérg wtozyli w realizacje projektu.

Se
econd edition B

0d Practiceg
ic Prize
ain

Na koniec Monika powiedziata, ze podziekowania nalezg
sie przede wszystkim uzytkownikom aplikacji MyDystonia.
,Ich feedback zainspirowata nas do kontynuowania pracy
nad poprawianiem aplikacji. Wkrétce uruchomimy jej
kolejng wersje — MyDystonia 2.0”, powiedziata Monika.

| NETWORK

Zespot i Rada Dystonia Europe sg niezwykle dumni z
nagrody i z optymizmem patrza w przysztos¢ czekajac na
kroki na $ciezce rozwoju aplikacji.

Oprocz nagrody Monika otrzymata takze tytut Honorowe;j
Cztonkini Koalicji Srédziemnomorskiej Pain-Euro.

Monika Benson
Dyrektor Wykonawcza
Dystonia Europe

Dyrektor Sieci Aktywnego Obywatelstwa Mariano Votta

Laureaci nagrody
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Profesor Pisani z Rzymu otrzymat Nagrode Bachmann-Strauss za Doskonatos¢ w
Badaniach nad Dystonig 2019

Dystonia jest osobnym zaburzeniem ruchu, jednostka
kliniczng determinowana przez czynniki genetyczne i
srodowiskowe. Jednakze, dystonia wystepuje czesto
rowniez, jako objaw uposledzajgcy w chorobie Parkinsona.
Rzeczywiscie, u az do 30% pacjentdéw cierpigcych na
chorobe Parkinsona dystonia objawia sie, jako symptom
poczatkowy, a nawet, jako powiktanie motoryczne w czasie
choroby.

Od 2014 roku Fundacja Michaela J. Foxa na rzecz Badania
Choroby Parkinsona (MJFF) wspétpracuje z Fundacja
Bachmann-Strauss na rzecz Dystonii i Choroby Parkinsona,
dziatajgcg w Stanach Zjednoczonych organizacjg, ktérej
wspotzatozycielka Bonnie Strauss na przestrzeni ostatnich
kilku dekad pomogta ufundowac liczne istotne badania
naukowe. 16 Listopada 2019 roku w Nowym Jorku MJFF
przyznato pigta doroczng Nagrode Bachmann- Strauss

za Doskonatos¢ w Badaniach nad Dystonig. Zostali nig
uhonorowani dwaj badacze kliniczni: prof. Antonio Pisani,
lekarz medycyny, profesor neurologii na Uniwersytecie
Tor Vergata w Rzymie we Wtoszech oraz prof. David G.
Standaert, lekarz, profesor i dziekan wydziatu Neurologii
na University of Alabama w Birmingham, USA.

mirh:

Prof. Antonio Pisani, lekarz medycyny, profesor neurologii na
Uniwersytecie Tor Vergata w Rzymie, we Wioszech
Zdjecie: Filip Wolak / Fundacja Michaela J. Foxa

Na scenie w trakcie ceremonii przyznania
nagrody (od lewej): CEO Fundacji Michaela J.
Foxa Todd Shere; laureaci nagrody: lekarze
medycyny dr David G. Standaert i dr Antonio
Pisani; Michael J. Fox; Bonnie Strauss i Tom
Strauss.

Zdjecie: Filip Wolak / Fundacja Michaela J. Foxa
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Pisani i Standaert pracujg razem od 15 lat. Pierwsze lekarzami klinicznymi, dzieki czemu w swoim podejsciu
wyniki swoich wspdélnych badan opublikowali w 2006 skupiaja sie na praktycznym zastosowaniu rezultatéw,
roku. Od tego czasu opublikowali okoto 10 artykutéw na starajac sie przektadac wyniki badan laboratoryjnych na
temat patofizjologii dystonii. W swojej pracy badaja role praktyke i vice versa.

aktywnosci réznych neuroprzekaznikéw w dystonii, w o o )
szczegblnosci relacje pomiedzy dopaming i acetylocholing, ~ Nagroda umozliwi im kontynuowanie ich produktywnej

dwoma istotnymi zwigzkami neurochemicznymi, ktére wspotpracy, ktorej celem jest dalsze rozwijanie

biorg udziat w procesie transmisji synaptycznej w jadrze naszego zrozumienia patogenezy dystonii oraz odkrycie

podstawnym. farmakologicznej terapii dla wszystkich oséb cierpigcych
na dystonie.

Zaréwno Pisani jak i Standaert s takze praktykujgcymi

Nagroda Bachmann-Strauss za Doskonatos¢ w Badaniach nad Dystonig jest
przyznawana, co roku w celu uhonorowania osob, ktére wniosty istotny wkitad w
badania nad dystonia.

O nagrodzie:

»,Celem nagrody jest zwiekszanie publicznej Swiadomosci oraz uhonorowanie
kluczowych naukowych odkry¢ w obszarze dystonii”

b ;x.org \ X. ‘ ‘ laeljfox.org

gu—

Dr David G. Standaert (drugi z lewej) oraz dr Antonio Pisani (w srodku) otrzymujg Nagrode Baci mann-Strauss za Doskonatosé w Badaniach
nad Dystonig od przewodniczgcych Fundacji Michaela J. Foxa i Fundacji Bachmann-Strauss na rzecz Dystonii i Choroby Parkinsona w trakcie
ceremonii, ktéra odbyta sie w Nowym Jorku w listopadzie 2019 roku.

Zdjecie: Filip Wolak / Fundacja Michaela J. Foxa
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Dystonia Europe Londyn 2019

W tym roku w Londynie odbyto sie wspaniate spotkanie
catej spotecznosci Dystonia Europe (DE). Osoby cierpigce
na dystonie, ich bliscy, lekarze, pielegniarki, logopedzi i
fizjoterapeuci spotkali sie by uczyé sie os siebie nawzajem,
edukowad innych oraz wspdlnie doswiadczaé magii D-DAYs.

Konferencja byta podzielona na dwie czesci: pierwsza
dotyczyta doswiadczen pacjentéw a druga — najnowszych
badan naukowych. Merete Avery, Przewodniczgca Dystonia
Europe, otworzyta wydarzenie krétkim wprowadzeniem

na temat wizji DE, ktdrg jest poprawa, jakosci zycia oséb
cierpigcych na dystonie oraz jednoczesne wspieranie
poszukiwan lekarstwa, ktore pozwolitoby catkowicie
wyleczy¢ chorych. Merete podkreslita takze, ze istotna
czes$¢ misji organizacji stanowi promowanie dziatan
edukacyjnych i badan, zwiekszanie Swiadomosci spotecznej
oraz rozpowszechnianie informacji na temat dystonii.

Pacjenci i ich rodziny podzielili sie z publicznoscig swoimi
osobistymi doswiadczeniami z dystonia. Byta to niezwykle
istotna i poruszajgca czes¢ D-DAYs. Sam, ktdrego cérka
cierpi na dystonie opowiedziat o dtugim procesie
uzyskiwania poprawnej diagnozy oraz dostosowywania
szkoty do potrzeb dziewczynki. Dzieki wozkowi moze

ona uczestniczy¢ w wycieczkach szkolnych, co daje jej
poczucie niezaleznosci oraz pozwala by¢ czescig klasy.

Jej rodzice zorganizowali takze tydzien swiadomosci w
szkole, aby zapoznac szkolng spotecznos¢ z problematyka
dystonii i pomadc innym zrozumie¢ chorobe. Co wazne, Sam
chciatby zwieksza¢ swiadomos¢ na temat wystepowania
nie-motorycznych objawow dystonii (np. depres;ji czy
apatii), ktére czesto okazujg sie rownie uposledzajace jak
symptomy motoryczne.

Nastepnie wystuchalismy historii Nicka, ktéry zaczat
powtdczyc nogg w wieku 7 lat. Na poczatku jego

choroba nie zostata poprawnie rozpoznana. Niewtasciwe
rozpoznawanie objawdow dystonii stanowi jeden z
najwiekszych problemdw zwigzanych z chorobg. Nick
wierzy, ze konieczna jest poprawa w zakresie edukacji
0s6b pracujacych w stuzbie zdrowia tak, aby unikngé
opdinien i szkdd wywotanych nieprawidtowg diagnoza.
Powinno to takze zredukowad stres pacjentéw zwigzany ze
znalezieniem sie w niespodziewanej sytuacji zyciowe;j.

Trzecig osobg, ktéra podzielita sie z nami swojg historig byta
Tulli, u ktérej zdiagnozowano mdzgowe porazenie dzieciece.
W wieku 13 lat zauwazyta u siebie objawy dystonii stopy.
Po roku okazato sie, ze musi na state korzysta¢ z wozka —
zdiagnozowano u niej dystonie uogdlniong. Sport zawsze
stanowit wazng czes¢ zycia Tulli i pomimo iz trudno byto

jej kontynuowad treningi ptywackie, postanowita podja¢

wyzwanie, dzieki czemu w 2018 roku zdobyta ztoty medal
na zawodach.

Podczas czesci konferencji poswieconej badaniom
naukowym publiczno$¢ wystuchata prezentacji
przygotowanych przez ekspertéw zajmujgcych sie réznymi
obszarami badan nad dystonig. Pierwszym prelegentem
byt prof. Tim Adlam z University College of London,

ktory przygotowat podejmujgcg niezwykle istotny temat
prezentacje zatytutowana ,Technologia daje mozliwosci:
umozliwianie eksploracji”. W swoich badaniach skupit sie on
na technologiach adaptacyjnych, zastanawiajgc sie nad tym
jak mozna umozliwi¢ dzieciom z niepetnosprawnosciami
poruszanie sie i odkrywanie swiata? Prof. Adlam
zaprojektowat technologie adaptacyjnych siedzisk o

wielu funkcjach wspierajgcych, ktére pomagaja dziecku

np. siegna¢ po zabawke albo samodzielnie decydowad o
tym, co chce w danym momencie zrobi¢. W przysztosci
tego rodzaju technologie powinny byé w stanie umozliwic¢
matemu pacjentowi zabawe z innymi dzie¢mi. Piekng ideg,
ktdra stanowi podstawe catego projektu jest przekonanie,
ze dziecko ma prawo do wolnosci. WolnoSci poruszania sie.

Karen Esposito, niezwykle entuzjastyczna logopeda
zachecita wszystkich obecnych na sali widzéw do
poszukiwania wtasnego gtosu. W czasie wyktadu
opowiedziata o réznych typach dystonii krtani podkreslajgc
jak wazna jest poprawna diagnoza i terapia prowadzona
przez interdyscyplinarny zespot.

Hortensia Gimeno, terapeutka zajeciowa, przedstawita
wyniki swoich badan nad terapig metodg, CO-OP. Sg to
niezwykle wazne badania, w ramach, ktérych uczestnicy
wybieraja swoje wtasne cele. Stanowi wazny element
zmiany podejscia w leczeniu na takie, ktére skupia sie na
samym pacjencie. Okazato sie, ze terapie, CO-OP mogg
podejmowac réwniez dzieci — zostata ona zaakceptowana
zaréwno przez nie same jak i ich rodziny. Po zakoriczeniu
terapii zaobserwowano u pacjentéw poprawe umiejetnosci
ruchowych.

Dr Jean-Pierre Lin i dr Francesca Morgante zaprezentowali
najnowsze odkrycia w zakresie leczenia dystonii. Dr Lin
opowiedziat o tym, co cechuje idealnego kandydata

na leczenie metodg Gtebokiej Stymulacji Mdzgu (DBS).
Stwierdzit tez, ze by¢é moze tego rodzaju leczenie powinno
by¢ oferowane pacjentom, ktérych mdzg wcigz ma
potencjat plastycznosci.
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Dr Lin poréwnat te sytuacje do sytuacji dzieci, ktérym
wszczepiono implant Slimakowy. Jezeli takiej operacji
dokona sie przed 5 rokiem zycia, dziecko wcigz ma szanse
na rozwiniecie jezyka. Jezeli robi sie to pdzniej, szansa

na to, ze dziecko bedzie méwié jest nikta. Sam wiek nie
powinien, wiec stanowi¢ ograniczenia dla podjecia terapii
metodg DBS.

Dr Francesca Morgante opowiedziata o kryteriach
wptywajacych na decyzje o podjeciu leczenia dystonii

za pomocg metody DBS. S3 to: (1) niska, jakos¢ zycia i
powazne uposledzenie; (2) liczne czynniki wptywajace,

na jakos¢ zycia w przypadku dystonii szyjnej; (3)
nieprawidtowa postawa gtowy, ktérej nie jest w stanie
skorygowad terapia za pomocga toksyny botulinowej; (4)
powazny bdl, ktére wptywa na wykonywanie codziennych
czynnosci i/lub sen; (5) powazne drzenie samoistne gtowy
(uposledzenie funkcjonalne i spoteczne). Istotne jest
takze, aby wiedzie¢, jakie sg potencjalne przeciwskazania
do podjecia terapii metoda DBS: (1) krwawienie (bardzo
rzadkie w przypadku leczenia dystonii metoda DBS); (2)
infekcje; (3) powiktania zwigzane z uzywaniem urzadzen
DBS, ktdre wystepuja czesciej u dzieci niz dorostych.
Najwazniejszym wnioskiem ptyngcym z prezentacji jest
to, ze wiasciwa selekcja pacjentow leczonych metodg DBS
pozytywnie wptywa na efekty terapii.

Dr Marie Helen Marion opowiedziata o ztotym standardzie

w leczeniu dystonii, czyli zastrzykach z toksyny botulinowej.

Podkreslita, ze pierwszy zastrzyk nigdy nie przynosi
najlepszych efektow. Musza by¢ one dostosowywane do
potrzeb pacjenta tak, aby mie¢ pewnosé, ze drugi zastrzyk
bedzie skuteczniejszy. Wazne jest by zdawac sobie sprawe,
ze toksyna botulinowa nie jest ,szybkim rozwigzaniem”, a
oczekiwania lekarzy i pacjentéw musza by¢ odpowiednio
dostosowane i przedyskutowane przed rozpoczeciem
leczenia.

Dr Kathryn Peall i prof. Marjan Jahanshahi skupili

sie na niemotorycznych objawach dystonii, w tym
depresji, zaburzeniach lekowych, zaburzeniach snu,

bdlu i zaburzeniach poznawczych. Rozpoznawanie
niemotorycznych symptomoéw choroby jest bardzo wazne,
poniewaz moga one by¢ réwnie uposledzajgce jak objawy
motoryczne.

Prof. Mark Edwards zaprezentowat wyktad na temat roli
rehabilitacji w leczeniu dystonii. Dystonia nie jest chorobg
zwigzang z sitg miesni, lecz w duzej mierze zaburzeniem
kontroli ruchu. Oznacza to, ze w praktyce mdzg po prostu
nauczyt sie poruszac ciatem w niewtasciwy sposéb, co
daje nam szanse na poprawng nauke od nowa. llos¢
badan udowadniajacych skutecznos¢ rehabilitacji w
procesie leczenia dystonii jest ograniczona. Jednakze
istniejg jednoznaczne dowody wskazujgce na pozytywny

wptyw fizjoterapii na dystonie szyjng (¢wiczenia w tym
wypadku musza by¢é wykonywane 5 razy dziennie). Prof.
Warner podkreslit, ze diagnoze dystonii stawia sie na
podstawie oceny klinicznej — nie istnieje jednoznaczny
test pozwalajacy rozpoznac chorobe. Badania genetyczne
pozwalajg jedynie precyzyjniej opisaé dystonie. Niezwykle
istotne jest stworzenie szczegétowego klinicznego

opisu charakterystyki danego przypadku choroby

(np. wiek wystgpienia objawdw, lokalizacja objawdw,
okresy wystepowania objawdw, zmiennos¢ objawdw,

czy choroba ma charakter izolowany czy wspétistnieje

z innymi zaburzeniami) oraz jego opisu etiologicznego
(np. niewtasciwe funkcjonowanie systemu nerwowego,
uwarunkowane genetycznie lub nabyte).

Prof. Maja Relja zaprezentowata wyniki swojego
miedzynarodowego internetowego badania rozpoznawania
objawoéw dystonii i dostepnosci terapii. Ankieta zostata
przettumaczona na 24 jezyki i dotychczas odpowiedziato
na nig okoto 3000 osdb cierpigcych na dystonie. Dzieki
temu badania dajg nam szeroki wglad, w jakos¢ opieki w
catej Europie. Ponadto prelegentka opowiedziata o tym jak
w ciggu ostatnich 10 lat Chorwacja dokonata ogromnego
postepu w dziedzinie rozpoznawania i leczenia dystonii

po tym, jak prof. Relja rozpoczeta program edukacji na
temat choroby, ktéry stat sie czescig formalnego procesu
ksztatcenia lekarzy w kraju. Dzieki temu udato sie istotnie
skrécic czas potrzebny na postawienie poprawnej diagnozy
oraz poprawiono poziom wtasciwych skierowan na
badania.

Podsumowujac, najwazniejszym wnioskiem ptyngcym z
catego tego pieknego wydarzenia jest to, ze edukacja to
najwazniejszy krok na drodze do zwiekszania swiadomosci
na temat dystonii.

Qr Katarzyna Smitowska, lekarz medycyny
Slgskie Centrum Neurologii
Katowice, Polska
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Sesja poswiecona dystonii na konferencji Europejskiej Akademii Neurologii w Oslo

W czerwcu 2019 roku w Oslo odbyta sie konferencja EAN

— Europejskiej Akademii Neurologii. W jej ramach Dystonia
Europe zorganizowato jedng z pierwszych transmitowanych
na zywo w Internecie sesji — jej zapis znajdziecie na kanale
DE na platformie YouTube: https://www.youtube.com/user/

DystoniaEurope.

Merete Avery, Przewodniczgca Dystonia Europe oficjalnie
otworzyta sesje i zaprosita na scene dwoje znakomitych
prelegentéw: profesor Maje Relje z Chorwacji i profesora
Kailasha Bhatie z Wielkiej Brytanii.

Profesor Maja Relja zaprezentowata wstepne wyniki
swojego internetowego badania rozpoznawania

objawoéw dystonii i dostepnosci leczenia. Ankieta zostata
przettumaczona na 24 jezyki, mozna byto jg wypetniac

do pazdziernika 2019 roku. Dotychczas na ankiete
odpowiedziato ponad 3000 oséb cierpigcych na dystonie.
Dzieki temu badania dajg nam szeroki wglad, w jakos¢
opieki w catej Europie. Ponadto, prelegentka opowiedziata
o tym jak w ciggu ostatnich 10 lat Chorwacja dokonata
ogromnego postepu w dziedzinie rozpoznawania i leczenia
dystonii po tym, jak prof. Relja rozpoczeta program edukacji
na temat choroby, ktéry stat sie czescig formalnego
procesu ksztatcenia lekarzy w kraju. Dzieki temu udato sie
istotnie skrdci¢ czas potrzebny na postawienie poprawnej
diagnozy oraz poprawiono poziom wtasciwych skierowan
na badania. Edukacja stanowi najwazniejszy krok na drodze
do zwiekszania $wiadomosci na temat dystonii.

Profesor Bhatia zaprezentowat wykfad zatytutowany
,Kliniczna ewaluacja dystonii”. Rozpoczat opowiadajac

o nowej klasyfikacji dystonii, ktérg w 2013 roku
zaproponowat m.in. prof. Albanese (https://www.ncbi.
nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC3729880/). Gtéwnym

celem nowej klasyfikacji jest poprawa klinicznego opisu
charakterystyki dystonii oraz zebranie i uporzgdkowanie
aktualnej wiedzy na temat etiologii choroby. Ponadto,
pojecia dystonii ,,pierwotnej” i ,wtdrnej” nie sg juz obecnie
uzywane — zastgpity je pojecia dystonii izolowanej oraz
dystonii wspodtistniejgcej. W kategorii dystonii izolowanej
zawieraja sie: blefarospazm, dystonii szyjna, dystonia
ustno-zuchwowa, dystonia krtani oraz dystonia zalezna

od czynnosci. Warto dodac, ze drzenie samoistne réwniez
czesto wystepuje w przypadku dystonii, zazwyczaj atakujgc
te sama czes¢ ciata, co dystonia. Dystonia wspdtistniejgca
taczy sie z innymi zaburzeniami neurologicznymi lub
zaburzeniami uktadu (np. parkinsonizm, ataksja, neuropatia
obwodowa). Profesor Bhatia zaprezentowat takze nagrania
wideo przedstawiajgce pacjentéw, ktore pokazujg
ztozonos¢ i specyfike réznych typdéw dystonii, ujawniajgca
sie np. w konkretnych gestach sensorycznych (takich jak
dotykanie podbrddka) czy w przypadku dystonii zaleznej od

czynnosci. Opowiedziat takze o metodach diagnozy, ktére
powinny by¢ stosowane, takich jak obrazowanie metoda
rezonansu magnetycznego czy badania ceruloplazminy,
ktére maja na celu wykluczenie choroby Wilsona. Jednakze,
badania kliniczne wciaz pozostajg niezastgpione. W zakresie
leczenia prof. Bhatia rekomendowat zastrzyki z toksyny
botulinowej, ktére sg obecnie uznawane za ztoty standard
terapeutyczny. Zastrzyki powinny byé wykonywane

przez doswiadczonych lekarzy w odpowiednich centrach
medycznych. Bardzo prawdopodobne jest, ze dopiero druga
lub trzecia sesja leczenia przyniesie catkowity, pozytywny
skutek.

Sesja dotyczgca dystonii byta ogromnym sukcesem.
Wyktady byty bardzo interesujgce i miaty ogromng wartos¢
edukacyjna. Byta to takze kolejna okazja do spotkania
cztonkéw spotecznosci oséb zwigzanych z dystonia.

Dr Katarzyna Smitowska, lekarz medycyny
Slaskie Centrum Neurologii
Katowice, Polska

Od lewej: Mdniké Bénson, Dyrektor Wykonawcza Dystonia Europe,
Prof. Kailash Bhatia i Prof. Maja Relja
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Think Tank Nadzieja Tylera

12 listopada 2019 roku na University of Florida w Stanach
Zjednoczonych odbyt sie 10. , Think Tank Nadzieja Tylera”.
Tegorocznym tematem byta ,,Dystonia torsyjna typu DYT-
TOR1A: poszukiwanie $Sciezki prowadzacej do odkrycia
leku na dystonie”. Spotkania Think Tanku oraz dziatalnos¢
Fundacji Nadzieja Tylera to inicjatywy rodziny Staab. U
dwojga ich najstarszych dzieci, Tylera i Samanthy, juz

w mtodym wieku zdiagnozowano dystonie uogdlniona.
Choroba Tylera byta tak powazna, ze zostat on (w tamtym
momencie) najmtodszym dzieckiem w USA, u ktérego
przeprowadzono operacje umozliwiajgca terapie metoda
gtebokiej stymulacji mdézgu. Tyler i Samantha studiujg
obecnie na uniwersytecie a Fundacja Nadzieja Tylera nadal
dziata wspdtpracujac z neurologami z University of Florida
i zbierajgc fundusze na rzecz badan nad dystonig oraz
optymalizacji opieki klinicznej.

Spotkanie rozpoczeto sie od zwiedzania nowo

otwartej kliniki ambulatoryjnej przy Instytucie Choréb
Neurologicznych im. Normana Fixela University of Florida
w Gainesville —tym samym miescie, w ktérym mieszka
rodzina Staab. Budynek zostat zaprojektowany pod katem
potrzeb pacjentow, ktdrzy mogg odwiedzac go razem z
rodzinami. Klinika oferuje ustugi réznych specjalistéw —
pacjenci w czasie jednej wizyty mogg umoéwié sie na wizyte
z neurologiem, specjalistag w zakresie terapii metodg

DBS, fizjoterapeutq oraz specjalistg w zakresie zdrowia
psychicznego. Wszystko to mozliwe jest dzieki zbidrkom
pieniedzy i dtugoterminowemu zaangazowaniu University
of Florida, w tym w szczegdlnosci dr Michaela Okuna,
dziekana Wydziatu Neurologii.

Think Tank ma forme zjazdu oséb zajmujacych sie badaniem
dystonii. Wielu uczestnikdéw podkreslato jak kluczowe

jest to by regularnie sie spotykac i wzajemnie dzieli¢
najnowszymi odkryciami. W tym roku w spotkaniu wzieli
takze udziat przedstawiciele Narodowego Instytutu Zdrowia
Stanow Zjednoczonych oraz Fundacji Badan Medycznych
nad Dystonig. Dystonia torsyjna DYT-TOR1A, cho¢ jest
rzadkim typem choroby, to jeden z najwazniejszych
tematow dla oséb prowadzacych badania podstawowe
nad dystonig. Jest tak, poniewaz badacze wiedza, jaka
mutacja genetyczna jest jej przyczyng, dzieki czemu

mogg szczegdtowo analizowaé, w jaki sposob zaburza

ona prace komoarek i funkcjonowania mézgu. Fundacja
Nadzieja Tylera skupia sie na dystonii torsyjnej DYT-TOR1A
poniewaz na ten rodzaj choroby cierpig cztonkowie rodziny
zatozycieli. Dystonia torsyjna DYT-TOR1A jest takze wazna,
poniewaz byt to pierwszy typ dystonii, ktérego genetyczng
przyczyne udato sie odkry¢. Odkrycia dokonata dr Laurie
Ozelius z Uniwersytetu Harvarda w 1999 roku. Dr Ozelius,
dwadziescia lat po swoich pionierskich badaniach, takze
wzieta udziat w spotkaniu Think Tanku. Jej odkrycie byto

pierwszym niepodwazalnym dowodem wskazujgcym,
Ze mutacje genetyczne mogg powodowac dystonie, co
udowodnito, ze choroba ma realne, biologiczne podstawy.

Pierwsza sesja spotkania poswiecona byta ,Wptywowi
torsyny A na funkcjonowanie komdrek”. Swoje prezentacje
przedstawili dr. Ellen Hess (Emory University, USA), dr.
David Standaert (University of Alabama, USA) oraz dr.
William Dauer (Southwestern University, USA). Wszyscy
oni zajmuja sie badaniem myszy, ktére zostaty genetycznie
zmodyfikowane tak aby wystgpita u nich powodujaca
dystonie torsyjng mutacja genu TOR1A. Badania obejmuja
wptyw mutacji na zachowanie mdzgéw zwierzat.
Wszystkie trzy grupy pracujg nad lepszym zrozumieniem
niewtasciwego funkcjonowania neuronéw w wypadku
mutacji genu TOR1A liczac na to, ze pozwoli to odkry¢ nowe
potencjalne cele leczenia i w konsekwencji opracowac
nowe leki na dystonie. Wszystkie trzy grupy przedstawity
dane pokazujace, ze mutacja wptywa na funkcjonowanie
obszaru mdzgu nazywanego prazkowiem. Prazkowie to
ztozony obszar moézgu, w ktérym znajduja sie réznego
rodzaju neurony, ktére przekazujgce rdézne sygnaty
chemiczne, komunikujac sie z wieloma innymi obszarami
mozgu. Badacze chcg zrozumied, na ktére doktadnie
neurony wptywa mutacja. Dr Dauer skupia sie w swoich
badaniach takze nad tym, kiedy objawy choroby wystepuja
po raz pierwszy — przedstawit on dowody na to, ze pierwsze
problemy pojawiajg sie w trakcie wczesnego rozwoju
mozgu.

Druga sesja poswiecona byta zagadnieniu ,,Mozliwosci
terapii genowych”. Ten rodzaj leczenia w przypadku
dystonii wciaz jest na bardzo wczesnym etapie. Dr Matthew
Farrer (University of Florida, USA) wyjasnit, dlaczego
badacze skupiajg sie na genetycznie uwarunkowanych
typach dystonii.

www.dystonia-europe.org
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Badacze genetyczni podkreslajg, ze niektére mutacje
powodujace dystonie moga objawiac sie réznymi
symptomami u réznych pacjentéw i tym samym wecale nie
pozwalajg idealnie przewidzieé, czego osoba chora moze sie
spodziewac. Dyskutowali o tym jak inne geny i mechanizmy
wzajemnie oddziatywajg na mutacje genetyczng wptywajac
na rodzaj objawdw oraz na to jak bardzo sg one powazne.
Dr Ozelius i dr Farrer podzielajg poglad, ze wiekszos¢
powodujacych dystonie mutacji genetycznych wcigz
pozostaje nieodkryta.

Ostatnia sesja byta zatytutowana “Dystonia torsyjna typu
DYT-TOR1A: Nowe podejscia terapeutyczne”. W jej trakcie
zaprezentowatam prace mojego zespotu, ktéry zajmuje sie
badaniem zaburzen funkcjonowania przekaznikow, ktére
zidentyfikowalismy zaréwno w komadrkach pacjentow

jak i zmodyfikowanych genetycznie pod katem dystonii
myszy. Nasze badania wskazujg na istnienie nowego tzw.
,potencjalnego celu leczenia”. Kolejnym krokiem jest
znalezienie leku, ktéry pozwolitby na usuniecie zaburzen
funkcjonowania przekaznikéw. Dr. Nicole Calakos (Duke
University, USA) opowiedziata o szczegdlnej, powigzane;j
ze stresem sciezce molekularnej, ktéra moze zredukowac
wystepowanie chordb o fenotypie zblizonym do dystonii.
Dr Calakos przedstawita tez to, w jaki sposdb prowadzi
badania przesiewowe w poszukiwaniu nowych lekéw.

R,

Uczestnicy spotkania Think Tanku Nadzieja Tylera

Ostatnig prezentacje przygotowat dr Takashi Tsuboi
(University of Florida, USA), ktéry zbadat kartoteki historii
leczenia pacjentdw by zidentyfikowaé czynniki wptywajg na
poprawe i pogorszenie efektow terapii metodg gtebokiej
stymulacji mézgu.

Podsumowujac, byto to bardzo produktywne spotkanie
badaczy zajmujacych sie dystonig. Naukowcy z catego
Swiata podzielili sie wynikami swojej pracy pokazujgc
prawdziwy progres, jaki nastepuje w zakresie naszego
zrozumienia biologicznych mechanizméw bedacych
przyczyna dystonii. Wymiana danych i idei jest kluczem do
dalszego rozwijania badan, ktdre nieustannie przeprowadza
sie w pojedynczych laboratoriach na catej planecie.

Dr Rose Goodchild, -Przewodniczgca Grupy i adiunkt

Fundacja Na Rzecz Badan nad Dystoniq, Przewodniczqgca ds.
Dystonii Pierwotnej

VIB-KU Leuven Centrum Badar Nad Mdzgiem | Chorobami.
Belgia
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Siodme warsztaty na temat dystonii i choroby Parkinsona w Rzymie

Warsztaty miaty miejsce w dniach 18-19 wrze$nia 2019
roku. Za cate, odbywajace sie, co dwa lata, wydarzenie
odpowiadat prof. Antonio Pisani (Uniwersytet Tor Vergara
w Rzymie), ktéry zajmuje sie jego organizacja od 2007 roku.

Tradycyjnie dystonie i chorobe Parkinsona postrzega

sie, jako osobne zaburzenia ruchu. Jednakze istotne
dowody wynikajace z przeprowadzonych badan
klinicznych i eksperymentéw sugeruja, ze obie te choroby
mogg to pewnego stopnia wspotdzieli¢ pewne cechy
patogenetyczne.

Poprzednie edycje warsztatu skupiaty sie na klinicznych

i naukowych kwestiach taczacych dystonie i chorobe
Parkinsona. Gtéwnym celem tegorocznego spotkania byto
zaprezentowanie szerokiego omowienia potencjalnych
interakcji pomiedzy chorobami. Warsztaty byty
zatytutowane ,Komdrkowe i molekularne cele dla

nowych metod leczenia”. W czasie poszczegdlnych sesji
podejmowano nastepujgce tematy: - dystonia i choroba
Parkinsona: nowe geny, nowe cele terapeutyczne (czy
badanie produktow genu doprowadzi do odkrycia nowych
Srodkow leczniczych?); -Nowe komdrkowe i molekularne
cele terapeutyczne (czy cele leczenia w dystonii mogg
takze pomdc w przypadku choroby Parkinsona?); - Nowe
technologie wspierajgce badania nad dystonig i chorobg
Parkinsona; - molekularne cele w leczeniu dystonii i
choroby Parkinsona:, czego moga nas nauczy¢ uleczalne,
dziedziczne zaburzenia.

W czasie warsztatu na wymienione powyzej tematy
rozmawiato ponad 30 lekarzy z réznych krajow (Stany
Zjednoczone, Kanada, Francja, Niemcy, Wielka Brytania,
Hiszpania i Wiochy). Pomiedzy prelegentami a widowniag
dochodzito do fascynujgcych dyskusji, ktére pozwalaty
na wymiane wiedzy pomiedzy naukowcami zajmujgcymi
sie badaniami podstawowymi i klinicznymi w dziedzinie
neuronauk. Jednym z prelegentéw byt dr Niccoldo Mencacci
(Chicago Northwestern University), ktory w 2017 roku w
czasie D-DAYs w Rzymie otrzymata Nagrode im. Davida
Marsdena.

www.dystonia-europe.org



Badania naukowe

Warsztaty byty zaadresowane do neurologéw, biologdw,
fizjoterapeutdw, neuropatofizjologdw oraz genetykdw
—w wydarzeniu wzieto udziat wielu specjalistow, w
szczegdlnosci licznie obecne byty osoby mtode. Gtéwnymi
celami szkolenia byta poprawa umiejetnosci w zakresie:
opieki i Sciezek diagnostycznych, rehabilitacji oraz
sporzadzania raportéw medycznych.

Warsztaty wsparta Fundacja na Rzecz Badan nad Dystonia,
Miedzynarodowe Stowarzyszenie Choroby Parkinsona

i Zaburzen Ruchu, Fundacja Choroby Parkinsona oraz
Fundacja Bachmann-Strauss na rzecz Dystonii i Choroby
Parkinsona, ktérej Przewodniczaca Bonnie Strauss

wzieta udziat w spotkaniu i przypomniata zebranym, ze

u niej dystonie szyjng zdiagnozowano dopiero 7 lat po
wystapieniu pierwszych objawow.

Jak zawsze warsztaty odbyty sie w niezwyktym miejscu
— budynku Nobile Collegio Chimico Farmaceutico, ktory
jest pochodzgcym z IX wieku kosciotem wbudowanym w
znajdujacy sie na Forum Romanum rzymska swigtynie.

W 141 r. n.e. Cesarz Antonin Pius zbudowat te swigtynie
na cze$¢ swojej zony Faustyny. Po jego Smierci zostata

Uczestnicy spotkania w Rzymie

www.dystonia-europe.org

ona poswiecona takze jemu, o czym zaswiadcza napis na
oryginalnej belce nadproza. W IX wieku budynek zostat
przeksztatcony w chrzescijanski kosciét poswiecony sw.
Laurentemu. W 1429 roku papiez Marcin V przekazat
budowle Rzymskiemu Kolegium Aptekarskiemu, ktére
posiada jg do dzisiaj. Z dawnych drzwi $wiatyni, ktére
obecnie stanowig jedno z jej okien, rozcigga sie wspaniaty
widok na cate Forum Romanum, oferujgc niezwyktg i
zazwyczaj niedostepng dla zwiedzajgcych perspektywe na
ruiny.

Maria Carla Tarrochi
wiceprzewodniczgca ARD
(Wtoskie Stowarzyszenie Dystonii)
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Nowe przedsiewziecia badawcze w badaniach nad dystoniag muzykow

Dystonia muzykow to zogniskowany, zalezny od czynnosci,
typ choroby. Cierpi na nig okoto 2% muzykéw — zaréwno
profesjonalistow jak i amatoréw. To znacznie wiecej niz w
przypadku jakichkolwiek innych zawodéw wymagajgcych
precyzyjnych umiejetnosci motorycznych. Tego rodzaju
typy dystonii znane, jako , kurcz pisarski” mogag wystapic¢

u chirurgdéw, zawodowych kucharzy, krawcow, pisarzy a
nawet sportowcow zawodowo grajgcych w golfa. Jak w
przypadku wiekszosci rodzajow dystonii nie istniejg metody
zapobiegania ani leczenia choroby ani zadne w petni
skuteczne terapie.

Program Muzycy Cierpigcy na Dystonie zostat zainicjowany
przez Fundacje Medycznych Badan nad Dystonig (DMRF)

w 1999 roku. Jego celem jest udzielanie informacji,
wspieranie oraz utatwianie otrzymywania poprawnego
skierowania spotecznosci muzykdéw cierpigcych na dystonie.
Przez ostatnie 20 lat opublikowalismy dziesigtki artykutow
w prasie naukowe] i medycznej oraz przygotowaliSmy
niezliczong ilo$¢ prezentacji przedstawianych na
sympozjach na catym swiecie. Jednymi z najwazniejszych
wydarzen w trakcie naszych podrdzy byty spotkania i wizyty
u Przewodniczacych Dystonia Europe — zaréwno przesztych
jak i aktualnych. Od wspaniatych Alistaira Newtona i Moniki
Benson po urzedujacg dzisiaj Merete Avery oraz bliskg nam,
zmarta niedawno Didi Jackson.

DMRF od 1976 roku wspiera i finansuje badania nad
metodami radzenia sobie z dystonig i potencjalnymi
sposobami ostatecznego wyleczenia choroby. Zmarty w
2015 roku, cierpigcy na dystonie klarnecista James Kilik,
wspaniaty przyjaciel Programu Muzykdw, pozostawit
Fundacji niezwykle hojny spadek, ktéry ma zostac
przeznaczony na badania nad dystonig muzykéw. W
zesztym roku wybrano pierwsze wazne badania, ktére
zostang sfinansowane w ramach ufundowanego Jamesa
programu grantowego. Oto one:

Glen Estrin z pianistg Leonem Fleisherem (w
Srodku), ktéry jest najstynniejszym muzykiem
cierpigcym na dystonie, oraz lekarzem
medycyny Stevenem Fruchtem, neurologiem
specjalizujgcym sie w zaburzeniach ruchu,
szefem Instytutu Zaburzer Ruchu na New
York University.

Modulowanie tgcznosci funkcjonalnej w mézdzku u
pacjentow z dystonig muzykdw, dr Robert Chen, magister
w zakresie nauk Scistych, biologicznych i medycznych,
Univiersity of Toronto. Dr Chen wykorzystuje funkcjonalne
skanowanie metodg rezonansu magnetycznego, aby
zidentyfikowa¢ niewtasciwie funkcjonujace potaczenia
pomiedzy mozdzkiem a czeSciami mozgu, ktdre posredniczg
w procesach ruchowych. Celem badan jest sprawdzenie czy
mozna przywroci¢ wtasciwe funkcjonowanie tych potaczen
za pomocg nieinwazyjnej stymulacji mdzgu. Sg to pierwsze
badania majace na celu przetestowanie skutkéw stymulacji
mozdzku u muzykow cierpigcych na dystonie reki.

Badanie identyfikujgce kinematyke i uktad sit
odzwierciedlajace zaburzenia wystepujgce u muzykéw
z dystonia grajacych na instrumentach strunowych oraz
poprawe uzyskiwang dzieki terapii metoda retrainingu

Dr Christine Kim, lekarz medycyny, Columbia University.
Dr Kim badata metody ponownego uczenia sie stosowane
u muzykdéw grajgcych na instrumentach klawiszowych.
Liczy na to, ze niniejsze badania pozwolg na lepsze
zrozumienie tego jak dystonia wptywa na synchronizacje,
poruszanie i site ruchu palcéw u muzykdw grajacych na
instrumentach strunowych. Potencjalnie, badania moga
zostaé w kolejnym kroku rozwiniete w skuteczne techniki
ponownego uczenia sie, tworzgc pierwszg tego rodzaju
terapie dla wiolonczelistéw i muzykdéw grajgcych na innych
instrumentach strunowych.

Mamy szczerg nadzieje, ze te ekscytujgce inicjatywy
badawcze przyniosg pozytywne skutki dla wszystkich
muzykdéw cierpigcych na dystonie reki. Obecnie DMRF
dokonuje medycznej oceny kilku innych, réwnie istotnych
projektéw. O postepach w badaniach bedziemy informowac¢
na biezgco!

Glen Estrin Przewodniczqcy, Muzycy Cierpigcy na Dystonie.
Fundacja Medycznych Badar nad Dystonig
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Artykuty na stronach 21-25 zawieraja nazwy firm i ich produktéw, a wyrazane w nich opinie nie sg opiniami
stowarzyszenia Dystonia Europe, ani jego cztonkdéw.

Artykuty te zostaty napisane przez uznanych autoréw i sg prezentowane czytelnikom Biuletynu Dystonia Europe
wytacznie w celach informacyjnych.

PRZEWIDYWANIE PRZECIWDZIAt AJACYCH DYSTONII EFEKTOW GtEBOKIEJ
STYMULACJI MOZGU (DBS) ZA POMOCA MAP PRAWDOPODOBIENSTWA

Gteboka stymulacja mdézgu (DBS) to uznana metoda
terapeutyczna stosowana gtéwnie w leczeniu dystonii
uogolnionej i szyjnej. Jak pokazuje literatura naukowa
jej srednia skuteczno$é w poprawie wynikdéw pacjentéw
cierpigcych na dystonie wynosie ok. 50-60%°. Czynniki
wptywajg na skutecznos$c terapii to: kryteria selekcji

Badania wskazaty na znaczgca korelacje pomiedzy
poziomem poprawy wynikéw pacjentéw oraz
anatomicznym obszarem stymulacji. Najwieksza poprawa
ma miejsce w przypadku stymulacji matego obszaru
obejmujacego brzusiec tylny gatki bladej brzusznej (GPi)
oraz sgsiadujgcej z nig substancji biatej gatki blade;j.

pacjentow, réznice w rozmieszczeniu elektrod oraz
ustawienia stymulacji. Poszukiwanie optymalnych
ustawien stymulacji komplikuje fakt, ze jej efekty zaczynaja
by¢ odczuwane ze znaczgcym opoznieniem®.

Niedawne wieloosrodkowe badanie przeprowadzone przez
Dr Reicha i jego wspdtpracownikéw (Julius-Maximilians-
University w Wiirzburgu w Niemczech, https://visualdbslab.
com) pozwolito opracowac nowatorskg metode selekcji
miejsc przytozenia elektrod w oparciu o tworzone na bazie
metod obliczania prawdopodobieristwa mapy stymulacji’.
W ramach badan przeprowadzono analize efektéw terapii
metoda DBS u 87 pacjentdw cierpigcych na dystonie. Caty
wolumen przeprowadzonej stymulacji podzielono na 4
grupy na bazie odniesionych skutkéw. Srednia poprawa
wynikéw motorycznych u pacjentéw wyniosta 50.5 +
30.9% w przypadku dystonii szyjnej oraz 58.2 + 48.8%

w przypadku dystonii uogdlnionej, podczas gdy 19,5%
pacjentéw nie odczuto skutkéw leczenia (poprawa wynikéw
wyniosta u nich mniej niz 25%).

www.dystonia-europe.org
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Probabilistyczne mapy stymulacji zostaty oparte o dane na
temat potozenia elektrod oraz wolumenu stymulowane;j
tkanki uzyskane z pomocg oprogramowania SureTune™
(Medtronic PLC). Caty wolumen stymulacji zostat nastepnie
znormalizowany w ramach przestrzeni wspdlnej poprzez
opartg o analize wokseli ocene dystrybucji efektéw
symulacji za pomocg samo programujgcego sie narzedzia
dziatajgcego w programie MATLAB. Powstate w rezultacie
mapy prawdopodobienistwa zostaty uzyte do przewidzenia
jednostkowych efektéw terapii metodg DBS u pacjentow,
wykazujac stabilng zaleznos$¢ pomiedzy przewidywang i
obserwowang klinicznie poprawg wynikéw.

Zdaniem autorow wyniki wyraznie wskazujg na potencjat
stosowania probabilistycznych map stymulacji w
poszukiwaniu optymalnego pod katem terapeutycznym
wolumenu neurostymulacji gatki bladej. Technika ta
stanowi interesujgca propozycje w zakresie planowania

terapii z uzyciem komputera oraz programowania gtebokiej
stymulacji mézgu.

Firma Medtronic pomogta przeprowadzi¢ pionierskie
badania nad technologia DBS. Obecnie ponad 150 000
pacjentéw na catym $wiecie korzysta z opracowanej przez
Medtronic terapii metodg DBS.

Szczegdtowe informacje na temat sposobu korzystania, procedury wszczepiania implantu, wskazan, przeciwskazan, Srodkéw ostroznoSci i
potencjalnych skutkéw ubocznych oraz ostrzezenia znajdujg sie w instrukcji obstugi urzgdzenia. Jezeli uzywasz urzadzenia MRI SureScan® przed
przeprowadzeniem skanowania metodg rezonansu magnetycznego zapoznaj sie z instrukcjg obstugi MRI SureScan. Aby uzyskac wiecej informacji
skontaktuj sie z lokalnym przedstawicielem firmy Medtronic i/lub strong internetowg Medftronic medtronic.eu
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LECZENIU DYSTONII "

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

Opcje leczenia:

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

Leczenie farmakologiczne

5 . 3 . Gteboka Stymulacja Mézgu (DBS)
( Wiele lekow moze pomoc w Stymulacja moézgu moze znaczaco
regulowaniu dziatlania

Ly ograniczyc¢ objawy dystonii
neuroprzekaznikow

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

Czym jest DBS?
Q Wszczepienie stymulatora
mézgu, ktéry pomaga

regulowac sygnalizacje
neuronalna

System Kierunkowy G—(
Vercise PC...

.. napedzany technologig naprowadzania pradu
- Wigksza precyzja zapewnia lepsze efekty dla pacjentow lekarzy uwaza, ze odprowadzenia
- Redukcja potencjalnych efektow ubocznych 90/ kierunkowe powinny by¢
- Elastyczne programowanie umozliwiajace leczenie stos_ow:-!ne:u wszystkich

wigkszej liczby pacjentow pacjentow.

Metoda DBS moze ograniczy¢ objawy dystonii takie jak:

<.Q.-6

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

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

Porozmawiaj ze swoim lekarzem o tym jak moze pomoc ci terapia DBS i dowiedz si¢ wiecej pod adresem:

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

www.dystonia-europe.org
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Kongres EAN 2019 w Osolo

W 2019 roku odbyta sie 5 konferencja organizowana
przez EAN (Europejskg Akademie Neurologii). Tym razem
miata Ona miejsce w Oslo, a doktadnie Lillestrgm na
przedmiesciach stolicy. Kongres EAN cieszy sie duzym
powazaniem w Swiecie nauk medycznych. W tej edycji
udziat wzieto okoto 7000 uczestnikdéw, w wiekszosci z
Europy, cho¢ na sali znalezli sie takze przedstawiciele
wszystkich innych kontynentéw. Wiekszos¢ osob biorgcych
udziat w konferencji stanowili przedstawiciele zawodéw
medycznych, specjalizujgcy sie w obszarze neurologii.
Reprezentowani byli takze inni interesariusze, firmy oraz
organizacje pacjentow, takie jak Dystonia Europe, ktore
miato na kongresie wtasne stoisko promujgce wiedze na
temat dystonii.

Podczas ceremonii otwarcia Giinther Deuschl podkreslit to jak wazne
Jest by skupic sie na rozwoju neurologii

W czasie konferencji odbyty sie takze obchody 5. Rocznicy
istnienia EAN. Jak podkreslono w trakcie ceremonii
otwarcia: ,Swietujemy 5 lat wspdlnej pracy w obszarze
neurologii”.

Szacuje sie, ze co trzecia osoba w pewnym momencie
swojego zycia cierpi na zaburzenia lub chorobe zwigzang z
funkcjonowaniem mézgu. Poniewaz problem ten dotyczy
jednej trzecie populacji niezwykle wazne jest skupienie sie
na pracy obszarze neurologii w celu poprawy, jakosci zycia
pacjentéw i ich rodzin oraz budowy gospodarki spotecznej,
ktdrej rozwdj bedzie korzystny dla wszystkich.

Podczas ceremonii otwarcia swojg prezentacje przedstawit
Edvard Moser z Alesund w Norwegii, profesor neuronauk

i Dyrektor Kavli Institute for Systems Neuroscience w
Trondheim. May-Britt Moser i Edvard Moser w 2014

roku otrzymali Nagrode Nobla za odkrycie komodrek
mozgowych, ktore odgrywaja kluczowa role w procesie
orientacji. Swiadomo$¢ wtasnego potozenia oraz tego, w
jaki sposéb mozemy przemiescic sie w inne miejsce jest
wazng umiejetnoscig zaréwno dla ludzi jak i zwierzat. W
2005 roku May-Britt Moser i Edvard Moser odkryli typ
komorek, ktére odgrywajg wazng role w procesie ustalania
wtasnego potozenia. Komarki te znajduja sie hipokampie,
obszarze mézgu potozonym w samym jego centrum.
Moserowie odkryli, ze po tym jak badany szczur minie kilka
punktéw przemieszczajac sie w specjalnie zaprojektowanej,
przestrzennej szesciokatnej siatce, w jego mdzgu
aktywowane sg komérki tworzgce swoisty, skoordynowany
system nawigacyjny. W swojej pracy badacze pokazali,

w jaki doktadnie sposdb te réznego rodzaju komaorki
wspotpracuja.

www.dystonia-europe.org
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Niedawno opublikowane badania wykazaty, ze procesy
zapalne sg powigzane z etiopatologig wiekszosci chordb
neurologicznych. Dotyczy to nie tylko klasycznych chordb
neuroimmunologicznych, takich jak np. stwardnienie
rozsiane, ale takze takich jak choroba Alzheimera,
stwardnienie zanikowe boczne, epilepsja, zaburzenie ruchu,
udary i migreny, ktére wczeéniej uwazano za choroby
,hiezapalne”.

Dystonia Europe miato na kongresie EAN wtasne stoisko,

ktore byto odwiedzane przez wiele oséb z Europy i innych

kontynentéw. Cztonkowie DE budowali nowe kontakty

oraz dystrybuowali broszury i biuletyny by zwieksza¢

Swiadomos¢ na temat dystonii oraz opowiadaé innym o

niezwykle waznej pracy wykonywanej przez organizacje

pacjentéw. W tym roku DE wspierane byto w tych

zadaniach przez Norweskie Stowarzyszenie Dystonii (NDF).

Cztonkowie NDF: Przewodniczgcy Johan Anfinn Warvik,

Skarbnik Sissel Buskerud oraz Cztonek Rady Rolf Vilanger Z prawej: prof. Maja Relja
dotaczyli do przedstawicieli DE i réwniez rozpowszechniali ’T’I.).;Z';:/’a"”a de Koning-
wiedze, rozdawali materiaty, nawigzywali nowe kontakty, /

opowiadali o tym, czym zajmujg sie organizacje dziatajace

na rzecz pacjentéw cierpigcych na dystonie oraz wzmacniali

relacje z naszymi partnerami.

Merete Avery

Dyrektor Operacyjna ) ) ] .
Europejska Federacja Stowarzyszen Neurologicznych

Dvstonia E (EFNA) na kongresie Europejskiej Akademii Neurologii
ystonia turope (EAN): Elizabeth Cunningham, Cathalijne van Doorne i
Joke Jaarsma

Cztonkowie NDF: Skarbik Sissel Buskerud oraz Przewodniczgcy Johan Arnfinn Warvik

www.dystonia-europe.org
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Letni Think Tank 2019

Letnie spotkanie Think Tanku Dystonia Europe 2019 odbyto
sie we wrzeéniu, w pofowie Miesigca Swiadomosci Dystonii,
w Lund w Szwecji. Rada DE spotkata sie na miejscu dzien
wczesniej, by odby¢ pierwsze posiedzenie w nowym
sktadzie.

Cztonkowie Think Tanku dotgczyli do spotkania po potudniu,
akurat w porze obiadu. Cztonkami Think Tanku sg nasi
Platynowi Sponsorzy: firmy Boston Scientific, Ipsen,
Medtronic i Merz. Niestety, tym razem w spotkaniu nie
mogli wzig¢ udziatu przedstawiciele firm Merz i Medtronic.

Spotkanie byto bardzo owocne. Rozmowy skupione

byty przede wszystkim wokét plandw na przysztoroczny
Miesigc Swiadomosci Dystonii 2020. Po lunch zatozylismy
pomaranczowe koszulki i wyszli§my na zewnatrz by
korzystajac z panujacej w Lund stonecznej pogody wykonac
pare wspdlnych skokow dla dystonii.

Dziekujemy wszystkim za wsparcie, Swietne dyskusje i
inspirujgce sesje burzy moézgéow! Wspdlnie pracujemy
by zwieksza¢ Swiadomos¢ na temat dystonii, dzieli¢ sie
informacjami, wspiera¢ dziatania badawcze i edukacyjne
oraz poprawiaé, jakos¢ zycia pacjentdow cierpigcych na
dystonie.

Kolejne, zimowe, spotkanie Think Tanku odbedzie 14 lutego,
rowniez w Lund w Szwecji.

Monika Benson
Dyrektor Wykonawcza

Dystonia Europe

JgmE:

FOR
DySTONIA |
{

Uczestnicy letniego spotkania Think Tanku w
Lund w Szwegji.

www.dystonia-europe.org
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Kongres MDS 2019 w Nicei

Miedzynarodowy Kongres organizowany przez
Miedzynarodowe Stowarzyszenie Choroby Parkinsona i
Zaburzenri Ruchu odbyt sie w 2019 roku w Nicei na potudniu
Francji.

Monika Bendon i ja zdecydowatysmy sie wziq¢ udziat w
wydarzeniu i przygotowujgc wspdlne stoisko Dystonia
Europe i Amadys (Francuskiego Stowarzyszenia Dystonii).

Kongres MDS to jedno z najwiekszych miedzynarodowych
spotkan badaczy z obszaru neurologii i zaburzen ruchu. W
tym roku wzieto w nim udziat 6000 specjalistow z catego
Swiata.

DYSTONIA

Monitor your dystona and impeove your ie!

Delegacja Dystonia Europe: Dyrektor Wykonawcza Monika Benson i
Wiceprzewodniczgca Edwige Ponseel

Byta to swietna okazja do wykonania pracy na

rzecz zwiekszania swiadomosci na temat dystonii

wsrod neurologdw i specjalistow z innych obszaréow
(fizjoterapeutdw, pielegniarek...) z Europy i innych
kontynentéw oraz do dyskusji na temat sposobow leczenia,
opieki nad pacjentami, rehabilitacji, organizacji pacjentéw
itp.

W czasie kongresu nawigzywaty$my nowe kontakty z osobami
odwiedzajgcymi stoisko a takze rozdawatySmy im materiaty @
informacyjne

-com/jumpfordystanis

JumP,

FOR
DYSTONIA

JIF
v, GiMPss
D/sToniA

Dr Kasia Smitowska z przedstawicielem Boston Scientific z Francji

www.dystonia-europe.org
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Osobom odwiedzajgcym stoisko rozdawatysmy dokumenty,
broszury i ulotki w jezyku francuskim i angielskim (m.in.
poradniki rehabilitacyjne dla pacjentéw cierpigcych

na dystonie szyjng autorstwa J.P. Bletona, ksigzki B.

Girarda na temat blefarospazmu czy ulotki reklamujgce
Miedzynarodowe Sympozjum Dystonii, ktore obedzie sie w
czerwcu w Dublinie).

W czasie kongresu miaty$my okazje spotkac¢ kilkoro znanych
specjalistow, takich jak prof. M. Relja, prof. M. de Koning-
Tijssen, prof. M. Vidailhet, prof. E. Moro, prof. J.C. Corvol,
dr J.P. Bleton, dr C. Vial, nasz laureat nagrody im Davida
Marsdena z 2017 roku, dr N. Mencacci, oraz wielu innych.
Stoisko odwiedzito tez wiele oséb z catej Europy oraz innych
czesci Swiata, m.in. z Tajwanu, Algierii, Izraela, Gwatemali,

Edwige Ponseel i dr J.P. Belton

Skok dla dystonii w trakcie charytatywnego spaceru wzdfuz Promenade
des Anglais i nicejskiej plazy

Iranu, Indii, Brazylii, USA...

Wieczorem, w dniu poprzedzajgcym otwarcie kongresu
odbyto sie wydarzenie charytatywne: Pieciokilometrowy
Bieg/spacer na rzecz Zwiekszania Swiadomosci na

Temat Zaburzen Ruchu, ktérego trasa wiodta wzdtuz
stynnej Promenade des Anglais w Nicei. Jego celem byta
zbidrka funduszy na rzecz Francuskiego Stowarzyszenia
Neurologéw Badajgcych Zaburzenia Ruchu ,,SOFMA”.
Wydarzenie zostato zorganizowane przez Boston Scientific a
Dystonia Europe wzieto w nim udziat przygotowujac stoisko
z materiatami informacyjnymi. Monika z sukcesem wzieta
udziat w spacerze! Charytatywny bieg/spacer przyniost
wszystkim duzo radosci — wspaniale byto widzie¢ wielu
lekarzy, badaczy i naukowcdéw w réznym wieku biegnacych i
idacych razem, pomimo deszczowej pogody.

Jednym z kolejnych miejsc, w ktérych DE musi sie pojawié
jest Paryz we Francji, gdzie w maju 2020 roku odbedzie
sie kongres Europejskiej Akademii Neurologii (EAN) —
organizatorzy spodziewajg sie, ze wezmie w nim udziat
ponad 8000 specjalistéw z catego $wiata!

Edwige Ponseel

Wiceprzewodniczgca Dystonia Europe i Przewodniczgca
Amadys

Edwige Ponseel, prof. Elena Moro i Monika Benson w trakcie
charytatywnego spaceru wzdtuz Promenade des Anglais

Nice en

www.dystonia-europe.org
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Miesiac Swiadomosci Dystonii 2019 i Dyskusje o Dystonii

1alks
dystonia

D rz‘oma Awareuers Mouth
2019/ Exétér UK
,

W czasie konferencji D-DAYs zapraszaliSmy pacjentow,

Po pierwsze, OGROMNIE DZIEKUJEMY wszystkim z was,

ktorzy we wrzesniu 2019 roku wzieli udziat w naszych opiekunow, lideréw grup pacjentow z catej Europy,
dziataniach online w ramach Miesigca Swiadomosci ekspertow, badaczy i przedstawicieli branzy medycznej
Dystonii. Sukces, ktéry udato nam sie odnies¢ nie bytby do wzigcia udziatu w serii nagrywanych wywiadow.
mozliwy bez waszego wsparcia i pomocy w udostepnianiu Ostatecznie udafo nam sie zarejestrowac ok. 20 rozmow.
postéw, materiatéw wideo, cytatow itp. Qsiem z nich opublikowalismy w trakcie Miesigca

Swiadomosci Dystonii. Znajdziecie je na kanale Dystonia
Dystonia Europe wzieto udziat w Miesigcu Swiadomosci Europe na platformie YouTube:

Dystonii w trzecim kolejnym roku z rzedu.
Pozostate filmy beda publikowane regularnie, zaczynajac od

W czasie naszej ostatniej konferencji D-DAYS 2019 w grudnia 2019 roku.
Londynie zainicjowalismy Dyskusje o Dystonii (Dystonia
Talks) — cyfrowy projekt, majacy na celu zwiekszanie Jestedmy niezwykle wdzieczni Fundacji Boston Scientific za
$wiadomosci na temat dystonii, ktéry ufundowaliémy dziki ~Umozliwienie nam pracy nad tak waznym projektem, ktory
grantowi otrzymanemu od Fundacji Boston Scientific. przyczynia sie do zwiekszania Swiadomosci i rozwijania

e Y naszego zrozumienia dystonii. Wierzymy, ze nagrane przez
- A nas filmy beda mogty byé repostowane, udostepniane i
Pk " R S wykorzystywane ponownie przez kolejne kilka lat.
LI

L

dy StO n‘a SBosto fic

cilentli
P Foundation Europe

e practitioners, talking about dystonia.
@ .. ) Available on IGTV and YouTube!
- - ” ¢ September, 2019

e e
® e

e .
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Inne posty publikowane w trakcie Miesigca Swiadomosci
Dystonii zawieraty motywujqce cytaty, fakty i artykuty

Z naszego biuletynu Dystonia Europe. Tego rodzaju
roznorodne i interesujgce tresci byty publikowane przez
caty miesigc na wszystkich naszych profilach w mediach
spotecznosciowych: na Facebooku, Twitterze, Instagramie @dystoniaeurope
oraz po raz pierwszy rowniez na platformie Linked-in.

W czasie miesigca zwiekszyta sie liczba osob
subskrybujgcych nasze kanaty:

o Na Facebooku z 2776 do 4046 CerVical dyStonia

. Na Instagramie z 647 do 844 (spasmodic torticollis)
causes involuntary movements
o Na Twitterze z 575 do 673 of the head and neck. It is the most

common form of dystonia and is
typically treated with botulinum toxin
injections.

Zwiekszyt sie takze dzienny zasieg naszych postow na
Facebooku w poréwnaniu do wrzesnia 2018 roku:

o Wrzesien 2018 — 2586

o Wrzesien 209 — 4026

Dystonia Awareness Month 2019 | #dystopedia

Najwiekszq popularnosciq na Facebooku cieszyty sie posty
zawierajgce motywujgce cytaty i réznego rodzaju fakty
dotyczqce dystonii — miaty one najwiecej wyswietlen i
udostepnien.

Bardzo cieszymy sie dziatar przeprowadzonych w ramach DYSTONIA AWARENESS MONTH 2019

Miesigca Swiadomosci Dystonii w 2019 roku i juz nie
mozemy doczekac sie kolejnej edycji w 2020 roku. Jezeli

macie jakiekolwiek pomysty na specjalne dziatania = B ehind my Smile

internetowe w waszym kraju to koniecznie przekazcie nam

Jje piszqc maila na adres sec@dystonia-europe.org therE'S a Story

Im wiecej pracujemy razem na rzecz zwiekszania

Swiadomosci na temat dystonii tym wiecej ludzie bedg you Would never

wiedzie¢ na jej temat i tym lepiej bedq jg rozpoznawac.

Monika Benson understand."

- Unknown

Dyrektor Wykonawcza

Dystonia Europe @DYSTONIAEUROPE

www.dystonia-europe.org
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Inauguracja platformy edukacyjnej dla terapii metodg DBS w Leuven

W Health House w Leuven zainaugurowano dziatalnos¢
DBS Select — pierwszej interaktywnej platformy edukujgcej
pacjentéw na temat terapii metodq gtebokiej stymulacji
mozgu.

Zaproszeni goscie zostali podzieleni na dwie grupy a
nastepnie zabrano ich na oprowadzanie po placéwce, w
czasie, ktérego przedstawiono historie opisujgcq droge,
jakq przechodzi pacjent decydujqcy sie na terapie metodq
DBS — od rozwazenia tej opcji przez operacje wszczepienia
implantdw DBS po ostateczne efekty leczenia. Uczestnicy
spotkania mogli pozna¢ odpowiedzi na najczesciej
zadawane pytania dotyczqgce metody DBS, dowiedzie¢ sie
wiecej na temat réznych anatomicznych struktur mozgu,
obejrzec film na temat operacji wszczepienia implantow
DBS a nawet dotkng¢ i poczu¢ we wtasnej rece prawdziwe
urzqdzenia i elektrody.

Health House ogftosito daty 4 kolejnych okazji, kiedy bedzie

mozna wzig¢ udziat w otwartej wizycie w placéwce: 17 s s c
grudnia 2019, 18 lutego 2020, 21 kwietnia 2020 oraz 23 D B E I-E T
czerwca 2020. Wycieczki zawsze zaczynajq sie o godzinie DEEP BRAIN STIMULATION
17:00. JezZeli jestes pacjentem lub pracujesz w stuzbie

zdrowia i mieszkasz w okolicach Leuven lub gdziekolwiek

Belgii czy Holandii to powinienes skorzystac z tej okazji i

dowiedziec sie wiecej na temat terapii metodqg DBS. Na

otwarte oprowadzania mozna zapisywac sie tutaj: www.
health-house.be/calendar.

Kolejnym etapem projektu jest uruchomienie internetowej @ Health [l s
wersji platform edukacyjnej, przettumaczonej na wiele _

jezykdw, co umozliwi dotarcie takze do pacjentow z innych -

krajow.

Dystonia Europe bedzie kontynuowac obserwowanie
dalszego rozwoju projektu.

Zespot Boston Scientific z Francji i Belgii oraz Monika Benson,
Dystonie Europe

www.dystonia-europe.org
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Wizyta w Laboratorium Badania Dystonii

Prof. Rose Goodchild jest cztonkinig Rady Medyczno-
Naukowej Dystonia Europe. Zaprosita mnie do odwiedzin w
swoim laboratorium w VIB KU Leuven w Centrum Badania
Médzgu w Leuven w Belgii.

Prof. Goodchild od 2011 roku prowadzi w Leuven grupe
badawczg zajmujacg sie dystonig. Jej piecioletni projekt
zostat sfinansowany przez FDR (Fundacje Na Rzecz
Badan Nad Dystonig) przy wsparciu belgijskich srodkéow
publicznych. W 2016 roku projekt zostat przedtuzony na
kolejne 5 lat do 2021 roku.

Rose zaczeta zajmowac sie badaniem dystonii na Columbia
University w Nowym Jorku. Wiekszos¢ badan nad dystonig
na $wiecie prowadzi sie w Stanach Zjednoczonych.
Zdaniem Rose powinno sie organizowac¢ wiecej spotkan dla
naukowcow zajmujgcych sie badaniami podstawowymi by
umozliwié im dzielenie sie wynikami badan, dyskusje oraz
nawigzywanie kontaktéw.

W potowie listopada Rose pojedzie na Floryde by wzig¢
udziat w spotkaniu Think Tanku Nadzieja Tylera.

Jest to spotkanie czysto naukowe, w czasie, ktdrego
uczestnicy dzielg sie wynikami swoich najnowszych badan.
A gdybysmy mogli zorganizowac tego rodzaju spotkanie

w Leuven? Moze mogtoby sie odbywa¢, co dwa lata?
Moglibysmy stymulowac¢ rozwdj badan podstawowych nad
dystonia, zacheca¢ mtodych naukowcdédw do zajmowania

sie tym ekscytujgcym obszarem badan nad dystonig oraz
starac sie pozyskiwac finansowanie dla badan nad dystonia.

Na stronach 17 i 18 niniejszego biuletynu znajdziecie relacje
Rose ze spotkania Think Tanku Nadzieja Tylera.

Monika Benson
Dyrektor Wykonawcza

Dystonia Europe

Prof Rose Goodchild
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10 Doroczna Konferencja SIP (Spoteczny Wptyw Bolu)

Platforma SIP — Spoteczny Wptyw Bdlu swietowata 10
rocznice dziatalnosci w Brukseli. SIP funkcjonuje dzieki
wspotpracy: Pain Alliance Europe, Europejskiej Federacji
Bolu EFIC, Sieci Aktywnego Obywatelstwa oraz Grinenthal.

Celem dziatalnosci SIP jest poprawianie opieki nad
pacjentami i rozwijanie metod radzenia sobie z bélem na
obszarze Unii Europejskiej, aby zredukowac spoteczny
wptyw chordb boélowych, ktére oddziatywajg na wszystkie
aspekty zycia. Jedna na piec¢ oséb w Europie odczuwa
przewlekty bél. W samej Europie na chroniczny bol cierpi
150 miliondw osdéb. Generuje to koszty rzedy 240 miliardéw
euro rocznie. Wiecej informacji na ten temat mozna znalez¢
na stronie internetowej https://www.sip-platform.eu/en

W jednodniowe]j konferencji wzieto udziat okoto stu oséb.
W programie znalazty sie sesje na temat: badan nad Przewodniczgca EFNA Joke Jaarsma
bolem, edukacji w zakresie wiedzy o bdlu, bolu i kwestii
zatrudnienia oraz bélu, jako wskaznika, jakosci zdrowia.

Dystonia Europe wzieto udziat w spotkaniu po raz pierwszy.
Naszym zdaniem konferencja wniosta sporo do naszej
pracy, poniewaz od dtuzszego czasu wspotpracujemy z
EFNA (Europejska Federacja Stowarzyszen Neurologicznych)
oraz PAE (Pain Alliance Europe) nad wspdlnym projektem
Mdzg, Umyst, BSl (BMP).

Monika Benson

Dyrektor Wykonawcza Monika rozmawia o projekcie EBRA (Europejska Sie¢ Badan nad
Mdbzgiem) https:// www.ebra.eu — z Giovannim z EBC — Europejskiej Rady
Dystonia Europe Mozgu.

Uczestnicy konferencji SIP

www.dystonia-europe.org
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Budowanie umiejetnosci w zakresie Wspierania Liderow i Pozytywnej Organizacji Zarzg-
dzania. Europejskie Forum Pacjentow — Drugie Spotkanie w Butgarii

Drugie spotkanie Programu Budowy Umiejetnosci:
Demokratyczne Przywddztwo i Pozytywne Zarzqdzanie
Europejskiego Forum Pacjentow odbyto sie w Sofii w Butgarii
na poczgtku wrzesnia 2019 roku.

Pierwsze spotkanie miato miejsce w Brukseli w marcu

2019 roku — wiecej informacji na jego temat znajdziecie

w pierwszym biuletynie Dystonia Europe z 2019 roku. W
wydarzeniu uczestniczyli liderzy z réznych krajow z catej
Europy, m.in. z Malty, Islandlii, Hiszpanii, Butgarii, Chorwacji,
Serbii, Norwegii, Portugalii i Polski.

W czasie pierwszego osobistego spotkania w Brukseli
wykonywalismy ¢wiczenia w matych grupach i w parach.
Miaty one na celu otwarcie naszego myslenia i utatwienie
nam przyjecia innej perspektywy, co bardzo rdznito je od
innych treningdw liderskich, w jakich bratam udziat.

Po pierwszym spotkaniu w Brukseli wszyscy odbywalismy
comiesieczne sesje coachingowe przez Skype’a. Skupiaty sie
one na tych aspektach bycia liderem, ktére wydawaty nam
sie najwiekszym wyzwaniem bqdz, co, do ktérych mielismy
poczucie, ze mozemy jej poprawic.

Po miesigcu sesji online odbylismy podsumowujgce
spotkanie w Sofii w Butgarii. Przed ostatniq sesjq
coachingowq kazdy z uczestnikow przygotowat prezentacje
dotyczqcq projektu, nad ktérym pracowat.

Oczywistym byto, Ze pomimo tego, iz cierpimy na rdzne
choroby to tqczq nas bardzo podobne wyzwania, z

ktérymi mierzymy sie w ramach pracy w organizacjach
pacjentow. Na przyktad, w wiekszosci organizacji praca jest
wykonywana jest przez wolontariuszy: ludzi, ktérzy sami
cierpiqg na dang chorobe lub osoby, ktore sq opiekunami lub
rodzicami pacjentéw.

To bardzo wazne by spotykac sie w trakcie tego rodzaju
warsztatow i uczyc od siebie nawzajem.

Merete Avery
Dyrektor wykonawcza

Dystonia Europe

Europejskie Forum Pacjentdw byto inicjatywa ograniczong
jedynie do organizacji z krajow Unii Europejskiej, ale od roku
2019 kazda organizacja pacjentéw z Europy moze ubiegac sie
o cztonkostwo w Forum niezaleznie od tego, czy panstwo, w
ktorym jest zarejestrowana jest cztonkiem Unii Europejskiej.

\WELCOME TO SOFIA ©
FINAL'SEMINAR,

EPF MODULE 2019
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Praca w zespotach i wnioski

Prezentacja

pracy dotyczgcej
polityki kontaktow
zewnetrznych.
Od lewey:
Coach Lachezar
Afrikanov oraz
Merete Avery,
Dystonia Europe

European
Patients
Forum
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Zdrowie to wspadlna, globalna wartos

(o]

Globalizacja doprwgdzi’ra do konwergencji probleméw
zdrowotnych w poszczegdlnych krajach, tym samym
sprawiajac, ze wypracowywanie rozwigzan uzaleznione jest
od wzajemnej wspotpracy. Oznacza to, ze w dzisiejszym
Swiecie nie mozemy juz analizowad kwestii zdrowotnych
danego kraju czy regionu, takiego jak Unia Europejska (UE),
w izolacji od reszty swiata.

Z pewnoscig choroby nie przejmuja sie pojeciami takimi jak
granice i panstwa — wiele krajéw dzieli te same problemy
zdrowotne, cho¢ zazwyczaj wystepujg one w réznym
stopniu w poszczegdlnych miejscach. Jednoczesnie pula
zasobdéw pozwalajgcych radzi¢ sobie z tymi wyzwaniami
jest obecnie wieksza niz kiedykolwiek wczesniej a szanse
na rozwijanie i dzielnie sie wiedza sg na niespotykanie
wysokim poziomie.

W zwigzku z tym nie jest zaskoczeniem, ze globalne
priorytety w zakresie ochrony zdrowia w coraz wiekszym
stopniu ksztattujg polityki zaréwno UE jak i poszczegdlnych
krajow Europy. Jest szczegdlnie widoczne w przypadku
kompleksowych zestawéw polityk dotyczacych:

1. Chorob niezakaznych (NCD), ktére sg zdecydowanie
najczestszg przyczyng Smierci oraz pociggaja za sobg
najwieksze wydatki w zakresie ochrony zdrowia. Ujmujac
problem najprosciej obecnie zyjemy dtuzej za cene
zapadania z wiekiem na przewlekte choroby (czesto jest to
wiecej niz jedna choroba).

2. Celéw Zréwnowazonego Rozwoju (SDG) — jest to zbior
17 globalnych celéw ustanowionych przez ONZ w 2015
roku, ktére majg zostac zrealizowane do roku 2030.
Celem 3.4 Jest zredukowanie przedwczesnych zgondéw
spowodowanych chorobami niezakaznymi o jedng trzecig
oraz promowanie zdrowia psychicznego i dobrostanu.

Uniwersalna Opieka Zdrowotna (UHC) to propozycja
oznaczajaca zapewnienie wszystkim ludziom dostepu do
niezbednych dla nich ustug w zakresie ochrony zdrowia.
UHC stata sie obecnie jednym z kluczowych priorytetéw
Swiatowej Organizacji Zdrowia.

W EFNA (Europejska Federacje Stowarzyszen

: s % \
Neurologicznych) postanowilismy przyj?zec’ sie tym réznym
miedzynarodowym inicjatywom blizej. Odkrylismy, ze pdki,
o nie przyznajg one adekwatnego priorytetu problemom
neurologicznym. Oznacza to, ze oczekiwany przez nas
poziom zainteresowania nie jest proporcjonalny do
posiadanych przez nas bogatych dowoddéw pokazujacych
jak ogromnym obcigzeniem dla spoteczenstw sg zaburzenia
modzgu.

W zwigzku z tym w 2018 roku, wciaz skupiajgce nasze
wysitki na dziatalnosci w Europie, rozpoczelismy
strategiczny proces dostosowywania naszych planéw

do miedzynarodowych priorytetéw, pracujac przede
wszystkim ze wspominanymi powyzej globalnymi ruchami
na rzecz ochrony zdrowia.

Dziatania te zbiegty sie w czasie z niezwykta szansg dla
wszystkich osdb dziatajgcych w obszarze ochrony zdrowia
mozgu. W Deklaracji Politycznej ONZ na temat Choréb
Niezakaznych z 2018 roku zdrowie psychiczne (w tym
obszar neurologii) zostato dodane, jako tzw. 5 choroba
niezakazna, uzupetniajac liste, na ktérej znajdowaty sie
juz rak, choroby uktadu krazenia, cukrzyca oraz choroby
uktadu krazenia — choroby, ktére przez niemalze dekade
wyznaczaty kluczowe globalne priorytety w zakresie
ochrony zdrowia.

Jednakze, podejicie WHO (Swiatowej Organizacji Zdrowia)
do problemoéw neurologicznych jest niejednoznaczne.
Uzywana przez organizacje terminologia implikuje zawarcie
zaburzen neurologicznych w wewnetrznych i zewnetrznych
dokumentach dotyczacych ,,zdrowia psychicznego”. Brakuje
w nich jednak bezposredniego odniesienia do ,,neurologii”,
czy nawet szerszego terminu ,zdrowia mozgu”.

W konsekwencji oznacza to, ze pacjenci cierpigcy

na choroby neurologiczne realnie wciaz sg objeci
niedostateczng opieka. Dzi$, bardziej niz kiedykolwiek
wczesniej, niezwykle wazne jest by sSrodowisko
neurologiczne zaczeto domagac sie zapewnienia opiece
zdrowotnej w zakresie neurologii wiecej widzialnosci w
przestrzeni publicznej oraz by méwiono o niej jasno i
wyraznie.

www.dystonia-europe.org
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Jezeli nie podejmiemy tych staran, neurologia moze znalezé
sie poza obszarem globalnych wysitkéw na rzecz publicznej
ochrony zdrowia.

Pamietajac o tym w 2019 roku podjelismy szereg

dziatan na rzecz wspétpracy z WHO i jej paristwami
cztonkowskimi oraz liderami UE. Cztonkowie EFNA spotkali
sie z przedstawicielami WHO Europe w Kopenhadze

oraz odbyli szereg wizyt w Genewie (gdzie znajduje sie
Swiatowa siedziba WHO) by podja¢ wspdtprace z WHO

oraz przedstawicielstwami poszczegélnych panistw przy
Biurze Narodéw Zjednoczonych. Dotgczylismy takze do NCD
Alliance (Zwigzek Choréb Niezakaznych) — dziatajgcej na
poziomie globalnym, wptywowej organizacji pozarzadowej,
aby w jej ramach reprezentowac gtos pacjentéw cierpigcych
na choroby neurologiczne.

EFNA potagczyta sity z Europejskg Akademig Neurologii,
Europejska Radg Mdzgu i Swiatowg Federacjg
Neurologiczng by opublikowaé wspélne oswiadczenie.
Nawotujemy w nim do jasnej i wyraznej dyskusji na temat
zdrowia modzgu, zapewnienia tej problematyce wiekszej
widzialnosci w sferze publicznej oraz przyznania jej
adekwatnego priorytetu w dziataniach na rzecz ochrony
zdrowia. Wskazujemy w nim takze na koniecznosé
rozwijania zunifikowanego i kompleksowego podejscia

do promowania zdrowia mdzgu oraz ograniczenia
powszechnosci wystepowania zaburzen moézgu przy
zZnaczacym zaangazowaniu w dziatania spotecznosci
pacjentéw. W oswiadczeniu zwracamy sie takze z prosbhg

0 zmiane nazewnictwa stosowanego w roboczej wersji
Deklaracji Politycznej ONZ na temat Uniwersalnej Opieki
Zdrowotnej, ktéra od czasu publikacji naszego o$wiadczenia
zostata przyjeta przez szeféw panstw i rzgdéw w Nowym
Jorku w dniu 23 wrzesnia 2019 roku. Wczesna wersja
robocza dokumentu, zgodnie z nazewnictwem stosowanym
w deklaracji na temat choréb niezakaznych z 2018 roku,
odnosita sie jedynie do zdrowia psychicznego. Na nasza
prosbe terminologia w wersji ostatecznej zostata zmieniona

Cancer

Mental and
Neurological Conditions

D ©

i obecnie tekst w kilku miejscach zawiera odniesienia
do ,,zaburzen psychicznych i innych zaburzen zdrowia
psychicznego oraz zaburzen neurologicznych”.

Diabetes

To pokrzepiajace osiggniecie pokazuje, ze wspdlny wysitek
moze doprowadzi¢ do realnych zmian. EFNA wcigz
kontynuowac wysitki na rzecz kolejnych sukceséw. Juz
teraz pracujemy nad kilkoma ekscytujgcymi dziataniami,

w tym nad naszym udzialem w Swiatowym Kongresie
Neurologicznym w pazdzierniku, podczas ktérego odbedzie
sie spotkanie Swiatowego Zwigzku Neurologicznego.
Planujemy takze kolejne spotkania w Genewie oraz
organizacje spotkania dotyczacego polityk w Parlamencie
Europejskim w Brukseli na poczatku 2020 roku. W jego
trakcie bedziemy dyskutowac¢ o tym jak polityki UE moga
zosta¢ dostosowane do nowych miedzynarodowych
priorytetéw w zakresie ochrony zdrowia, w tym w obszarze
neurologii i innych kluczowych choréb.

Jak zawsze liczymy na wasze wsparcie w dziataniach na
rzecz poprawy opieki zdrowotnej w zakresie neurologii dla
wszystkich.

Tadeusz Hawrot, specjalista ds. polityk, EFNA

www.dystonia-europe.org
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EFNA wspétorganizatorem wydarzen z okazji Swiatowego Dnia Mézgu w 4 stolicach kra-

jow cztonkowskich Unii Europejskiej

W ramach obchoddéw Swiatowego dnia Mézgu (22 lipca)
Europejska Federacja Stowarzyszen Neurologicznych (EFNA)
wspotorganizowata wydarzenia odbywajace sie w czterech
europejskich stolicach — Brukseli, Bukareszcie, Dublinie i
Warszawie!

Celem wydarzen byto dowiedzenie sie, co zdaniem
pacjentéw cierpigcych na choroby neurologiczne jest
najwazniejsze w zakresie efektow leczenia - kampania
#BrainLifeGoals — oraz porozmawianie o tym, w jaki sposéb
oczekiwania te mozna lepiej wpisaé¢ w polityki i decyzje
podejmowane na stopniu krajowym i unijnym.

Belgijskie wydarzenie z okazji #SwiatowyDzieriMézgu
zostato zorganizowane przez nowopowstaty Belgijski
Zwigzek Pacjentow Cierpigcych na Choroby Neurologiczne
wraz z EFNA, Europejskg Radg Mdzgu (EBC) oraz Belgijska

Radg Mdzgu.

Irlandzki Zwigzek Neurologiczny (NAI) przy wspotpracy
z EFNA zorganizowat pétdniowe seminarium w hotelu
Buswells w Dublinie.

Wydarzenie w Polsce odbywato sie Warszawie i stanowito
takze oficjalng inauguracje programu Brain Plan dla Polski
przygotowanego przez fundacje Neuropozytywni we
wspotpracy z Polskg Radg Mézgu, Polskim Towarzystwem
Neurologicznym, Uczelnig tazarskiego oraz kancelarig
prawniczg DZP.

Tematem Swiatowego Dnia Mdzgu 2019 byta migrena.
Wydarzenie zorganizowane w Bukareszcie przez
Stowarzyszenie Pacjentéw cierpigcych na Zaburzenia
Neurologiczne w Rumunii (APAN) skupiato sie wtasnie na

INNOVATIVE
AGAINST MIi

#BrainLifeGoals — wydarzenie z okazji Swiatowego Dnia Mézgu,
Bukareszt

motywie przewodnim.
Magdalen Rogers, Dyrektor Wykonawcza NAI, powiedziata:

,Bardzo cieszymy sie, ze Zwigzek Neurologiczny jest czescia
kampanii #BrainLifeGoals. W naszym nadchodzgcym
projekcie skupiamy sie na tym jak pacjenci w Irlandii w
wyjatkowy sposdéb wykorzystuje dostepne im zasoby w celu
realizacji ich wtasnych celéw zyciowych.

Chcemy skorzystac z tej okazji i wyrazi¢ nasze najszczersze
podziekowania dla EFNA za podjecie z nami wspdtpracy
przy okazji Swiatowego Dnia Mézgu i wspdlng organizacje
tak udanego wydarzenia. Mamy nadzieje na kontynuowanie
naszych owocnych dziatarn w ramach kampanii Brain Life
Goals i w dalszej przysztosci.”

EFNA jest niezwykle wdzieczna kolezankom i kolegom

z Belgijskiego Zwigzku Pacjentéw Cierpigcych na

Choroby Neurologiczne, Irlandzkiego Stowarzyszenia
Neurologicznego, Fundacji Neuropozytywni oraz APAN
Rumunia za koordynacje niezwykle udanych wydarzen z
okazji Swiatowego Dnia Mdzgu — jest to wspaniaty przyktad
wspotpracy pomiedzy organizacjami dziatajagcymi na rzecz
pacjentéw cierpigcych na zaburzenia neurologiczne. EFNA
ma nadzieje, ze w przysztosci wspodlnie z tymi grupami
podejmiemy kolejne dziatania na rzecz pacjentdw.

Adam Kalinowski
Przewodniczqgcy

Dystonia Europe

rainlifegoals

g
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#BrainLifeGoals — wydarzenie z OkaZjI Swzatowego Dnia Mézgu,
Dublin

www.dystonia-europe.org
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Dziatania na rzecz dostepu do leczenia, ustug i wsparcia w zakresie neurologii

W ramach Inicjatywy Szkoleniowej dla Oséb
Reprezentujgcych Pacjentéw Cierpigcych na Choroby
Neurologiczne (TINA), Europejska Federacja Stowarzyszen
Neurologicznych (EFNA) zorganizowata spotkanie w Polsce.

Warsztaty odbyty sie w poniedziatek 28 i wtorek 29
pazdziernika w Warszawie. Uczestnicy mieli okazje
dyskutowad na temat szczegdlnych wyzwan w zakresie
dostepu do leczenia dotyczacych ich krajow oraz obszaru
chordb, ktérymi sie zajmujg. Ostatecznie udato im sie
osiggnac konsensus dotyczacy gtéwnych barier hamujacych
sprawiedliwy dostep do leczenia neurologicznego w
Europie. W wydarzeniu wzieli udziat zaproszeni prelegenci
oraz osoby reprezentujgce pacjentéw — razem 60 0séb z

21 krajéw dziatajacych w obszarze 15 réznych choréb. W
grupie znajdowali sie takze reprezentanci interesariuszy
dziatajgcych w ramach EFNA: EAN, EPF, ECB i wielu innych, a
takze przedstawiciele branzy medyczne;.

Pierwszy dzien spotkania zaczat sie powitaniem gosci przez
Joke Jaarsme, Przewodniczgca EFNA, ktdra zaprezentowata
dziatalnos$¢ swojej organizacji oraz prowadzong przez nig
kampanie Brain Life Goals. Nastepnie, Donna Walsch,
Dyrektor wykonawcza EFNA, przedstawita cel warsztatow.
Donna przypomniata, ze EFNA jest organizacjg zrzeszajacg
stowarzyszenia dziatajgce na poziomie europejskim, a tego
rodzaju wydarzenia jak to odbywajgce w Warszawie sg
okazjg do poznania perspektywy krajowej. Spotkanie miato
takze pomdc w przygotowywaniu przysztej strategii EFNA.

Pierwszy prelegent, Brian Kennedy, Dyrektor Wykonawczy
Swiatowego Zwigzku na Rzecz Dostepnosci Leczenia dla
Pacjentow (GAfPA), zaprezentowat swojg organizacje.
GAfPA dziata na poziomie miedzynarodowym, zajmuje sie
edukacjg, wspieraniem i mobilizowaniem lekarzy oraz oséb
dziatajacych na rzecz pacjentéw.

INTRODUCTION
TO EFNA

Joke Jaarsma, Przewodniczgca EFNA, wygtasza prezentacje

wyprowadzajgcg
Dr David Charles, jeden z zatozycieli GAfPA opowiedziat o
braku Swiadomosci, ktdra jest barierg utrudniajgcg dostep
do: diagnozy, ustug medycznych, lekarstw, préb klinicznych,
neurologdéw i odpowiednio wykwalifikowanych zespotéw
opieki medycznej. Dr Charles podkreslit, ze rola pacjentéw
oraz ich wspétpraca z catym zespotem opieki medycznej
jest niezwykle istotna w procesie leczenia.

Cwiczenia interaktywne

www.dystonia-europe.org
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Nastepna prezentacje odbyta sie poprzez potaczenie
telekonferencyjne. Frederic Destrebecq, Dyrektor
Wykonawczy EBC — Europejskiej Rady Mdzgu zaprezentowat
dziatania organizacji, skupiajac sie na tych, ktére majg na
celu poprawianie dostepu pacjentéw do leczenia. Frederic
opowiedziat o wysokich kosztach, jakie generuja zaburzenia
mozgu — w skali Europy jest to 798 miliardéw euro rocznie.
EBC uznato, ze jednym z najwiekszych wyzwan jest palaca
potrzeba dalszych badan. W styczniu 2016 roku organizacja
zainicjowata projekt Wartos¢ Leczenia (VoT). Projekt
Badawczy VoT dostarcza oparte na dowodach i efektywne
kosztowe rekomendacje w zakresie polityk dotyczgcych
przyswajania i wdrazania skupionych na potrzebach
pacjentéw, zrownowazonych i skoordynowanych metod
opieki nad osobami cierpigcymi na zaburzenia mézgu.

Tak jak EFNA, EBC jest ogdlnoeuropejska organizacja, dla
ktdrej niezwykle istotny jest gtos stowarzyszen dziatajacych
na poziomie krajowym. Tworzenie Brain Planéw dla
poszczegdlnych krajow jest bardzo waznym czynnikiem
pozwalajgcym uczyni¢ prace na rzecz poprawy sytuacji
pacjentéw efektywna.

Na koniec wyktadowe] czesci spotkania uczestnicy

mogli zadawac prelegentom pytania. Jedno z nich byto
zaadresowane bezposrednio do Dyrektora Wykonawczego
EBC:, ,dlaczego w ramach projektu VoT przeanalizowano
tylko wybrane choroby neurologiczne?”

Frederic odpowiedziat, ze w poczatkowym etapie projektu

wybrano dziewie¢ chordb neurologicznych, ale EBC
zostawia otwarte drzwi dla zainteresowanych przysztg
wspotpracg organizacji dziatajgcych w obszarze innych
choréb.

Po przerwie kawowej uczestnicy spotkania wzieli udziat w
sesji interaktywnych ¢wiczen. Podzielono ich na 6 grup,

w ramach, ktérych mieli przedyskutowac szczegétowe
wyzwania w zakresie dostepnosci leczenia, z ktérymi
mierzg sie w swoich krajach i/lub w ramach obszaru
choréb, ktérymi sie zajmuja. Nastepnie mieli konsensualnie
ustali¢, jakie sg ich zdaniem najwieksze bariery utrudniajgce
sprawiedliwy dostep do leczenia choréb neurologicznych
w Europie — zaréwno obecnie jak i w przysztosci. Diugi

czas oczekiwania na poprawng diagnoze, brak zwrotu
kosztow leczenia, brak Swiadomosci i niedostatek
specjalistéw, nieinformowanie pacjentéw o prébach
klinicznych, brak badan lub niewtasciwe wydawanie
funduszy przeznaczonych na badania, brak wsparcia ze
strony opiekundéw, brak odpowiednich danych potrzebnych
osobom dziatajgcym na rzecz pacjentdw, emigracja
specjalistow z krajow Europy Wschodniej — miedzy

innymi takie bariery zostaty wskazane przez uczestnikéow
warsztatu. Wszyscy zgodezili sie, ze sg one niemalze takie
same w obszarze kazdej z chordb neurologicznych.

Frederic Destrebecq,
Dyrektor
Wykonawczy,
Europejska Rada
Moézgu (EBC)
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W czasie ostatniej czesci sesji uczestnicy podzielili sie swoim
feedbackiem na temat warsztatéw. Nastepnie odbyta sie
dyskusja panelowa z kluczowymi interesariuszami:

Prof. Davidem Vodusekiem z Europejskiej Akademii
Neurologii (EAN); Stanimirem Hasurdjievem z sieci Patient
Access Partnership; dr. Davidem Charlesem z GAfPA oraz
Davidem Elvirg szefem platformy Europe Public Affairs,
ktéry petnit rowniez role moderatora rozmowy.

Prof. Vodusek powiedziat, ze niezwykle istotne jest,

aby powstata jedna, spdjna narracja na temat catej
grupy choréb neurologicznych. Prostota w komunikacji
z decydentami to jego zdaniem Sciezka do sukcesu.
Podkreslit takze wage Swiadomosci problematyki wéréd
przedstawicieli zawodéw medycznych, zbierania danych
oraz odpowiedniej komunikacji pomiedzy pacjentami i
lekarzami.

Stanimir Hasurdjiev zaskoczyt publiczno$é swojg szczerg
wypowiedzig na temat tego jak obecnie wyglada
rzeczywistosc¢ leczenia chordb neurologicznych. Obecnie
brakuje nam specjalistéw i w najblizszej przysztosci nie
mozemy liczy¢ na poprawe tej sytuacji. Powiedziat, ze

aby znalez¢ rozwigzania musimy zaczgé myslec ,,w sposéb
niekonwencjonalny”. W jaki sposéb mozemy uzywadé
technologii, np. w komunikacji ze specjalistami? Wieksza
liczba specjalistow tez nie jest dobrym rozwigzaniem, moze,
wiec potrzebna jest reorganizacja catego systemu?

Brian Kennedy, Dyrektor Wykonawczy, GAfPA

W czasie drugiego dnia warsztatow skupili$my sie na
Ocenie Technologii Medycznych (HTA).

Ocena Technologii Medycznych (HTA) to
,multidyscyplinarny proces, w ramach, ktérego w
systematyczny, przejrzysty, bezstronny i solidny sposéb
podsumowuje sie informacje na temat medycznych,
spotecznych, ekonomicznych i etycznych kwestii zwigzanych
z wykorzystaniem danej technologii medycznej. Jego celem
jest wytworzenie wiedzy potrzebnej do sformutowania
bezpiecznych i efektywnych polityk zdrowotnych, ktére
skupiajg sie na potrzebach pacjentéw oraz starajg sie
osiggna¢ jak najwiekszg wartos¢” (EUnetHTA, 2007).

,0golnie mdéwiac, celem HTA jest wytwarzanie wiedzy
niezbednej do podejmowania w ramach systemoéw opieki
zdrowotnej decyzji na temat tego, ktore technologie
przynoszg najwiekszg warto$é i w ktére nalezy inwestowad.
Ocena wartosci jest ztozona i musi braé pod uwage
kontekst spoteczny jak i kwestie dotyczgce samej polityki”
(European Patients’ Academy, 2016).

Sesja rozpoczeta sie od ponownego powitania uczestnikow
przez Joke Jaarsma, Przewodniczacg EFNA.

Brian Kennedy z GAfPA wyjasnit jak wazne jest
zaangazowanie pacjentdw w proces HTA na przyktadzie
innowacyjnej metody leczenia migreny neurotoksyng,
ktora niektdérzy pacjenci opisali, jako ,,zmieniajaca zycie” a
ktéra zostata odrzucona przez Narodowg Stuzbe Zdrowia w
Wielkiej Brytanii.

Krystallia Pantiri z Pharmerit International opowiedziata
o tym jak wyglada zaangazowanie pacjentéw w proces

podejmowania decyzji na przyktadzie Niemiec, Francji i

Wielkiej Brytanii.

Valentina Strammiello, Starsza Kierownik Programu,
Europejskie Forum Pacjentéw [EPF] przedstawita
prezentacje wyjasniajacg, dlaczego proces HTA ma tak
ogromne znaczenie dla EPF i w jaki sposdb organizacja stara
sie w jego ramach reprezentowac gtos pacjentéw.

Matteo Scarabelli, Menedzer ds. Zaangazowania Pacjentéw
w Proces HTA, EURORDIS, wyjasnit w prosty i przystepny
sposob, w jaki sposdb pacjenci moga by¢ praktycznie
zaangazowani w proces HTA.

Nastepnie Sarlinas Narbutas, Przewodniczacy Litewskiej
Koalicji Pacjentéw Cierpigcych na Raka zaprezentowat
proces wdrazania procedur HTA w Litwie. Podkreslit, ze w
niektdrych krajach nie istniejg podmioty specjalizujgce sie w
procesie HTA i ze w zwigzku z sesje szkoleniowe w zakresie
HTA dla organizacji pacjentéw sg niezwykle potrzebne.

Na przyktadzie leku na raka pokazat to jak wazne jest
zaangazowanie pacjentdw w proces wprowadzania leku.

www.dystonia-europe.org



Dziatania na forum Unii Europejskigj

Magdalena Wtadysiuk, Wicedyrektor HTA Consulting —
TBC opowiedziata o tym jak dziata polski system opieki
zdrowotnej. Opierajac sie o swoje dwudziestoletnie
doswiadczenie pokazata jak niewiele czasu w ramach
procesu HTA poswieca sie na zaangazowanie pacjentow.
W Polsce brakuje regulacji prawnych dotyczacych
zaangazowania pacjentdw w procedury HTA, tym niemniej
nieformalna rola pacjentéw w procesie zwiekszyta sie w
ciggu ostatnich 5 lat.

Po wystuchaniu wszystkich prezentacji pacjenci zostali
podzieleni na 5 grup, w ramach, ktérych realizowali
interaktywne ¢wiczenie zatytutowane ,Tworzeni mapy
zaangazowania pacjentéw cierpigcych na choroby
neurologiczne w caty cykl zycia lekdéw, na drodze ku
dostepnosci”.

Donna Walsh, Dyrektor Wykonawcza EFNA przedstawita
tematy, ktorymi miata zajac sie kazda z grup: swiadomosé,
polityka, pracownicy stuzby zdrowia, dowody oparte na
danych i badania, opieka spoteczna i ustugi wspierajace.

Po wystuchaniu konkluzji oraz feedbacku ze strony
poszczegdlnych grup Donna Walsh podkreslita, ze
wszystkie wnioski wypracowane w trakcie warsztatow
zostang zawarte w raporcie, ktdry nastepnie zostanie
przeksztatcony w narzedzie dla oséb reprezentujgcych
pacjentéw, nad ktérym pracujg kolezanki i koledzy z
Europejskiego Zwigzku na Rzecz Dostepnosci Leczenia dla
Pacjentow, ktorzy takze wspotpracowali z EFNA podczas
organizacji warsztatéw.

Spotkanie zamkneta Przewodniczaca EFNA, ktéra

podziekowata Danucie Lis (Przewodniczacej Stowarzyszenia
Choroby Huntingtona) za jej ogromne wsparcie w
organizacji wydarzenia w Polsce.

W Europie poswieca sie obecnie duzo uwagi zaangazowaniu
organizacji pacjentéw w proces HTA. Organizacje
reprezentujace pacjentdw cierpigcych na dystonie powinny
by¢ zainteresowane tym na ile moga by¢ zaangazowane w
te procesy na poziomie krajowym.

Adam Kalinowski
Przewodniczgcy
Dystonia Europe
Przypisy

EUnetHTA, Health in Europe: A Strategic Approach,
https://www.eunethta.eu/wp-content/uploads/2018/01/
EUnetHTAs-comments-on-the-Health-Strategy.f?fbclid=IwA
R3GcvIMZQ|SRj9g5cZXeg6DMANGPIFCcJFXRmbw398bwl
GiuhlTcWHqzEc , 2007.

European Patients’ Academy, Health Technology
Assessment: Key Definitions, https://www.eupati.eu/
health-technology-assessment/health-technology-
assessment-key-definitions/?fbclid=IwAR2NTAnKdsw439V
JFa22vOA7LD7)ZndeXITmYg05QXWuT5j8J08PGGWIFXxOU ,
2016.
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MyDystonia

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

Od pacjentéw. Dla pacjentow.

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

D STONIA worzony we wspotprac z.
SUROMR  swwerzonswe wspotprae = 4]

* W Dystonia Europe pracujemy obecnie nad aktualizacja aplikacji MyDystonia do wersji 2.0, ktéra
planujemy zainaugurowaé na poczatku 2020 roku.
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MyDystonia

4. Spotkanie Ambasadorow MyDystonia
Kilka miesiecy temu Rada Dystonia Europe poprosita
mnie o zorganizowanie 4. Spotkania Ambasadoréw
MyDystonia w moim rodzinnym miescie Newcastle w
Anglii. Nigdy wczesniej nie organizowatam tego typu
wydarzenia, ale wiedziatam, ze bede miata sporo do
zrobienia by nie zawie$¢ oczekiwan, poniewaz poprzednie
spotkania Ambasadoréow byty Swietnie zorganizowane i
przeprowadzone.

We wtasciwym momencie wybratam hotel z odpowiednim
zapleczem i udogodnieniami, niezbednymi nie tylko dla
naszych gosci, ale tez na potrzeby samego spotkania.

Hotel znajduje on po stronie nabrzeza rzeki, ktéra nalezy
do miasta Gateshead — wystarczy tylko krétki spacer przez
most by dostac sie do Newcastle. Bytam zadowolona nie
tylko z samego hotelu, ale tez z jego lokalizacji, poniewaz
nabrzeze niezwykle sie rozwineto w ostatnich latach i jest
tam teraz wiele atrakcji oraz miejsc, ktére warto zwiedzic.

Nasi goscie przybywali na lotnisko w Newcastle w czwartek
i pigtek, by by¢ gotowymi na powitalny obiad w pigtkowy
wieczor.

Nasz wspdlny weekend rozpoczat sie 0 19:00 w pigtek.
Spotkalismy sie w lobby hotelu by zjes¢ nasz zamdwiony
wczesniej trzydaniowy positek. Obiad odbywat sie w
osobnym pomieszczeniu (nie kosztowato to zadnych
dodatkowych pieniedzy!), Wiec nie mieliSmy obaw, ze w
czasie naszego formalnego powitania i otwarcia spotkania
bedziemy przeszkadza¢ innym gosciom.

Adam Kalinowski przywitat wszystkich przybytych na
spotkanie a ja powitatam naszych gosci w Newcastle

i rozdatam im mate upominki — przypinki z Aniotem
Pétnocy. Aniot Pétnocy to ogromna rzezba stojgca obok
gtownej drogi prowadzacej z potudnia kraju do Newcastle,
symboliczny monument zapewniajgcy nam ochrone i
bezpieczenstwo.

Bardzo cieszyliSmy sie, ze dotaczyt do nas jeden nowy
Ambasador — Raquel Vacas z Wtoch. Pozostate obecne
osoby spotkaty sie juz wczesniej, poniewaz wszyscy byli
Ambasadorami od samego poczatku programu.

Nastepnego dnia nasze spotkanie rozpoczeto sie
punktualnie 0 9:30 — juz od rana wszyscy bylismy gotowi
wystuchac najnowszych informacji na temat aplikacji
MyDystonia. W spotkaniu brato udziat 11 oséb, dwie
kolejne dotaczyty do nas przez Skype’a.

Spotkanie rozpoczeli Adam | Monika, ktdrzy przekazali nam
najnowsze informacje na temat aplikacji. Nastepnie Eelco
opowiedziat o nowej wersji aplikacji, ktéra jest aktualnie
rozwijana.

Szybko okazato sie, ze wszyscy mieliSmy komentarze i
pytania dotyczgce nowej wersji, poniewaz bardzo zalezy
nam na sprawieniu by dziatata ona naprawde dobrze dla
wszystkich naszych uzytkownikéw.

Eelco byt, jak zawsze, otwarty na nasze sugestie i
zaproponowat wprowadzenie kilku zmian w ramach
tego jak jest obecnie rozwijana aplikacja. Rozmawialismy
gtéwnie o wygladzie programu oraz, oczywiscie, o jego
funkcjonalnosci.

Wszyscy obecni byli niezwykle zaangazowani w rozwijanie
aplikacji i mieli mnéstwo naprawde uzytecznych
komentarzy oraz pytan, wobec czego porzuciliSmy
pozostatg czes$¢ planu spotkania i skupiliSmy sie na
problemie dalszego rozwoju aplikacji. Oczywiscie jest

to nasz gtéwny cel, jesteSmy Ambasadorami aplikacji i

w trakcie dyskusji na temat projektu i funkcjonalnosci
programu caty czas mysleliSmy o najlepszym interesie
naszych uzytkownikéw.

Eelco bedzie musiat wykonaé wiele zmian w projekcie,
niektoére z nich beda tatwe a inne trudniejsze do realizacji,
ale jest on przekonany, ze wszystkie mozna wprowadzic¢
przed inauguracjg nowej wersji aplikacji w 2020 roku.

Po dtugi dniu wymagajacym nieustannej koncentracji

i stuchania siebie nawzajem postanowiliémy zamkng¢
spotkanie, aby czes¢ z nas mogta chwile odpoczg¢ przed
kolejnym wydarzeniem w ramach programu spotkania.
Monika, Adam i Eelco nie odpoczywali! Cata trojka
kontynuowata prace, podczas gdy my udaliémy sie do
naszych pokojow na krotka przerwe.

Spotkalismy sie ponownie w lobby hotelu o0 17:30

zeby wreszcie wspdlnie sie zrelaksowad i zabawié. W
poprzednich latach mieliSmy okazje zwiedzi¢ browar
Guinnessa w Dublinie i zywe muzeum pod Frankfurtem.
Ja postanowitam pokaza¢ gosciom moje miasto, poniewaz
nabrzeze petne jest interesujg historycznych budynkow i
ciekawostek.
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Zabratam wszystkich na krétkie oprowadzanie wzdtuz
nabrzeza, opowiadajgc w trakcie spaceru historie miasta.
Rozmawialismy o starych i nowych budynkach, wielkim
pozarze Newcastle/Gateshead i siedmiu mostach nad

rzeka Tyne. Opowiedziatam takze piekng historie o mtodej
dziewczynie zwanej Bessee Surtees. Zakochata sie ona w
mtodym mezczyznie, ktéry nazwat sie John Scott, jednak

jej bogaci rodzice nie chcieli go zaakceptowaé. W 1772

roku dziewczyna wyszta z domu przez okno sypialni (dom
wcigz znajduje sie w Newcastle) i uciekta razem ze swoim
ukochanym. John Scott zostat Lordem kanclerzem Anglii —
wtedy rodzice Bessee w koricu go zaakceptowali! W czasie
wycieczki rozmawialismy takze o ogdlnej historii Newcastle,
ktore zostato zatozone przez Rzymian w 213 roku n.e.
Udato mi sie réwniez opowiedzie¢ nieprzyjemna historie

o tym jak w 1649 roku 27 kobiet w miescie zostato uznane
winnymi bycia czarownicami — 14 z nich zostato poddanych
egzekucji.

Woycieczka trwata okoto godziny — w miedzyczasie zrobito
sie juz ciemno a mosty zostaty podswietlone sSwiattami,
tworzac piekny spektakl. Widok byt niezwykle atrakcyjny i
zrobilismy mnéstwo zdjeé.

Kolejnym punktem programu naszego weekendu byt
positek w restauracji na ostatnim pietrze galerii sztuki
nowoczesnej The Baltic. Wspdlnie rozkoszowalismy
sie kolejnym pysznym positkiem, na ktéry naprawde
zastuzyliémy po catym dniu ciezkiej pracy.

Wspaniale byto mie¢ chwile by porozmawia¢ o naszych
zycia i rodzinach oraz odkry¢, co nas tgczy oprécz dystonii i
naszej aplikacji.

Wszyscy wyjezdzali$my nastepnego dnia o roznych
godzinach — od 6 rano (biedny Adam!) do 15. Ci,

ktérzy szczesliwie mogli zostaé do 15 mieli troche

czasu by pozwiedza¢ Newcastle i nacieszyc sie targiem
rzemieslniczym, ktéry odbywa sie w kazda niedziele rano.
Wydaje mi sie, ze czes¢ grupy dotarta nawet na stadion, na
ktédrym swoje mecze rozgrywa Newcastle United i zrobita
sobie zdjecia z pomnikiem Alana Shearera. Przepraszam,
jezeli nie interesujecie sie pitkg nozng, ale Alan Shearer to
nasz lokalny pitkarski bohater!

Sama opuscitam hotel dopiero, kiedy bytam pewna, ze
wszyscy majg zamdwione taksowki na lotnisko. Wrdécitam
do domu w mniej niz 30 minut. Lubie wyjezdzac¢ do innych
krajéw i miast na nasze spotkania Ambasadordéw, ale musze
przyznac, ze to, ze na koniec mogtam po prostu podjechaé
samochodem do domu byto naprawde przyjemne.

Nie wiemy jeszcze gdzie odbedzie sie nasze przysztoroczne
spotkanie, ale chcielibysmy zeby byto to w jakims cieptym
miejscu! Mieszkancy Newcastle sg przyjazni i zawsze
przyjmujg gosci z otwartymi i gorgcymi sercami, ale tym
razem temperatura nie odpowiadata tym uczuciom — byto
bardzo zimno!

Gill Ainsley
Sekretarz
Dystonia Europe
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MyDystonia 2.0

Jak juz pewnie przeczytaliscie, Dystonia Europe pracuje
obecnie nad nowa wersjg aplikacji MyDystonia. Obecnie
zajmujemy sie nowym projektem aplikacji — od$wiezona
wersja dostanie zupetnie nowy wyglad. Sadzimy, ze nowy
design bedzie przyjemniejszy w uzytkowaniu oraz sprawi, ze
fatwiej bedzie tworzy¢ nowe wpisy w dzienniku.

Nowa MyDystonia bedzie posiada¢ wszystkie funkcje, ktére
juz znacie, ale w przysztosci bedziemy mogli doda¢ nowe
funkcjonalnosci. Jednym z powodédw, dla ktérych tworzymy
nowg wersje aplikacji jest to, ze chcemy doda¢ do niej nowe
mozliwosci tak, aby uczynié jg jeszcze bardziej interesujacy i
wartosciowq dla was.

Oczywiscie nasi Ambasadorzy rowniez sg zaangazowani
w projekt. Podczas naszego ostatniego spotkania w
pazdzierniku w Newcastle otrzymaliémy od nich $wietny
feedback, z ktédrym aktualnie zapoznaje sie nasz zespot
projektowy. W nowej wersji MyDystonia o wiele tatwiej
bedzie skontaktowadé sie z Ambasadorami. Bedziecie mogli
ich znalez¢é bezposrednio w aplikacji, umiescimy tam ich
imiona i nazwiska oraz zdjecia. Mozliwe bedzie takze
wystanie do niech wiadomosci bezposrednio z poziomu
aplikacji. Zawsze bedziecie mogli sie do nich zwrdcic z
pytaniami dotyczacymi MyDystonia oraz bezposrednio
przekaza¢ wasze sugestie i pomysty.

Nasi Ambasadorzy sg czescig wiekszej grupy fokusowej
uzytkownikéw — grupy oséb spoza Dystonia Europe, ktére
wyrazita cheé przetestowania nowej wersji aplikacji przed
jej oficjalng inauguracja. Jezeli chcecie by¢ czescia grupy
fokusowej uzytkownikéw i macie ochote przetestowac
aplikacje oraz przekaza¢ nam feedback to koniecznie
dotaczcie do naszego zespotu testowego. Poszukujemy
takze oséb, ktore chciatyby podjaé sie przettumaczenia
nowej wersji aplikacji na swoj jezyk.

Jezeli chcesz przettumaczy¢ aplikacje alb dotaczy¢ do grupy
fokusowej uzytkownikéw, napiszcie maila do Merete na
adres merete.avery@mybrainnet.eu a ona wpisze was na
liste.

Naszym celem jest udostepnienie aplikacji do testow

na poczatku 2020 roku. Wszystkie ttumaczenia powinny
by¢ gotowe na wiosne. Jezeli zostaniesz czescig zespotu
testowego bedziesz mdégt zobaczy¢ aplikacje juz na
poczatku 2020 roku oraz wptyngé na to jak bedzie ona
wygladac jeszcze przed jej oficjalnym uruchomieniem.
Oficjalna inauguracja aplikacji planowana jest na wiosne
2020 - informacje na ten temat bedziemy udostepniac na
naszej stronie internetowej, w mediach spotecznosciowych
oraz na stronie mydystonia.com. Jezeli chcecie otrzymac
informacje mailowg na temat inauguracji aplikacji to
napiszcie do Merete na adres merete.avery@mybrainnet.
eu a ona wysle do was oficjalng wiadomos¢, gdy znana juz
bedzie oficjalna data uruchomienia programu.

Eelco Uytterhoeven

Kierownik Projektu MyDystonia
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My Brain Net

W zesztym roku Dystonia Europe, jako jedna z pierwszych
organizacji otrzymata ufundowany przez Europejskie
Zjednoczenie Bélu i Griinenthal grant BMP (Mdzg, Umyst i
Bol) na rozwdj innowacyjnego projektu MyBrainNet.

MyBrainNet to platforma umozliwiajgca stworzenie wielu
aplikacji i potaczenie ich poprzez jedng platforme, ktéra
centralnie zbiera dane ze wszystkich potgczonych z nig
programow. Ta centralna platforma pozwoli nam znacznie
obnizy¢ koszty uruchamiania kolejnych aplikacji.

Chcemy podzielié sie nasza platformg z innymi europejskimi
organizacjami dziatajacymi na rzecz pacjentéw cierpigcych
na choroby neurologiczne, tak, aby oni takze mogli miec
wiasne dzienniki dla swoich cztonkédw. Pozwoli nam

to zebra¢ razem mndstwo interesujgcych informacji i
unikalnych danych, ktére bedg mogty by¢ wykorzystywane
w projektach badawczych. Oczywiscie szanujemy
prywatnos¢ uzytkownikéw naszych aplikacji, wiec na cele
badawcze bedziemy udostepniaé jedynie dane tych oséb,
ktore wyrazg na to zgode.

Jezeli jestes zainteresowany rozwijaniem aplikacji —
dziennika choroby — skontaktuj sie z nami wysytajac e-maila
do Eelco Uytterhoevena na adres eelco.uytterhoeven@
dystonia-europe.org

Eelco Uytterhoeven

Doradca w zakresie IT.

MY

BRAIN
NET
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Skok dla dystonii

Nie skakates jeszcze dla dystonii? Skocz tak jak osoby na zdjeciach ponizej i zwiekszaj Swiadomosé na temat dystonii. Wyslij
swoje zdjecia do nas na adres sec@dystonia-europe.org albo udostepnij je na naszej stronie na Facebooku z hasztagiem
#jumpfordystonia

Nie mozemy sie doczekac¢ by zobaczy¢ twdj skok!
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Dystogram

Zabawa z dystogramem w 2019 roku

Dystogram to kolejna aktywnos¢, ktéra zwieksza Swiadomosé na temat dystonii i metod jej leczenia. Dziekujemy
wszystkim, ktérzy wzieli udziat w akcji z Dystogramem!

@ achh DYSTOGRAM

#Dystogram #DE25years #YestoDBS
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Poznajmy sie!

Poznajcie Skarbnika Dystonia Europe oraz Ambasadorke MyDystonia — Sissel z Norwegii

Nazywam sie nawzajem jak radzi¢ sobie z dystonia.

Sissel Buskerud Jakie sg benefit z pracy, jako Ambasadorka MyDystonia?
Mam dwadch syndw, cztery wnuki i psa.

Moim mezem od 49 lat jest Oddbjgrn. Bardzo dobrze znam aplikacje. Moge pomagaé osobom
Mieszkam blisko Oslo w Norwegii. z mojego kraju w jej pobraniu i wspierac ich, gdy maja

jakies pytania. Spotykam sie z innymi ambasadorami,
wymieniamy sie pogladami i pytaniami.

Jak lubisz spedza¢ czas wolny?

Lubie przebywa¢ w domu albo spedzaé czas w moim
domku na wsi. Zawsze jest mndstwo rzeczy, ktérymi trzeba
sie zajgc. Lubie pracowac w ogrodzie, jezdzi¢ na nartach,
czytaé, robi¢ na drutach i wychodzi¢ na spacer z moim
psem i dwoma psami moich synéw. Latem uwielbiam
jezdzi¢ na moim rowerze elektrycznym. Cieszy mnie tez
spedzanie czasu z dzie¢mi i wnukami.

Co motywuje Cie w trakcie trudnych dni?

Staram sie stucha¢ mojego ciata, — jezeli potrzebuje
odpoczynku, to odpoczywam. Staram sie zachowywac
pozytywne nastawienie i caty czas sie usmiechac.

To na pewno lepsze niz bycie w depresji. Bardzo cenie sobie
prof. Marjan Jahanshahi i jej zasady zycia z dystonia.

Co Cie denerwuje?

Denerwuje mnie niesprawiedliwos¢. Gdy Zle traktuje sie
ludzi albo zwierzeta. Denerwuje mnie, gdy pacjenci muszg
dtugo czekac by otrzymad odpowiednie leczenie albo, gdy
ich dystonia jest niewtasciwie leczona.

Jakie jest moje doswiadczenie zawodowe i jak wptywa
ono na moja prace, jako Ambasadorka MyDystonia?

Sissel Buskerud

Studiowatam ksiegowos¢ i biznes i przez wiele lat Skarbnik Dystonia Europe

pracowatam, jako Dyrektor Finansowa (CFO) w duzej
firmie. Obecnie jestem na emeryturze i zajmuje sie
ksiegowoscig Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii. Jestem
przyzwyczajona do brania na siebie odpowiedzialnosci i
pracy z ludZmi. Sadze, ze te umiejetnosci przydajg sie, gdy
probuje przekonaé ludzi do uzywania aplikacji MyDystonia.
Jestem tez przyzwyczajona do wystgpien publicznych.

Dlaczego lubisz pomaga¢ innym?

Dla mnie niezwykle wazne jest by zwiekszaé¢ Swiadomosé na
temat dystonii. Dobrze czuje sie, gdy moge pomagac innym
w momencie, gdy otrzymujg diagnoze oraz na pdzniejszych

etapach w trakcie naszych spotkan.

Dzielimy sie naszymi historiami i uczymy od siebie
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Inne kraje Europy i sSwiata

Wiochy
Zbuntowana reka

Prezentacja ksigzki na spotkaniu ARD (Wtoskiego
Stowarzyszenia Dystonii) we Florencji

Carlo lacomucci jest artystg pochodzgcym z Urbino — tego
samego miasta, w ktérym na swiat przyszedt Rafael.

Carlo rysuje od 13 roku zycia, a w wieku 22 lat zaczat takze
malowac i tworzy¢ ryciny. Od 36 lat jest profesorem w
dziedzinie malarstwa. Nie ma watpliwosci, ze w trakcie
swojego zycia bardzo intensywnie uzywat swojej prawej
dtoni. W 2004 roku zaczat odczuwaé nieznosne gorgco w
rece, nie byt w stanie poprawnie trzymacé pedzla ani dtuta.
Ostatecznie zdiagnozowano u niego ,,zalezng od czynnosci
zogniskowanga dystonie”.

Artysta wspomina, ze uczac w szkole czut sie niepewnie,
poniewaz jego dfon nie chciata wykonywad zadanych
czynnosci a jego studenci nie rozumieli, co sie dzieje. Musiat
zaakceptowaé, ze nie moze juz polegaé na wtasnej rece,
jednak mimo to dzieki wtasnej woli i sile mentalnej udato
mu sie nie popas¢ w depresje. Aby jak najlepiej wykorzystaé
swojg prawa reke Carlo wymyslit specjalng sztuczke
sensoryczng, ktdérg widzicie na zdjeciu — Srodkowym palcem
lewej dtoni nieustannie dotyka Srodkowego palca prawej
dtoni, co pozwala mu unikng¢ niechcianych ruchéw i
umozliwia poprawne trzymanie pedzla lub pidra.

Dawka toksyny botulinowej w pierwszym otrzymanym
przez Carlo zastrzyku byta zbyt duza, co sprawito, ze jego
reka byta sparalizowana przez 2 miesigce.

Po tym zabiegu Carlo zmienit szpital a kolejne zastrzyki
zawieraty juz poprawne dawki toksyny. Lekarze
zasugerowali mu wykonywanie ¢wiczen w celu ponownego
nauczenia reki odpowiednich ruchdw oraz pisanie

i rysowanie w zeszycie. Artysta zapisat wiele stron
przepisujgc teksty na temat technik graficznych, ktérych
uzywa (ksylografia, akwaforta, akwatinta itp.) uzupetniajac
kazdg strone o wtasne rysunki.

Carlo lacomucci
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Inne kraje Europy i Swiata

Po 10 latach “¢wiczen” zeszyt stat sie czescig jego zycia.
Przyjaciele i neurolog leczacy Carlo zachecili go, aby
przeksztatcit zawartosc zeszytu w ksigzke artystyczna,
ktéra zostata po raz pierwszy zaprezentowana w trakcie
spotkania ARD we Florencji — publikacja przyjechata do nas
prosto z drukarni.

Ksigzka nosi znaczacy tytut “Zbuntowana reka”. Sktada

sie na nig 40 rysunkéw wykonanych za pomocg pidra
graficznego, stempli i grafitu cieniujgcego. Kazda strona
jest zadatowana, wskazujgc na to, ze ksigzka powstawata
pomiedzy 2008 i 2018 rokiem. W rysunkach Carlo
powracajg pewne motywy: krople lub slady (czesto jest
ich siedem, tak jak siedem jest koloréw swiatta), manekiny
krawieckie oraz latawiec.

Pod pretekstem wykonywania ¢wiczen z rysunku i pisania
q — w celu ponownego nauczenia reki odpowiednich ruchéw,
LTI AR . e L gs . .
VIO 2ef 2 : Carlo zapisat w czerni i bieli swojg poezje i sztuke.

Do dzi$ opublikowano juz wiele ksigzek na temat dystonii,
ale zazwyczaj dotyczg one historii choréb pacjentéw.
Ksigzka Carlo jest pierwszg i jedyng publikacja we Wtoszech,
ktdra zawiera rysunki wykonane rekg osoby cierpigcej na
dystonie. Bardzo dziekujemy artyscie za to, ze pokazuje
nam jak odzyskac¢ kontrole nad ,,zbuntowang dtonig”.

Maria Carla Tarocchi
Wiceprzewodniczqca ARD

Wrtochy

laMANO
RIBELLE

Carlo lacomucci
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Inne kraje Europy i sSwiata

Norwegia

Pazdziernikowe spotkanie Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii w Alesund.

12 pazdziernika 2019 roku w Alesund, malowniczym matym

miasteczku potozonym na zachodnim wybrzezu Norwegii,
odbyto sie spotkanie Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii
(NDF).

Przewodniczacy NDF Johan Arnfinn Warvik powitat
wszystkich zebranych i opowiedziat o dziataniach
organizacji.

NDF jest aktywne na wielu obszarach, m.in. buduje
kontakty z dostawcami ustug w zakresie publicznej stuzby
zdrowia, neurologami i fizjoterapeutami oraz organizuje
dziatania cztonkéw zaréwno na poziomie krajowym i
lokalnym. W ramach organizacji funkcjonuje 5 lokalnych
grup rozsianych po catym kraju, ktore spotykajg sie dwa
razy do roku. Spotkania na poziomie krajowym réwniez
odbywajg sie dwa razy w roku i bierze w nich udziat ok.
50-60 cztonkdw organizacji z catej Norwegii. Ocenia sie,
ze w catym kraju na dystonie cierpi ok. 2500-3500 oséb,
ale tak jak w wielu innych krajach liczby te sg zapewne
niedoszacowane, poniewaz wielu pacjentow latami czeka
na poprawng diagnoze i wtasciwe leczenie.

Nasze norweskie stowarzyszenie ma ok. 600 cztonkdw,

co stawowi 25% osdb cierpigcych na dystonie w naszym
kraju. By¢ moze nie brzmi to na niewiele, ale tak naprawde
w poréwnaniu z innymi organizacjami pacjentow jest to
bardzo dobry wynik. Cata populacja Norwegii wynosi
niemalze 5 milionéw osdb.

L[S et Sl

Przewodniczqcfon/ves'kiego Stowarzyszenia Dystonii Johan Arnfinn
Warvik oraz pisarz i dziennikarz Oddgeir Bruaset

Johan Arnfinn Warvik przedstaw yrrr:‘gisarza

i dziennikarza Oddgeira Bruaseta, ktory byt takze
gospodarzem norweskiego programu telewizyjnego
opowiadajacego o tym jak ludzie zyli kiedys i zyjg nadal
w znajdujgcych sie w Norwegii miejscach oddalonych od
cywilizacji.

Bruaset otrzymat w tym roku nagrode Helbergdéw za swdj
spektakularny wktad w zachowywanie pamieci kulturowej
na obszarach gorskich. Dziennikarz z niezwykle szczerym
entuzjazmem opowiada innym o tym jak ludzie dbajg

o siebie nawzajem i jak bardzo sg od siebie zalezni by
przetrwac i prosperowac.

Historie dotyczace opiekowanie sie innymi osobami

w podobnej sytuacji taczg sie z tym jak funkcjonuja
spotecznosci oséb ciepigcych na dystonie, ktére wspdinie
dziatajg na rzecz zwiekszania Swiadomosci, wspierajg sie
nawzajem, dzielg sie pomystami na to jak sobie radzi¢ oraz
robig dla siebie o wiele wiecej. Takze wielu ochotnikéw
poswieca swdj czas tego rodzaju pracy.

Dzi$ mamy media spotecznosciowe — ludzie, o ktérych
mowit Bruaset nie mieli takiej mozliwosci. Pomimo to

byli w nieustannym kontakcie dzieki znakom takim jak
rozpalanie ogniska, ktére mogli zobaczy¢ ich ,,sasiedzi”. Po
spostrzezeniu ognia natychmiast wyruszali w podrdéz todzig
albo pieszo, co mogto zajgé wiecej niz dzien, by sprawdzi¢
czy mogg poméc lub kogos wesprzec. Sity natury, w tym
czasami ogromne opady $niegu i przenikliwe zimno, nie
byty w stanie ich powstrzymac.

Historie Oddgeira Bruaseta bardzo poruszyty publicznosci.
Dziennikarz powiedziat takze, ze wiele starszych osdb, ktére
dorastaty w tych oddalonych od swiata miejscach, méwito
mu, ze w tych czasach byty o wiele szczesliwsze — nie mieli
wiele, ale zyli w silnie zzytej spotecznosci. ,Razem jestesmy
silniejsi”.
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Inne kraje Europy i sSwiata

Nastepnie podzielilismy sie na grupy zgodnie z typami
dystonii, na ktére chorujemy, takimi jak blefarospazm,
dystonia szyjna, dystonia uogdlniona, osoby przechodzace
terapie metodg DBSiinne.

Poniewaz dystonia jest bardzo mato znanym i stabo
rozumianym zaburzeniem bardzo wazne jest by sie
spotykad, dzieli¢ doswiadczeniami i uczy¢ strategii radzenia
sobie z chorobga od o0sdéb, ktére mierzg sie z podobnymi
wyzwaniami. Ponadto, by¢ moze najwazniejszg rzeczg jest
to by spotkad sie z kims$, kto doskonale rozumie, z jakimi
wyzwaniami mierzysz sie, jako osoba chora na dystonie.

Po przerwie wsiedliémy do autobusu i pojechalismy na
krétka wycieczke potgczong ze zwiedzaniem. Norweskie
Stowarzyszenie Dystonii zorganizowato objazd po catym
obszarze, w ktérym lezy Alesund — cze$ciowo zwiedzalismy
samo miasto, ale w wiekszosci ogladalismy jego okolice.
Alesund jest czesciowo potozne na wyspach i zwiedzilimy
trzy lub cztery z nich. Przewodnik opowiedziat nam
mnostwo interesujgcych historii o okolicy. Zatrzymalismy
sie takze na chwile w punkcie widokowym Aksla by
podziwia¢ piekng panorame.

Po wycieczce autobusowej udal
hotelu Scandic Alesund.

Merete Avery
Dyrektor Wykonawcza

Dystonia Europe

Przewodniczgcy Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii Johan Arnfinn
Warvik i Jorid Warvik
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Inne kraje Europy i sSwiata

Polska

Polska, drugi kraj w Europie posiadajacy Brain Plan

Po kilku latach pracy pod przewodnictwem Fundacji
Neuropozytywni w Swiatowy Dzierh Mdzgu 22 lipca

2019 roku ogtoszono strategiczny Brain Plan dla Polski.
Dokument zostat przygotowany przez fundacje we
wspotpracy z wieloma ekspertami. Wydarzenie, w czasie,
ktdérego zaprezentowano plan zostato zorganizowane dzieki
wsparciu warszawskiego biura Rzecznika Praw Pacjenta.
,Brain Plan dla Polski” jest pierwszg probg analizy polskiego
modelu opieki zdrowotnej dla pacjentéw cierpigcych na
choroby mézgu pod katem kwestii spotecznych, prawnych i
ekonomicznych.

Pierwszy Brain Plan dla europejskiego kraju ogtoszono w
grudniu 2017 roku w Norwegii, jednakze to polski Brain Plan
zostat zainicjowany, jako pierwszy w Europie.

Polski plan zostat napisany we wspotpracy z Polskg Rada
Modzgu, Polskim Towarzystwem Neurologicznym, Uczelnig
tazarskiego raz kancelarig prawniczg DZP.

Do tego momentu prace nad Brain Planem nie zostaty w
zaden sposéb wsparte przez polski rzad.

. T
WOF

|

) BRAII
" DAY 20

SWIATOWY DZIEN MOZGU

Wprowadzenie wygtosit Tadeusz Hawrot z EFNA

Neuropozytywni to fundacja, ktorej misja jest wspieranie
0s0b cierpigcych na powszechnie nierozumiane choroby
modzgu (stwardnienie rozsiane, porazenie mozgowe,
epilepsje, depresje, schizofrenie, chorobe Parkinsona,
chorobe Alzheimera, migreny, udary i wiele innych) oraz ich
krewnych. Fundacja wspotpracuje z Europejskg Radg Mdzgu
(EBC).

Prelegentami na konferencji byli przedstawiciele organizacji
medycznych, prawnych i pacjentow. Wsréd zaproszonych
gosci byli profesorowie nauk medycznych oraz
przedstawiciele miedzynarodowych i krajowych organizacji
pozarzadowych i pacjentéw.

www.dystonia-europe.org



Inne kraje Europy i sSwiata

People affeoten DY neutologica)
conditions are Sharing Whei

#hrainlitegoals |

What are yours?

Adam Kalinowski, Przewodniczgcy Dystonia Europe oraz Iza .
Czarnecka-Walicka, Przewodniczgca Fundacji NeuroPozytywni

Wsrdd panelistéw znale?li sie prof. Piotr Gatecki — krajowy
konsultant w dziedzinie psychiatrii; prof. Jarostaw Stawek —
przewodniczacy Polskiego Towarzystwa Neurologicznego;
Iza Czarnecka-Walicka Przewodniczgca Fundacji
Neuropozytywni oraz Agnieszka Wernik — Dyrektor
Departamentu Strategii i Dziatan Systemowych biura
Rzecznika Praw Pacjenta.

Panelisci

W wydarzeniu wzieli udziat takze przedstawicieli organizacji
miedzynarodowych — Marijn Scholte z Europejskiej Rady
Mozgu i Tadeusz Hawrot z Europejskiej Federacji
Stowarzyszen Neurologicznych. Po wystuchaniu prezentacji
zakonczyliSmy konferencje dyskusjg panelowg
zatytutowanga ,,Choroby mézgu - priorytety pacjentow i
polityki zdrowotnej na poziomie krajowym i europejskim”.

Konferencja zostata zorganizowana przez Europejska
Federacje Stowarzyszen Neurologicznych (EFNA), jako
jedno z czterech wydarzen odbywajgcych sie tego dnia w
réznych krajach Europy. Wydarzenie byto potgczone z
kampania EFNA - #BrainLifeGoals, ktérej celem jest
zwiekszanie $wiadomosci na temat chordb neurologicznych
poprzez opowiadanie o marzeniach i aspiracjach oséb
cierpigcych na zaburzenia mdzgu.

W wydarzeniu wzigt udziat reprezentant Polskiego
Stowarzyszenia Oséb Chorych na Dystonie.

Adam Kalinowski
Przewodniczgcy
Dystonia Europe
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Rumunia

7 edycja spotkania Stowarzyszenia Dziecie-
ca Radosc¢: Rehabilitacja dzieci i dorostych
cierpigcych na dystonie

W wydarzeniu wziety osoby cierpigce na dystonie oraz ich

rodziny a takze specjalisci w zakresie rehabilitacji z trzech
miast w Rumunii — Timisoary, Zalau i Baia Mare.

Przed warsztatem pacjenci odbyli spotkanie wprowadzajace
w klinice medycznej dr I. Trifona, gdzie mogli odwiedzi¢
gabinet fizjoterapeutyczny. Uczestnicy mogli takze
skorzystac z ustug terapii solg — byto to bardzo relaksujace i
tworzyto dobrg atmosfere wspdlnego spotkania.

111 8

Kolejny dzien — 21 wrzesnia — na prosbe pacjentow, ktorzy
chcieli sprawdzi¢ na ile akupunktura moze pomdc w ich
rehabilitacji, rozpoczeliSmy od warsztatu akupunktury
zorganizowanego i poprowadzonego przez dr loan Omete.

Ta czes$¢ warsztatéw okazata sie bardzo uzyteczna i data
pacjentom wiele pozytywnych odpowiedzi na ich pytania.

W czasie spotkania rozmawialiSmy takze wiecej o integracji
spotecznej i wprowadzaniu oséb z niepetnosprawnosciami
na rynek pracy. Prezentacje na ten temat wspart swoja
wiedzg doradca zawodowy, pomagajacy ludziom z
niepetnosprawnosciami osigga¢ autonomie i odnajdywac
miejsce na rynku pracy.

Rehabilitacja dzieci i dorostych
cierpigcych na dystonie w Rumunii

Asociatia Childrens Joy

.u,‘
)
\ A"
Timisoara
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Inne kraje Europy i sSwiata

Nastepnie odbyty sie warsztaty z rehabilitacji
fizjoterapeutycznej przeprowadzone przez dwoje
fizjoterapeutow z kliniki medycznej dr Cioaty lonela Trifona
z Timisoary.

Druga potowa warsztatéw fizjoterapeutycznych byta
prowadzona przez fizjoterapeute, ktéremu towarzyszyt
asystent medyczny — obaj pracujg w Centrum Noro

w Rumunii, ktére ma duze doswiadczenie w pracy z
pacjentami cierpigcymi na choroby rzadkie oraz z grupami
pacjentéw cierpigcych na dystonie.

Wydarzenie zakonczyta prezentacja programu
rehabilitacji poprzez aktywnos¢ fizyczng w sporcie. Jest
on dostosowanego do potrzeb pacjentéw cierpigcych

na dystonie, ktérych choroba pozwala na tego rodzaju
aktywnosci. Program zostat stworzony i zaprojektowany
przez trenera Mariusa Crainica, ktéry powiedziat, ze
,programy rehabilitacji ogdlnie stuzg ztagodzeniu
objawodw dystonii. Fizjoterapia uczy ludzi ciepigcych na
dystonie tego jak rozpoznawacé i uzywac pewnych ruchéw
kompensujgcych narzucane przez chorobe ograniczenia —
w tym wypadku nadzér lekarza specjalisty jest konieczny.
Rehabilitacja fizyczna i psychologiczna jest powolna,
rezultaty pojawiaja sie dopiero po czasie, ale mozliwe jest
osiggniecie znacznej poprawy w kilku aspektach, przede
wszystkim w obszarze swiadomosci i kontroli ruchu.
Sport jest niezwykle istotny dla kazdego cztowieka o ile
moze go uprawiac. Jezeli potgczy¢ go z innymi metodami
terapeutycznymi to moze on w znaczgcym stopniu
poprawi¢, jakosé zycia osdéb cierpigcych na dystonie”.

,Chcemy uswiadamia¢ pacjentdéw, jakie sg ich prawa w
zakresie leczenia oraz opowiadac¢ im o dobrych praktykach,
aby Swiadomie wybierali sposréd dostepnych opcji tak zeby
osiggna¢ dobrg, jakos¢ zycia”.

,”Poniewaz jeste$Smy w trakcie miesigca Swiadomosci
dystonii bedziemy mieli tez okazje spopularyzowac te
diagnoze oraz metody terapii, ktore przynoszg korzysci
pacjentom” powiedziata Catalina Crainic, Przewodniczaca
Stowarzyszenia Dziecieca Rados¢.

Stowarzyszenie Dziecieca Rados¢ jest jedynym dziatajagcym
w Rumunii stowarzyszeniem na rzecz oséb cierpigcych na
dystonie. Zlokalizowana w Timisoarze organizacja nalezy
do Rady Narodowego Stowarzyszenia Choréb Rzadkich
poprzez Przewodniczacg Cataline Crainic, ktéra jest takze
Cztonkinig Rady Dystonia Europe.

Catalina Crainic, Cztonkini Rady Dystonia Europe oraz
Przewodniczqcq rumuriskiego Stowarzyszenia Dziecieca
Radosc¢

Uczestnicy spotkania
poswieconego rehabilitacji dzieci i
dorostych cierpigcych na dystonie
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Kalendarz wydarzen

Liderzy sSrodowisk dziatajgcych na rzecz pacjentow cierpigcych na dystonie dyskutujg wage
prowadzenia badan podczas 6. Miedzynarodowego Sympozjum Dystonii

im. Samuela Belzberga

Merete Avery
Dystonia Europe

Sympozjum nazwane jest
imieniem Sama Belzberga,
wspotzatozyciela Fundacji Badarn
Medycznych nad Dystoniq
(DMRF), ktéry zmart w 2018
roku. Zatozyt on DMRF w 1976
roku razem ze swojq Zzongq
Frances, krétko po tym jak u ich
corki zdiagnozowano dystonie.
Od tego czasu Sam nie ustawat w swoich wysitkach na rzecz
znalezienia lekarstwa i sSwiadczenia pomocy rodzinom,
ktore, tak jak jego wtasna, zostaty dotkniete przez tq
chorobe.

Art Kessler
DMRF

6. Miedzynarodowe Sympozjum Dystonii im. Samuela
Belzberga jest z licznych powoddw znaczqce dla wielu
réznych grup ludzi. Dla badaczy i klinicystow jest to Swietna
okazja do nawigzywania nowych kontaktdw, dzielenia sie
danymi, wymiany idei, prowadzenia dyskusji oraz posuwania
naprzéd badan nad dystoniq. Dla pacjentdw i ich bliskich,
ktorych zycia sq naznaczone dystonig, rezultaty tego
rodzaju spotkan dajq szanse na odkrycie obiecujgcej Sciezki
w kierunku lepszego zrozumienia, skuteczniejszych terapii

i, pewnego dnia, takze metody catkowitego wyleczenia
choroby.

Ponizej znajdziecie rozmowe z Merete Avery, poprzedniq
Przewodniczqgcq Dystonia Europe oraz Artem Kesslerem,
Przewodniczqcym Fundacji Badari Medycznych nad
Dystoniq. Jako pacjenci i liderzy organizacji pacjentow
prezentujg niezwykle istotne spojrzenie na to jak postepy
w badaniach nad dystoniq zmienity na lepsze ich codzienne
zycia oraz ttumaczq, dlaczego 6. Miedzynarodowe
Sympozjum Dystonii jest tak istotne dla catej spotecznosci
0s0b zwigzanych z chorobg.

W dniach 4-6 czerwca 20 w Dublinie w Irlandii
odbedzie sie 6. Miedzynarodowe sympozjum
Dystonii im. Samuela Belzbera (IDS6). Sympozjum
stanowi kolejng z serii miedzynarodowych
spotkan dotyczacych dystonii odbywajgcych

sie od 1975 roku. W spotkaniach biorg udziat
eksperci w zakresie dystonii, ktérzy prezentuja

i dyskutujg na temat najnowszych informacji
zwigzanych z badaniami nad choroba. Sympozjum
organizujg Dystonia Medical Foundation i Dystonia
Europe, wiodgce organizacje z Europy i Stanéw
Zjednoczonych, ktére swoja prace poswiecaja
prowadzeniu badan nad dystonig i poprawianiu,
jakosci zycia 0sdb cierpigcych na tg chorobe.

SAMUEL BELZBERG
INTERNATIONAL

DYSTONIA
SYMPOSIUM

Jak dtugo dziatasz w Dystonia Europe / DMRF i dlaczego
postanowites/as sie zaangazowa¢?

Merete: Dziatam w Dystonia Europe od niemalze 6

lat. Wczesniej bytam Przewodniczgcq Norweskiego
Stowarzyszenia Dystonii, organizacji cztonkowskiej Dystonia
Europe.

Bedqc Przewodniczqcq stowarzyszenia krajowego bratam
udziat w kilku dorocznych konferencjach DE i bytam pod
ogromnym wrazeniem ich dziatalnosci, jako organizacji
zrzeszajgcej funkcjonujgce na poziomie krajowym grupy
pacjentow cierpigcych na dystonie. Wierze, ze wspdlna
praca ponad granicami panstwowymi jest naprawde wazna,
wrecz niezbedna by osiggng¢ nasze cele w obszarze badan,
poprawiania, jakosci Zycia oséb cierpigcych na dystonie,
dostepu do leczenia i szybkiej diagnozy oraz ostatecznie
odkrycia metody catkowitego wyleczenia choroby.

Art: DMRF stanowi czes¢ mojej rodziny odkqd skoriczytem
mniej wiecej 12 lat. Wtedy wtasnie moi rodzice zaczeli
dziatan w tej organizacji — krotko po tym jak zdiagnozowano
u mnie dystonie typu DYT1 o wczesnym poczgtku.
Zaczelismy dziata¢ w DMRF, poniewaz byt to najlepszy
sposob by dowiedziec sie wiecej i wspiera¢ najnowsze
badania nad dystoniq. Kiedy w wieku kilkunastu lat
zdiagnozowano u mnie dystonie moi rodzice chcieli

poznac inne osoby, ktdre cierpiaty na te samg chorobe i
porozmawiac z nimi. DMRF stato sie naszq siecig wsparcia.
Majgc dwadziescia pare lat dotgczytem do Rady Dyrektorow
DMREF, jako Przewodniczgcy Rady Mtodziezowej, nastepnie
zostatem Wiceprzewodniczqgcym ds. Nauki a obecnie jest
Przewodniczgcym organizacji.

www.dystonia-europe.org
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Jak badania wptywaja na Twoje zycie, jako pacjenta
cierpigcego na dystonie?

Merete: Badania sq niezwykle istotne. Kiedy zdiagnozowano
u mnie dystonie szyjnq czytatam mndéstwo na temat choroby
i badan nad niq, innych zaburzer ruchu oraz ogdlnych
badar nad mézgiem. Zanim zostatam zdiagnozowana
badania doprowadzity do odkrycie metod leczenia za
pomocq toksyny botulinowej, lekdw doustnych, terapii DBS

i innych sposobow. Przez ostatnie 12 lat regularnie, co 4
miesigce otrzymuje zastrzyki z toksyny botulinowej, ktére
niezwykle poprawiajg, jakos¢ mojego Zycia. UmoZzliwiajg mi
kontynuowanie pracy, cho¢ w mniejszym zakresie niz przed
tym jak zachorowatam na dystonie.

Teraz zndw moge cieszyc sie wiekszosciq rzeczy, ktore
robitam dawniej. Zawsze kochatam chodzi¢ po gdrach. Od
wczesnej mtodosci wspdlnie z mojg siostrqg chodzitysmy

na wspaniate wycieczki gorskie, wedrujqc lub jezdzgc na
nartach z rodzicami. Nie moge juz udawac sie w dtuzsze
trasy, ale wcigz moge chodzi¢ po gdrach i jezdzi¢ na krdtkie
wyjazdy narciarskie. Wiele osob musi spotyka sie z wieloma
lekarzami i latami czeka na poprawng diagnoze. Oznacza
to m.in. opdznienie rozpoczecia terapii, brak mozliwosci
pracy i brania udziatu w zyciu spotecznym i poczucie pietna
— by wymienic tylko niektdre konsekwencje. Dystonia,
zwtaszcza nieleczona, jest czesto bardzo bolesna, moze
znaczgco pogorszyé, jakosc Zycia i jest czesto powszechnie
nierozumiana.

Art: Badania nad dystoniqg znaczqco wptynety na moje
zycie. Przetomowe odkrycie genu DYT1 otwarto droge
genetycznym badaniom przesiewowym w poszukiwaniu
nosicieli mutacji. Genetyczna diagnostyka reimplantacja
umozliwita mi i mojej Zonie posiadanie dwojga dzieci
niemajgcych mutacji genu DYT1. Nieprzekazywanie dystonii
moim dzieciom byto dla mnie niezwykle wazne. Ogromne
korzysci przyniost mi takze rozwéj metody gtebokiej
stymulacji mozgu. Stosuje te terapie od 2007 roku i dzis
niemalze nie doswiadczam objawdw choroby.

Dlaczego spotkania takie IDS6 sg wazne dla ciebie i innych
pacjentow w srodowisku?

Merete: Spotkanie IDS6 jest niezwykle istotng okazjg

dla pacjentow, naukowcdw, przedstawicieli branzy
medycznej i innych do spotkania, podzielenia sie wiedzgq i
budowania kontaktéw owocujgcych przysztq wspdtpracq.
Zamiast pracujgcych osobno w poszczegdlnych krajach i
na poszczegdlnych kontynentach badaczy i naukowcéw
potrzebujemy miejsc, w ktérych mozemy sie spotykac i
dzieli¢ ideami. IDS6 to wtasnie taka przestrzen budowania
kontaktdw, nauki i dzielenia sie. Wierze, ze efekty tej
konferencji doprowadzq do poprawy stanu wiedzy i

kolejnych osiggniec, ktdre przyniosq korzysci pacjentom.

Art: IDS6 to spotkanie najlepszych i najstynniejszych oséb
zajmujqcych sie badaniem dystonii. Gdy tylko udaje sie
zebrac tylu wspaniatych badaczy w jednym miejscu zawsze
prowadzi to do postepu. Wspdtpraca, wymiana wiedzy i
tworzenie plandw na przysztos¢ sq tym, co posuwa badania
nad dystonig naprzod i to sq wtasnie najwazniejsze cele
tego spotkania. Bardzo ciesze sie, ze bede mdgt ustysze¢ od
naukowcdw z catego swiata najnowsze informacje na temat
trwajgcych badan nad dystoniq. Zespot DMRF nie moze juz
sie doczekac¢ mozliwosci podzielenia sie najwazniejszymi
wiesciami z catq resztq spotecznosci pacjentow.

Jezeli moglibyscie powiedzie¢ potencjalnym uczestnikom
IDS6 jedng rzecz, co by to byto?

Merete: Wielu ekspertow wierzy, ze dystonia jest
diagnozowana o wiele za rzadko. Pacjenci odwiedzajq
bardzo wielu lekarzy zanim uda im sie uzyskac¢ poprawng
diagnoze i leczenie. Bardzo wazne jest by zwiekszac
Swiadomosc oraz poprawiac stan wiedzy na temat
réznych typow dystonii oraz sposobow jej leczenia. Dzieki
Swiadomosci i odpowiedniej terapii pacjenci mogq odnies¢
ogromne korzysci. Badacze, osoby pracujgce w branzy
medycznej i pacjenci, — jeZeli tylko mozecie, koniecznie
wezcie udziat w IDS6.

Art: Spotecznosc¢ osdb zwigzanych z dystoniq niezwykle
ceni sobie wasze zaangaZowanie w badania nad chorobg
i catq waszq ciezkq prace. Wierzymy w site wiedzy oraz w
to, Ze bedziecie uczyc sie od siebie nawzajem i nieustannie
rozwijac pole badan nad dystonig.

Wiecej informacji na temat 6. Miedzynarodowego
Sympozjum Dystonii im. Samuela Belzberga znajdziecie na
stronie internetowej: www.internationaldystoniasymposium.

org.
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Kalendarz na rok 2020
Luty
13-14 Spotkanie Rady Dystonia Europe i Zimowe Spotkanie Think Tanku, Lund, Szwecja
29 Dzienn Chordb Rzadkich
Marzec
16-22 Tydzien Swiadomosci Mézgu
Kwiecien
25-26 Doroczne Zgromadzenie Ogoélne Europejskiego Forum Pacjentow (EPF), Bruksela
Maj
23-25 Kongres Europejskiej Akademii Neurologii (EAN), Paryz
Doroczne Spotkanie i Zgromadzenie Ogdlne Europejskiej Federacji Stowarzyszen Neurologicznych (EFNA) 2020
Czerwiec
4-6 Miedzynarodowe Sympozjum Dystonii, Dublin, Irlandia

Poczatek przyjmowania zgtoszen kandydatéw do 19. edycji nagrody im. Davida Marsdena 2021

6 D-DAY 2020, Dublin, Irlandia
7 Zgromadzenie ogdlne Dystonia Europe 2020, Dublin, Irlandia
Lipiec

Data nieznana Letnie spotkanie Think Tanku 2020
22 Swiatowy Dzierh Mézgu
Wrzesien
1-30  Miesigc Swiadomosci Dystonii
13-17 MDS —Kongres Miedzynarodowego Stowarzyszenia Choroby Parkinsona i Zaburzen Ruchu 2020, Filadelfia, USA

23-26 sKongres Europejskiego Stowarzyszenia Neurochirurgii Stereotaktycznej i Funkcjonalnej, Marsylia, Francja

ean
congress @Qqn

6" Congress of the May 23 - 26
Eurocpean Acodemy
of Neurology

www.dystonia-europe.org




CZLONKOWIE

W Dystonia Europe zrzeszone sq 22 krajowe grupy cztonkowskie z 18 europejskich krajow, ktérymi sq: 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 0s6b prywatnych, dzieki ktérym mozliwe jest kontynuowanie naszej dziatalnosci zwigzanej z dystoniqg w Europie,
poprzez finansowanie badan, zwiekszanie Swiadomosci oraz edukowanie ludzi. Jezeli sq Paristwo zainteresowani wsparciem
Dystonia Europe, prosimy o kontakt pod adresem sec@dystonia-europe.org w celu przedyskutowania takiej mozliwosci.

Aby dokona¢ bezposredniej wptaty nalezy wejs¢ na naszq strone internetowq i klikng¢ w przycisk ,,DONATE”,

Podczas dokonywania wptaty prosimy o odpowiednie opisanie przelewu w taki sposob, abysmy mogli zidentyfikowa¢
ofiarodawce.

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

Dziekujemy za wspieranie stowarzyszenia Dystonia Europe!

PRACOWNICY

RADA MEDYCZNO-NAUKOWA

Prof. Alberto Albanese — Mediolan Monika Benson, Cztonkini Rady Dystonia

Europe oraz Dyrektor Wykonawcza,

Prof. Alfredo Berardelli — Rzym
Szwecja

Prof. Kailash Bhatia — Londyn

Monika zostata wybrana na Przewodniczgca
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

Prof. Rose Goodchild — Leuven

Prof. Marina de Koning-Tijssen — Groningen

Prof. Joachim Krauss — Hanower na emeryture Alistaira Newtona. Monika cierpi na dystonie szyjna.
Przez 10 lat byta takze Cztonkinig Rady Szwedzkiego Stowarzyszenia
Dr Francesca Morgante— Londyn Dystonii. Pracuje, jako koordynatorka warsztatéw, kurséw oraz

wyktadéw w szkole w Lund w Szwecji.
Prof. Tom Warner — Londyn

Dr Jean-Pierre Lin — Londyn

Prof. Maja Relja _ Zagrzeb Merete Avery, Dyrektor Operacyjne

Prof. Eduardo Tolosa — Barcelona Norwegia
Merete dotaczyta do Rady Dystonia Europe w
2013 roku i byta jej Sekretarzem w latach 2013-
ek 2015. Zostata wybrana na Przewodniczacg
Prof. Marjan Jahanshahi—Londyn podczas nastepujgcego po Zgromadzeniu
Ogdlnym Spotkania Rady w Rotterdamie w 2015 roku. W 2019
roku, po uptywie maksymalnego, szescioletniego okresu zasiadania
w Radzie DE ustapita z funkcji Przewodniczgcej. 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.

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.
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