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KALENDARIUM

9 maja

10 maja

19 maja

20 maja
21 maja

23 - 24 czerwca

25 - 28 czerwca
25 czerwca

28 czerwca

22 lipca

27 - 30lipca
1-30 wrzesnia

15 - 18 wrzesnia

20 wrzesnia

21 wrzesnia

29 pazdziernika- 1
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20-lecie EFNA, Bruksela, Belgia

Zgromadzenie Ogodlne EFNA, Bruksela, Belgia

Spotkanie Zarzagdu Dystonia Europe, Kopenhaga,
Dania

Zgromadzenie Ogdlne Dystonia Europe,
Kopenhaga, Dania

Dzien Dystonii 2022, Kopenhaga, Dania

Kongres EPF, Bruksela, Belgia
Kongres EAN, Wieden, Austria

David Marsden Award 2022,
Sesja dot. zwojow podstawy mézgu, EAN, Wieden

Konferencja ECRD online
Swiatowy Dziers Mézgu
Toksyny, Nowy Orlean, USA
Miesigc Swiadomosci Dystonii

Kongres MDS, Madryt, Hiszpania

Spotkanie Zarzadu Dystonii Europe, Lund, Szwecja

Letnia edycja Dystonia Think Tank 2022 Lund,
Szwecja

Doroczny Zjazd Stowarzyszenia Dystonii ERN-RND,
Tybinga, Niemcy

Adam Kalinowski
Przewodniczacy
Dystonia Europe

Drodzy czytelnicy,

Witamy w naszym pierwszym Biuletynie Dystonia
News w 2022 roku.

Nasz zespot byt przez ostatnich kilka miesiecy zajety
przygotowaniami do jakze wyczekiwanej konferencji
Dystonia Day i Walnego Zgromadzenia 2022.

Po dwdch latach spotkan online, z niecierpliwosciq
czekamy na spotkanie na Zywo z przedstawicielami
naszych cztonkdow, pacjentami i ich rodzinami,
specjalistami w dziedzinie dystonii i partnerami.
Nasza konferencja odbedzie sie w Kopenhadze

w dniach 20-21 maja. Wiecej informacji i wstepny
program dostepne sq na stronie 4 biezgcego wydania.

Przygotowujemy sie réwniez do Miesigca Swiadomosci
Dystonii. We wrzesSniu, oprocz materiatow
edukacyjnych i kampanii z udziatem pacjentow

z dystonig, z przyjemnosciq podzielic¢ sie z Paristwem
najwazniejszymi elementami Mapy Podrozy Pacjenta
dla 0s6b cierpigcych na dystonie szyjng (strona 6).

W innych artykutach tego numeru podajemy kilka
nowych doniesienri z badan i projektdw, nad ktérymi
pracujemy oraz dziatan naszych cztonkow i partnerow.
Jak zawsze, znajdziecie tu rowniez interesujgcq
Opowiesc o Dystonii.

Na koniec, wazny komunikat. Dystonia Europe
solidaryzuje sie z Ukraing. Nasze mysli sq z narodem
ukrairiskim, a w szczegdlnosci z osobami chorujgcymi
na dystonie. Wraz z naszymi organizacjami
cztonkowskimi robimy wszystko, aby wspierac osoby
z dystonigq, ktore szukajq dostepu do leczenia

w krajach europejskich. Solidaryzujemy sie

z mieszkaricami Ukrainy i mamy nadzieje

na jak najszybsze przywrdcenie pokoju.

Mitego czytania!




Stowarzyszenie Dystonia
Europe solidaryzuje sie
z Ukraing

Dystonia Europe wyraza gtebokie zaniepokojenia
ostatnimi przerazajgcymi wydarzeniami na Ukrainie,
ogromnym cierpieniem ludzi i liczbg ofiar tej wojny.
Nasze mysli sq z narodem ukrairiskim, a w szczegdélnosci
z osobami chorujgcymi na dystonie i ich rodzinami,

a takze z naszym stowarzyszeniem cztonkowskim
dystonii na Ukrainie.

Szczegdlnie niepokoi nas sytuacja osob zyjgcych

z zaburzeniami ruchowymi, takimi jak dystonia, ktdre sq
narazone na zaktdcenia w opiece zdrowotnej, leczeniu

i dostepnosci lekéw z powodu wojny.

DE jest w Scistym kontakcie z naszym stowarzyszeniem
cztonkowskim w Ukrainie, aby ocenic aktualne potrzeby
0s0b z dystoniqg dotknietych tq sytuacjq. Chcielibysmy
zapewnic ich, Zze w tych trudnych czasach mogq liczy¢
na wsparcie spotecznosci dystonii w Europie.

Jestesmy rowniez w statym kontakcie z naszymi
stowarzyszeniami cztonkowskimi w krajach
sgsiadujgcych z Ukraing, do ktérych moggq trafi¢
uchodZcy z dystonii potrzebujgcy pomocy w zakresie
leczenia i opieki medycznej

Support..

Ukrainian

dystonia
patients

AKTUALNOSCI

DYSTONIA
EUROPE

Zachecamy naszych partnerdw, ktorzy mogq udzielic
pomocy osobom z dystoniq i tym, ktorzy sie nimi
opiekujg w Ukrainie, do kontaktu i sprawdzenia,

jak i czy mozemy wspdtpracowac i pomdc.

Solidaryzujemy sie z mieszkaricami Ukrainy i mamy
nadzieje na jak najszybsze pokojowe rozwigzanie tego
konfliktu, aby zminimalizowac ilos¢ bdlu i cierpienia
wszystkich ludzi.

Monika Benson
Dyrektor Wykonawcza
Dystonia Europa

Vi e

Adam Kalinowski
Przewodniczacy
Dystonia Europa

I el

Dzieki wsparciu naszych organizacji
cztonkowskich, jestesmy
zaangazowani we wspieranie oséb

z dystonig poszukujgcych dostepu

do leczenia w réznych krajach
europejskich.

StworzyliSmy specjalng podstrone

na naszej stronie internetowej, gdzie
osoby znajdujgce sie w potrzebie
mogaq znalez¢ informacje kontaktowe
do naszych cztonkéw, ktdrzy udzielajg
wsparcia w poszczegélnych krajach.


https://dystonia-europe.org/2022/03/support-for-ukrainian-dystonia-patients/

AKTUALNOSCI

Zapraszamy na Dni Dystonii 2022, 20-21 maja w hotelu Scandic
Copenhagen w Kopenhadze, w Danii. Informacje i rejestracja:
https://dystonia-europe.org/projects-1/events/

dystonia-days-2022 copenhagen/

DYSTONIA
DAY 2022

AGENDA

09:00
09:30

Nie mozemy sie doczekac, aby w koncu spotkaé sie z Wami twarzg
w twarz, postuchac ekspertéw w dziedzinie dystonii oraz nawigzac
kontakt ze starymi i nowymi przyjaciétmi z catej Europy.

21 May 2022, Copenhagen

VENUE: Scandic Copenhagen Hotel

Registration open
Welcome and Dystonia Europe introduction

SESSION I: UNDERSTANDING DYSTONIA

09:45 - 09:50
09:50 - 10:35

10:35 - 11:.00
11:00 - 11:30
11:30 - 12:00

Opening video: patient testimony

What is dystonia & advantages of guided
injection of botulinum toxin in dystonia

Dystonia - where does it come from? Genetics?

Q&A
Coffee

SESSION II: TREATING DYSTONIA

12:00 - 12:25
12:25 - 12:50

12:50 - 13:15
13:15 - 14:00

Understanding Plasticity
Deep Brain Stimulation for dystonia

Q&A
Lunch

SESSION lll: TREATING & MANAGING DYSTONIA

14:00 - 14:25

14:25 - 14:55

14:55 - 15:15
15:15 - 15:30
15:30 - 16:00

Childrens’ dystonia

Physiotherapy for dystonia
& new exercise platform

Living well with dystonia
Q&A
Coffee

SESSION IV: AWARD PRESENTATION & DE ACTIVITIES

DE President &
DDF Chairman

Tracey McCann, Ireland
Prof. Tobias Baumer, Liibeck

Prof. Lena Hjermind, Copenhagen

Prof. Espen Dietrichs, Oslo

Prof. Annemette Lokkegaard
Copenhagen

Dr. Jean-Pierre Lin, London

Physiotherapist
Johanna Blom, Malmo

Prof. Marjan Jahanshahi, London

16:00 - 16:05 Presentation of David Marsden Award 2022 Adam Kainowski, DE President
winner
16:05-16:25  Award winner presentation Award winner
16:25 - 16:45 Dystonia Europe activities:
Patient Journey Monika Benson, DE Executive Director
MyDystonia Adam Kainowski, DE President
Dystonia Survey Dr. Katarzyna Smitowska, Poland
16:45 - 17:00 Testimony - family member of dystonia patient Sandra Theil Sérensen, Denmark
17:00 - 17:15 Evaluation & thank you Adam Kainowski
17:15 Jump for Dystonia photo
END OF CONFERENCE
(a) DYSTONIA @V@ - seeitifc Medtronic $IPSEN
By EUROPE I With the support of oo s B o oo


https://dystonia-europe.org/projects-1/events/

DIET AND DYSTONIA

Take a survey for change!

surveys.dystonia-europe.org

Ankieta dotyczaca dystonii

Jak zapewne wielu z Was pamieta, ankieta "Seksualnos¢
i dystonia" byta dostepna na naszej dedykowanej
platformie przez kilka miesiecy. Ankieta ta zostata
opracowana przez badaczy interesujacych sie
szczegdlnie zaburzeniami ruchowymi, w tym dystonia.
Badanie zostato zakonczone, a jego pierwsze wyniki
zostang przedstawione na konferencji Dystonia Day
2022 w Kopenhadze. Pragniemy podziekowac
wszystkim, ktorzy wzieli udziat w ankiecie.

Tymczasem, na naszej platformie jest juz dostepna nowa
ankieta "Dieta i dystonia". Jej gtdwnym celem jest
zbadanie, jak dieta wptywa na dystonie, a jesli tak, to jak
specjalisci od dystonii mogliby zajg¢ sie tym problemem.
Ankieta jest catkowicie anonimowa, co oznacza, ze nie
beda zbierane zadne dane osobowe.

Bedziemy bardzo wdzieczni, jesli zdecydujecie sie
Panstwo na wsparcie badan poprzez wypetnienie
kwestionariusza ankiety online.

https://surveys.dystonia-europe.org/

Ankieta opracowana przez:

Dr Katarzyna Smitowska - Slgskie Centrum Neurologii,
Katowice, Polska

Dr Daniel J. van Wamelen - Institute of Psychiatry,
Psychology & Neuroscience, Department of Basic &
Clinical Neuroscience, King's College London, Londyn,
Wielka Brytania, Parkinson's Foundation Centre of
Excellence at King's College Hospital NHS Foundation
Trust, Londyn, Wielka Brytania

Nadzor:

Prof. Kailash P. Bhatia - Department of Clinical and
Movement Neurosciences, UCL Queen Square Institute
of Neurology, University College London, Londyn, Wielka
Brytania

Prof. K. Ray Chaudhuri - Institute of Psychiatry,
Psychology & Neuroscience, Department of Basic &
Clinical Neuroscience, King’s College London, Londyn,
Wielka Brytania, Parkinson's Foundation Centre of
Excellence at King's College Hospital NHS Foundation
Trust, Londyn, Wielka Brytania.

O,


https://surveys.dystonia-europe.org/
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Pierwsza w historii Mapa
Doswiadczen Pacjentow
z Dystonig Szyjng ujawnia
szereg barier

Pierwsza mapa doswiadczen pacjentéw z dystonig szyjng
zostata opublikowana w lutym w recenzowane;j
publikacji, Orphanet Journal of Rare Disease.

Opracowanie nowej mapy byto efektem wspétpracy
Dystonia Europe z firmg Ipsen w oparciu o badania
przeprowadzone wsérdd oséb zyjacych z dystonig szyjng
w Wielkiej Brytanii, Wtoszech i Francji, aby rzuci¢ swiatto
na zmieniajace sie do$wiadczenia emocjonalne

i medyczne wystepujgce w réznych fazach tej choroby.

Okazuje sie, ze doswiadczenie zycia z tym
neurologicznym zaburzeniem ruchowym byto czesto
zwigzane z wieloma barierami w dostepie do
kompleksowej opieki, od diagnozy wstepnej do
dtugoterminowego leczenia. Wyniki badania wykazaty,
ze pacjenci byli kierowani do 10 réznych specjalistow
w celu postawienia diagnozy, a ponad potowa
ankietowanych (53,3%) otrzymata > 1 btedng diagnoze.

Nawet po postawieniu diagnozy i wdrozeniu planu
leczenia, osoby cierpigce na dystonie szyjng wspominajg
o swoistym "roller coasterze" uczucia ulgi zwigzanego

z leczeniem objawow i wptywu choroby na zycie
codzienne pod koniec cyklu leczenia.

Potrzeba rozwijania i umacniania wspdtpracy pomiedzy
osrodkami zajmujgcymi sie leczeniem zaburzen
ruchowych z innymi powigzanymi placéwkami

i instytucjami, aby zapewni¢ multidyscyplinarny plan
leczenia w przypadku dystonii szyjnej, byta rowniez
oczywista, poniewaz badania wskazywaty, ze pacjenci
czesto byli pozostawieni sami sobie w poszukiwaniu
ustug uzupetniajgcych, takich jak fizjoterapia czy
wsparcie psychospoteczne.

Mimo iz dystonia szyjna jest jedng z najczestszych form
dystonii wystepujgcej u oséb dorostych, jej wptyw na
zycie jest do tej pory powszechnie niedoceniany. Nowa
mapa doswiadczen pacjentow podkresla, ze stuchajac
0s6b dotknietych chorobg i patrzgc na problem z ich
perspektywy mozna dostrzec braki w swiadczonych
ustugach.

Dystonia Europe i firma Ipsen bedg kontynuowad
wspotprace, aby zapewnié nowe mozliwosci poprawy
standarddw i innowacji. Czekamy z niecierpliwoscia

na mozliwo$¢ omowienia implikacji przedstawionych

na mapie doswiadczen pacjentow podczas nadchodzacej
dorocznej Konferencji Dystonia-DAYS 2022

w Kopenhadze.

Petng tresc publikacji mozna przeczytaé w Orphanet
Journal of Rare Disease tutaj.

Opracowanie Mapy Doswiadczenia Pacjenta z Dystonig
Szyjng oraz wsparcie redakcyjne tego artykutu zostato
sfinansowane przez firme Ipsen.

DYSTONIA
EUROPE

IIPSEN

Innovation for patient care


https://ojrd.biomedcentral.com/articles/10.1186/s13023-022-02270-4

BADANIA

Aktualne doniesienia na temat badan nad dystoniag

Z przyjemnosciq prezentujemy te nowq strone

w naszym newsletterze. Bedziemy tu zamieszczac
najnowsze publikacje z zakresu badan nad dystonig
wraz z ich streszczeniem w jezyku zrozumiatym

dla os6b niebedgcych specjalistami

Ledda C, Artusi CA, Tribolo A et al. Czas do wystagpienia

efektu i okres skutecznosci toksyny botulinowej

w zaburzeniach ruchowych. J Neurol. 2022 Feb 3. doi:
10.1007/s00415-022-10995-2.

Badanie to dotyczyto czynnikdéw, ktére moga wptywac
na korzysci z leczenia toksyng botulinowg dla oséb
zyjacych z zaburzeniami ruchowymi.

W badaniu stwierdzono, ze catkowita dawka
wstrzyknietej toksyny botulinowej moze wptywac

na czas do wystgpienia korzysci z leczenia i okres
skutecznosci leczenia (wieksza dawka moze skrécic czas
do wystgpienia efektu i wydtuzy¢ okres odczuwania
korzysci z leczenia) doswiadczany przez pacjentéw.
Okres odczuwania korzysci z leczenia wydawat sie by¢
réwniez zwigzany z rodzajem dystonii. Na przyktad,
pacjenci z kurczem powiek krécej odczuwali korzysci

z leczenia niz pacjenci cierpigcy na dystonie szyjng

i ogniskowa dystonig konczyn. U chorych na dystonie
szyjng korzysci z leczenia utrzymywaty sie dtuzej niz

u pacjentow z kurczem potowicznym twarzy czy
Slinotokiem. W przypadku potowicznego kurczu twarzy
okres odczuwania korzysci z leczenia byt dtuzszy niz

w przypadku ogniskowej dystonii koriczyn. Natomiast
pacjenci z ogniskowg dystonig koriczyn odczuwali
korzysci z leczenia dtuzej niz w przypadku pacjentéow
ze Slinotokiem. Wiek byt silnym prognostykiem
wczesdniejszego wystgpienia efektu leczenia, przy czym
starsi pacjenci zauwazali korzysci z leczenia wczesniej.

W badaniu tym zidentyfikowano nowe potencjalne
prognostyki czasu skuteczno$ci leczenia toksyna
botulinowg, warte oceny w przysztych badaniach

i w praktyce klinicznej.

Hefter H, Urer B, Brauns R et al. Znaczaca

dtugoterminowa poprawa po przejsciu na

toksyne inkobotulinowg u pacjentéw z dystonia

szyjng po utracie skutecznosci leczenia drugiego
rzutu. Toxins (Basel). 2022 Jan 6;14(1):44.

Utrata skutecznosci leczenia (kiedy leczenie przestaje
dziata¢) moze wystgpic u pacjentéw dtugotrwale
stosujgcych toksyne botulinowa. Powtarzajace sie
zastrzyki mogg aktywowac uktad odpornosciowy

i wywotac ryzyko wytworzenia przeciwciat, ktére
zmniejszajg oddziatywanie leczenia. Chociaz indukcja
takich przeciwciat neutralizujgcych jest czesto zwigzana
z ostabiong reakcjg na leczenie, nie uniemozliwia ona
catkowicie odpowiedzi klinicznej.

W badaniu tym oceniano skuteczno$¢ zmiany marki
toksyny botulinowej na inng (w tym przypadku byta to
toksyna botulinowa znana jako toksyna inkobotulinowa
A) u pacjentow, u ktérych przestata dziataé aktualnie
stosowana toksyna (abobotulina A lub onabotulina A).
Pacjenci odczuli poprawe po zmianie na inng marke
toksyny botulinowej, ale nie osiggneli poziomu
skutecznosci uzyskiwanego przed utratg dziatania.

W tym badaniu wykazano dtugotrwata poprawe

u pacjentéw, u ktérych wystgpita utrata skutecznosci
leczenia pod dokonaniu zmiany na inne marki toksyny
botulinowe;j.




BADANIA

Comella C, Hauser RA, Isaacson SH et al.
Skutecznosc¢ i bezpieczenstwo dwdch réznych
schematéw odstepdw pomiedzy wstrzyknieciami
toksyny inkobotulinowej A u pacjentéw

z dystonig szyjng niezadowalajgca skutecznoscia
leczenia przy zastosowaniu standardowych
odstepu: Badanie otwarte Fazy |V, randomizowane,
typu noninferiority. Clin Park Relat Disord.

14 marca 2022;6:100142.

Niektdrzy pacjenci z dystonig szyjng, ktorzy reaguja

na leczenie i otrzymujg iniekcje toksyny botulinowej

w standardowych odstepach czasu (12 tygodni),
zgtaszajg ostabienie lub zmniejszenie efektu klinicznego
i ponowne pojawienie sie objawoéw przed kolejnym
zastrzykiem.

Celem autordéw tego badania byta ocena, czy pacjenci
odczujg korzys¢ z krétszych odstepdw czasu pomiedzy
zastrzykami i czy wystepowacé beda jakiekolwiek
dziatania niepozgdane spowodowane krétszymi
odstepami. Pacjenci zostali podzieleni na dwie grupy.
Pierwsza grupa otrzymywata kolejne zastrzyki

w odstepach <10 tygodni (krétkie odstepy), a druga
grupa w standardowych odstepach 12 tygodni (dtugie
odstepy). Pacjenci byli obserwowani przez cykl

8 kolejnych wstrzyknie¢. W obu grupach pacjentow
wykazano poprawe w zakresie nasilenia dystonii,
czynnosci zycia codziennego i bdlu. Satysfakcja
pacjentéw z leczenia poprawita sie z czasem w grupie
o kroétszych odstepach pomiedzy wstrzyknieciami,
natomiast efektu tego nie odnotowano w grupie

o dtuzszych odstepach pomiedzy cyklami leczenia.
Nie stwierdzono nowych lub nieoczekiwanych wynikéw
dotyczacych bezpieczenstwa w zadnej z grup o réznych
odstepach czasowych leczenia, a liczba uczestnikow

z dziataniami niepozgdanymi byta podobna w obu
grupach.

Badanie to pokazuje, ze osoby chore na dystonie szyjng,
u ktérych wystepuje wczesne ostabienie lub zanik
dziatania toksyny botulinowej mogg odnies¢ korzysc

z krétszych cykli iniekcji inkobotuliny A bez
zwiekszonego ryzyka oraz demonstruje zalety
dostosowania schematéw leczenia toksyng botulinowg
do indywidualnych potrzeb pacjenta.

Chueluecha Ci Moore AP. LIVECHART
Narzedzie oceny wynikéw leczenia toksyng

botulinowa w dystonii szyjnej na podstawie

relacji pacjentow. Mov Disord Clin Pract. 19
stycznia, 2022;9(2):198-205.

Liverpoolska karta oceny skutecznosci toksyny
botulinowej (LIVECHART) to krétki kwestionariusz dla
pacjentow, ktory jest stosowany od ponad 25 lat przy
okazji iniekcji toksyny botulinowej w Centrum
Medycznym Walton w Liverpoolu. LIVECHART pozwala
pacjentom monitorowac dziatanie ich leczenia pomiedzy
kolejnymi zastrzykami oraz ocenia¢ ogdlng skutecznosé
leczenia. Skala ta nie zostata formalnie przetestowana,
aby mogta zostac¢ zastosowana w badaniu klinicznym.
Celem tego badania byto przeanalizowanie jak dobrze
LIVECHART odzwierciedla efekty leczenia toksyng
botulinowg zgtaszane przez pacjentéw z dystonig szyjna.

Autorzy stwierdzili, ze LIVECHART wtasciwie oddaje
skale korzysci z leczenia, czasu ich trwania i ogdlnej
skutecznosc¢ leczenia toksyng botulinowa, a takze,

ze jest warta prowadzenia dalszej formalnej oceny

w celu okreslenia swojej niezawodnosci i wiarygodnosci.

W artykutach na kolejnych stronach 9-11 pojawiajq sie nazwy pewnych firm i ich produktow.
Wyrazane opinie nie powinny byc traktowane jako poglgdy stowarzyszenia Dystonia Europe lub jej cztonkow.

Artykuty napisane sq przez uznanych autorow i sq udostepniane czytelnikom Biuletynu Dystronia Europe

w celach informacyjnych.




INNOVATION IN
DYSTONIA TREATMENT

More than 500,000 peop|e

across Europe are living with dystonia’

Treatment options:

Injections Surgery
Botulinum toxin temporarily weakens (&g) Lesioning of nerves that control the

affected muscles and reduces spasms muscles causing spasms

Medication () Deep Brain Stimulation (DBS)

A number of medicines can help Brain stimulation can reduce symptoms

regulate neurotransmission of dystonia significantly

More than 150,000 people worldwide
already treated with DBS?

What is DBS?

implantation of brain
stimulator that helps
regulate neural signaling

Vercise —

Directional System*
powered with Current Steering technology
is designed for

» Greater precision for improved patient outcomes of treating physicians think
* Reduction of potential side effects o that a directional lead should

» Flexible programming to treat a greater range

. be used for all their patients 3
of patients

“Tremor, cramps Pain *~Strangled or
i P . Wwhispering voice

: J _impr@vam'ents.Qfé_q-ﬁo.%in_ggneral, some patiehfs experiencing a 90 % reduction in'SYrqb_t_p_ "

Talk to your doctor about how DBS could help you and find out more here:
N ¥ ith- e :

References:
' http://www.braincouncil.eu/wp-content/uploads/2015/07/Dystonia-fact-sheet-August-2011.pdf
2 https://www.neuromodulation.com/deep-brain-stimulation
DBS Masters Debate, November 2015
* https://www.dystonia-foundation.org/living-with-dystonia/neurosurgery/brain-surgeries/deep-brain-stimulation last access October 21, 2016,
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Nowe Oprogramowanie do wizualizacji
firmy Boston Scientific pomaga

W zapewnieniu pacjentom z dystonig
spersonalizowanego leczenia za pomoca
gtebokiej stymulacji mozgu

W przypadku pacjentéw chorujgcych na dystonie,
gteboka stymulacja mdzgu (DBS) jest uznawana
za bezpieczna i skuteczng opcje leczenia.!

DBS to zabieg chirurgiczny, podczas ktérego dwie cienkie
elektrody sg wprowadzane do mézgu i podtagczane

do stymulatora poprzez przewdd w klatce piersiowej lub
jamie brzusznej.2 Leczenie polega na dostarczaniu

do mdzgu ukierunkowanych impulséw elektrycznych,
ktére blokuja sygnaty wywotujgce mimowolne skurcze
miesni u pacjentow z dystonig i tagodzg objawy takie jak
drzenie czy bél.?

W ciggu 35 lat, ktére uptynety od czasu opracowania
DBS, wprowadzono trzy znaczace udoskonalenia tej
technologii. W poczatkowym okresie klinicysci nie mieli
zbyt wielu informacji jakie mogliby wykorzysta¢ podczas
programowania i umieszczajac elektrody zdawali sie

na metode "préb i btedow". W ostatnich latach, wraz

z postepami w zakresie leczenia, jednym

z przetomowych osiggnieé jest wprowadzenie
oprogramowania do wizualizacji, takiego jak nowy
Stimview-XT firmy Boston Scientific, dzieki ktéremu
neurochirurdzy mogg "zobaczy¢" rozmieszczenie
elektrod w odniesieniu do specyficznej, indywidualnej
anatomii moézgu pacjenta.

Posiadajgc wiedze o tym, jak pewne decyzje dotyczace
umiejscowienia elektrod i stykéw wptyng na objawy
pacjenta, mozna osiggngé obecnie niespotykany
wczesniej poziom precyzji, co w znacznym stopniu
przyczynia sie do ciggtego doskonalenia
spersonalizowanych metod leczenia dla kazdego
indywidualnego pacjenta. Profesor Volker A. Coenen

z Centrum Medycznego Uniwersytetu we Fryburgu,
ktory odegrat kluczowa role w rozwoju zaawansowanych
metod obrazowania w ciggu ostatnich 10 lat, wyjasnia
znaczenie oprogramowania: "Oprogramowanie do
wizualizacji pomaga potgczy¢ kropki w terapii DBS.

Jest ono wykorzystywane podczas operacji wszczepiania
implantéw w celu optymalizacji ich pozycjonowania

i zaprogramowania i pomaga nam zapewni¢ najlepsze
rezultaty dla pacjentéw."

Boston
Scientific

Program

S, T

VERCISE
SENUS"18

Wypetnianie luki komunikacyjnej za pomocg obrazu

Dzieki dostepnemu narzedziu do wizualizacji, rézne
zespoty kliniczne — ktére czesto nie majg nawet
mozliwosci wspdtpracy — mogg zapewnic lepsze
planowanie, programowanie i opieke nad pacjentem,
poniewaz majg te sama wiedze, dostownie widzac

te same rezultaty. Cos, do czego zespoty medyczne
dazyty od dawna. "Od ponad 20 lat chcieliSmy i$¢ w tym
kierunku. To spetnienie naszych marzen" — wyjasnia
prof. Coenen. Tworzenie tréjwymiarowego modelu
anatomicznego mdzgu pacjenta to ztozony proces, ktéry
na ekranie staje sie prosty i przejrzysty i jest dostepny
dla kazdego cztonka zespotu, co pozwala

na odpowiednie dostrojenie i personalizacje DBS

u kazdego pacjenta z dystonia.

Oprogramowanie to nie tylko moze potencjalnie
poprawi¢ doktadnosé i skutecznosé DBS, ale takze
zwieksza efektywno$é przeptywu informacji pomiedzy
poszczegdlnymi klinicznymi zespotami. Prof. Coenen
dodaje: "Wizualizacja staje sie teraz znacznie tatwiejsza.
Neurolog moze przyj$s¢ do mnie z pendrivem USB,

a ja wtedy moge przeprowadzi¢ symulacje." W miare
jak oprogramowanie bedzie stawac sie coraz prostsze
W uzyciu, jest nadzieja, ze jeszcze wiecej pacjentow
bedzie mogto z niego skorzystac.

Oprogramowanie do wizualizacji jest wykorzystywane
przede wszystkim do prawidtowego umieszczania
elektrod, ale moze byé rdwniez uzywane do
pooperacyjnego monitorowania DBS. Poszczegdlne
zespoty mogg ponownie wykorzystaé obrazowanie,
aby méwié tym samym jezykiem, analizujgc mozliwos$é
potencjalnych udoskonalen. Prof. Coenen méwi:
"Zawsze po zabiegu obserwujemy pozycje
umieszczonych elektrod. Mamy przypadki, w ktdrych
moglibysmy poprawic sytuacje pacjenta, wykorzystujgc
mozliwosci, jakie daje oprogramowanie do wizualizacji."



Widziec¢ znaczy wierzy¢

Cho¢ jednga z gtéwnych zalet oprogramowania jest to,
ze pozwala ono zespotom, takim jak zespét prof.
Coenena, zaoferowac pacjentom bardziej
spersonalizowana i precyzyjna terapie, niektorzy
pacjenci nadal mogg mie¢ opory wobec terapii DBS.
Z doswiadczenia prof. Coenena wynika jednak, ze
korzysci znacznie przewyzszajg wszelkie poczatkowe
watpliwosci i obawy: "Uczucie strachu znika, gdy
pacjenci uswiadamiajg sobie korzysci, jakie wynikajg
z zabiegu. Jest to kwestia odpowiedniego nastawienia,
wtedy wszystkie obiekcje znikaja."

W przypadku takich pacjentow "zobaczy¢ znaczy
uwierzy¢" - mowi prof. Coenen, dodajgc: "Moge pokazaé
pacjentowi 'to jest panska gtowa, a to sg elektrody

i w ten sposdb moge nimi poruszaé'. Nastepnie
programuje je i jesli jest lepiej, pacjenci méwia:
‘Niesamowite. A wiec tak dziatajg elektrody'. Zawsze
staraliSmy sie pracowaé w ten sposdb, poniewaz
pacjenci doceniajg pokazywanie im rzeczy na ekranie...
niektdrzy pacjenci proszg, aby mogli obejrze¢ zdjecie
tego, co robimy. Pomaga im to zrozumiec proces i czyni
go bardziej realnym. Dzieki temu wiedzg co tak
naprawde sie dzieje," — dodaje prof. Coenen.

DBS nie jest eksperymentem

Podsumowujgc swojg wypowiedz na temat DBS

i oprogramowania do wizualizacji, prof. Coenen uwaza,
ze pacjenci powinni by¢ jak najlepiej poinformowani,
aby mogli odnies¢ korzysci z zabiegu DBS
przeprowadzonego przy uzyciu oprogramowania

do wizualizacji. Jego rada dla pacjentdw brzmi:

"Nie sadzcie, ze DBS to eksperyment. To Wam pomoze.
Wiekszosci pacjentéw DBS naprawde pomaga. Udajcie
sie do eksperta, skorzystajcie z konsultacji i zadawajcie
pytania, aby zrozumie¢, czy moze to by¢ leczenie, dla
Was. U pacjentdw z dystonig miatem okazje zobaczy¢
tak wiele wspaniatych efektow tej terapii.

Bibliografia:

BADANIA

Oprogramowanie do wizualizacji to dtugo oczekiwany
przetom dla neurochirurgéw wykonujacych DBS,
pomagajacy im osiggnac poziom precyzji, ktory kiedys
byt nieosiggalny.

Zapewnit on wspdlny jezyk zespotom klinicznym,
umozliwiajgc im wspdlne dazenie do tego samego
rezultatu. Jako pacjent z dystonig, mozesz mie¢
pewnosc, ze twoj zespodt kliniczny uzywa najwyzszej
klasy technologii umozliwiajgcej precyzyjne dostrojenie
i personalizacje leczenia DBS, ktérego ostatecznym
celem jest poprawa jakosci zycia pacjenta.
Oprogramowanie zostato zaprojektowane w taki sposéb,
aby wszyscy mieli dostep do jednakowych informacji,
rozumieli caty proces w jednakowy sposdb i mogli
zaoferowac precyzyjne leczenie.

Prof. Volker A Coenen

1. Ortiz, R.M., Scheperjans, F. & Pekkonen, E. Deep brain stimulation for dystonia in Finland during 2007-2016. BMC Neurol. 2019;19:137.
2. Dystonia UK. Gteboka stymulacja mézgu. 2019. Dostep online 24 marca 2022. Dostep: https://www.dystonia.org.uk/deep-brain-stimulation.

3. Gardner J. A history of deep brain stimulation: Technological innovation and the role of clinical assessment tools. Soc Stud Sci. 2013;43(5):707-728.

WAZNA INFORMACIJA: Materiaty te maja na celu opisanie powszechnie
stosowanych podejsé i procedur klinicznych zwigzanych

z wykorzystaniem przedmiotowych technologii, jednakze mogq one
nie by¢ odpowiednie dla kazdego pacjenta lub rodzaju przypadku.
Decyzje dotyczace leczenia pacjenta zalezg od oceny profesjonalnej
lekarza prowadzacego, ktory uwzglednia wszystkie dostepne
informacje dotyczace danego przypadku. Firma Boston Scientific (BSC)

nie promuje ani nie zacheca do stosowania swoich urzadzen poza
zatwierdzonymi wskazaniami terapeutycznymi. Analizy przypadkéw
nie musza by¢ reprezentatywne dla wynikéw klinicznych we wszystkich
przypadkach, poniewaz wyniki indywidualne mogg sig réznic.

UWAGA: Prawo ogranicza mozliwos¢ sprzedazy przedmiotowych
urzadzen wytacznie przez lekarza lub na jego zlecenie. Wskazania,
przeciwwskazania, ostrzezenia oraz instrukcje uzytkowania mozna
znalei¢ na etykiecie produktu dotaczonej do kazdego urzadzenia
lub na stronie www.IFU-BSCl.com.

Produkty zostaty przedstawione wytacznie w celach INFORMACYJNYCH

i moga nie by¢ zatwierdzone lub przeznaczone do sprzedazy
w niektoérych krajach.

NM-1284901-AA © Boston Scientific International




INNE WIADOMOSCI

Dr Alan Scott - smier¢ wynalazcy
terapii toksyng botulinowg

W wieku 89 lat zmart pionier nauk medycznych, ktérego
wynalazek pomaga codziennie milionom ludzi. Dystonia
Europe wyraza wdziecznos¢ za ogromne korzysci, jakie
prace dr Scotta przyniosty wielu pacjentom chorujgcym
na dystonie i inne schorzenia.

T

PLA
for the
of our|

Dr Alan Scott z Monika Benson i Merete Avery 2019 r.

Prof. Dirk Dressler z Hanoweru, ktéry znat dr Scotta
od wielu lat zredagowat nastepujacy nekrolog dla
profesora:

Dr Alan Brown Scott +

16 grudnia 2021 roku, w wieku 90 lat, zmart dr Alan Brown
Scott, wynalazca nowatorskiej terapii opartej na toksynie
botulinowej, ktéra w radykalny sposéb odmienita losy tak
wielu pacjentéw w réznych obszarach medycyny

i doprowadzita do rozwoju przemystu o rocznej wartosci
sprzedazy przekraczajgcej 6 mld USD. Dr. Scott nie
przestraszyt sie pozornej paradoksalnosci pomystu, aby
wykorzysta¢ najbardziej Smiercionosna trucizne na ziemi
w celu leczenia pacjentow. Dzieki temu, stat sie Swietlanym
przyktadem kreatywnosci, odwagi, wytrwatosci

i pragmatyzmu w najlepszym wydaniu. Méwigc krédtko,
Alan Scott byt jednym z tych badaczy, ktérzy uksztattowali
nowoczesng medycyne XX wieku, i ktérzy obecnie stajg sie
rzadkoscig w czasach rzagdowych badan naukowych,

ze wszystkimi ich oczywistymi ograniczeniami. W Swiecie
nauki, nalezat zawsze do anty-establishmentu. Nigdy nie
otrzymat Nagrody Nobla, cho¢ spetniat jej kryteria jak nikt
inny.

Po raz pierwszy spotkatem Alana na poczatku lat 90-tych
poprzez wspdlnego przyjaciela, Petera Roggenkampera,

ktéry wprowadzit terapie toksyng botulinowa

do niemieckiej okulistyki. Od tego czasu pozostawaliSmy
zawsze w kontakcie.

(12)

Uwaznie $ledzit rozwéj naszego centrum leczenia toksyng
botulinowg w Hanowerze. Nowe centrum botulinoterapii
w Szanghaju bedziemy musieli rozwija¢ juz bez niego. Jego
ostatnie wazne wystgpienie publiczne miato miejsce

na naszym Miedzynarodowym Kongresie Leczenia Dystonii
w Hanowerze, wiosng 2019 roku, gdzie wraz z Erikiem

A. Johnsonem wygtosit wykfad inauguracyjny nt. rozwoju
terapii toksyng botulinowa: jeden jako wynalazca tego
pomystu, drugi jako naukowiec zajmujacy sie
ograniczaniem jej toksycznosci. Na szczescie wyktad ten
zostat nagrany przez IAB -Interdyscyplinarng Grupe
Roboczg ds. Zaburzen Ruchowych. Obecnie zapis ten

ma wartos¢ historyczna.

Dr Scott urodzit sie 13 lipca 1932 roku i ukofczyt medycyne
na Uniwersytecie Kalifornijskim w San Francisco.

Po odbyciu rezydentury w zakresie neurochirurgii

i okulistyki, dotaczyt do stynnego osrodka badawczego
Smith-Kettlewell Eye Research Institute w San Francisco.
Podczas pracy w Instytucie w latach 1961-2013 zyskat
Swiatowa renome jako ekspert od zeza. Na poczatku lat
siedemdziesigtych XX wieku prowadzit m.in. badania nad
korekcjg zeza poprzez interwencje chemiczne do miesni
zewnetrznych gatki ocznej, aby unikna¢ operacji
chirurgicznych u pacjentéw, ktérych wiekszos¢ stanowity
dzieci. Szukajgc odpowiednich substancji natrafit

na wczesniejsze obserwacje Daniela B. Drachmana
dotyczace toksyny botulinowej, ktérg postanowit
wyprébowaé w postaci preparatu przygotowanego
wyfacznie dla niego przez Edwarda J. Schantza i Erika A.
Johnsona z Uniwersytetu w Wisconsin. Wkrotce stato sie
jasne, ze toksyna botulinowa wywotuje silng i trwatg
pareze bez systemowych dziatan niepozadanych i bez
uszkodzen strukturalnych tkanki docelowej. Przed koricem
lat 70. ubiegtego wieku zaczeto leczy¢ w ten sposdb
pierwszych pacjentéw z zezem, a w 1989 roku preparat
Scotta oparty na toksynie botulinowej zostat formalnie
zarejestrowany w Stanach Zjednoczonych przez FDA jako
lek pod nazwg handlowg Oculinum®. W 1991 roku
zatozona w tym celu przez Scotta spdtka Oculinum
Company zostata przejeta przez Allergan, duzego
kalifornijskiego producent preparatéw okulistycznych,

a nazwa produktu zostata zmieniona na Botox®, ktéry
obecnie stat sie pseudo-generyczng nazwa
farmaceutycznej botuliny.

Scott od razu zdat sobie sprawe, ze botulina moze by¢
stosowana rowniez w innych stanach chorobowych,

w ktorych wymagane jest ograniczenie aktywnosci miesni.
Jednym z takich stanéw sg dystonie wystepujace

w okulistyce w postaci kurczu powiek. W tym przypadku,
terapia botuling odegrata kluczowa role w opracowaniu
przez Davida Marsdena i Stanleya Fahna wytaniajace;j sie
dopiero wowczas koncepcji dystonii. Bez mozliwosci
zaoferowania skutecznego leczenia dla pacjentom

z dystonig, rzeczywisty wymiar tej choroby nigdy nie statby
sie widoczny. Wkrétce potem, zaczeto leczyé w ten sposdb
inne zaburzenia polegajace na nadaktywnosci miesni,

w tym kurcz potowiczny twarzy, spastycznosé, dzieciece
porazenie moézgowe, tiki i drzenie, ale takze zaburzenia
zotgdkowo-jelitowe i zaburzenia czynnosci pecherza.
Obecnie obszar wskazan toksyny botulinowej obejmuje

co najmniej 26 schorzen w szesciu specjalnosciach
medycznych.



Wykorzystanie botuliny w medycynie estetycznej,
obecnie dominujace jej odbiér spoteczny, rowniez
opiera sie na dziataniu rozluzniajagcym miesnie.

Na samym poczatku, przy okazji leczenia kurczu powiek
zauwazylismy, ze zmarszczki miesniowe na czole i wokot
oczu mogg "cudownie" znikng¢. Czynigc uzytek z tego
efektu u kilku naszych wspétpracownikdw, nigdy nie
przypuszczalismy, ze te "zabiegi upiekszajgce" stang sie
najczesciej stosowang procedurg w medycynie
estetyczne;.

Wiedzac, ze toksyna botulinowa moze réwniez
modulowa¢ unerwienie gruczotéw zewnatrz
wydzielniczych, dostrzeglismy mozliwos¢ leczenia
nadmiernego pocenie sie oraz Slinotoku. Kilka lat
pozniej, botulina zostata zarejestrowana jako lek
przeznaczony do stosowania w migrenie, otwierajgc tym
samym zupetnie nowe pole wskazan do leczenia bélu.
Ostatnio trwajg nawet badania nad mozliwoscia jej
stosowania w leczeniu depresji. Toczgce sie badania
majg obecnie na celu wykorzystywanie jedynie
fragmentow czasteczki toksyny botulinowej z ich
specyficznymi funkcjami w celu projektowania lekow
hybrydowych o innowacyjnym dziataniu.

Alan B Scott 1, Eric A Johnson, Dirk Dressler (od lewej do prawej)
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Reasumujac, toksyna botulinowa stata sie lekiem

o najwiekszej liczbie wskazan terapeutycznych,
stosowanym w najwiekszej liczbie obszaréw medycyny.
Magazyn Time sportretowat jg na swojej oktadce jako
wielofunkcyjny scyzoryk armii szwajcarskie;j.

A jej kariera caty czas sie rozwija...

Przedruk za zgoda:

IAB - Interdyscyplinarna Grupa Robocza ds. Zaburzen
Ruchowych

https://iabnetz.de/news/dr-alan-brown-scott-%e2% 80%a0/

Obejrzyj film IAB ku pamieci Dr Alana B. Scotta:
https://youtu.be/advWbMGKa_0

Prof. dr.n.med. Dr.h.c. Dirk Dressler
Leiter Bereich Bewegungsstorungen
Klinika Neurologii

Uniwersytetu medycznego

w Hanowerze

Carl-Neuberg-Str. 1

D-30625 Hanower



https://iabnetz.de/news/dr-alan-brown-scott-%e2%80%a0/
https://youtu.be/advWbMGKa_0
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Zimowy Think Tank 2022

Zimowy Think Tank 2022 stowarzyszenia Dystonia Europe
odbyt sie na Zoomie w lutym ubiegtego roku. Dzien
wczesniej odbyto sie spotkanie zarzgdu DE. Cztonkami
Think Tanku sg nasi Platynowi sponsorzy: firmy Boston
Scientific, Ipsen, Medtronic i Merz.

Przewodniczgcy Adam Kalinowski powitat wszystkich

na spotkaniu Think Tanku, a Dyrektor Wykonawcza Monika
Benson przedstawita informacje na temat dziatalnosci
prowadzonej przez DE w ciggu ostatniego roku.

Kazdego roku stowarzyszenie Dystonia Europe angazuje sie
we wrzesniu w kampanie pod nazwa Miesigc Swiadomosci
Dystonii. W 2021 roku, podobnie jak w 2020, mozliwosci
podrézowania byty ograniczone, ale nadal odbywato sie
wiele aktywnosci w kanatach online, poprzez rézne
platformy takie jak Zoom, Skype i inne. Wiecej o tych

i innych dziataniach w 2021 roku mozna przeczytac

w naszych biuletynach, wydawanych 3 razy w roku,

Przedstawiono réwniez aktualne dane na temat
aktywnosci DE w mediach spotecznosciowych. Liczba oséb,
do ktérych udato sie dotrze¢ na Facebooku, Instagramie,
YouTube i w innych kanatach rosnie z kazdym rokiem.
Jeste$my bardzo zadowoleni, widzac nieustanny wzrost
zaangazowania, udostepnien i polubien. Pomaga nam to

w rozpowszechnianiu informacji o dystonii.

Czes$¢ spotkania Think Tanku zostata poswiecona

na zaplanowanie i oméwienie zblizajgcego sie Miesiaca
Swiadomosci Dystonii (DAM) we wrzeéniu 2022 r. W tym
roku planujemy m.in. wyprodukowac krétkie filmy wideo,
ktére beda dotyczyty réznych rodzajéw dystonii. Dystonia
jest czesto trudna do rozpoznania, poniewaz manifestuje
sie na wiele réznych sposobdw. Przyktad starszego klipu
wideo poswieconego dystonii szyjnej mozna obejrze¢ pod
tym linkiem

W tych krétkich filmach uzyta zostanie minimalna ilos¢
tekstu, lub nie bedzie go w ogéle. Bez tekstu filmy

nie wymagajg ttumaczen i moga by¢ zrozumiane przez
wszystkich bez wzgledu na jezyk.

Letnie spotkanie Think Tank planujemy zorganizowa¢é
we wrzesniu w Lund w Szwecji.

Merete Avery
Dyrektor operacyjna
Dystonia Europe

Zasoby cyfrowe Dystonia Europe

W 2020 roku Dystonia Europe rozpoczeta kilka nowych
dziatan cyfrowych. Pandemia uniemozliwita podrézowanie
na jakiekolwiek spotkania przez ponad 2 lata. Dlatego
bylismy zmuszeni przyjrze¢ sie nowym sposobom pracy.
WSszystkie spotkania zarzagdu odbywaty sie na Zoomie,

a my musieliSmy zmieni¢ sposdb pracy i przenies¢
wszystkie nasze dziatania do kanatéw on-line.

Obecnie, mozemy by¢ bardzo dumni ze wszystkich
wartosciowych zasobdw, ktore powstaty dzieki temu.

* The Positive Twist - podcasty o dystonii. Do tej pory
powstato siedem odcinkéw z udziatem pacjentéw
z dystonig i ekspertow medycznych. Znajdziecie je tutaj:

Planowane sg nowe odcinki, a ich emisja przewidziana jest
na wczesng jesien 2022 roku.

¢ Webinary dotyczace dystonii - w ciggu ostatnich

18 miesiecy wyprodukowano dziesie¢ webinaréw

z udziatem ekspertdéw zajmujacych sie dystonig i roznymi
tematami. Wszystkie sg dostepne na kanale YouTube
Dystonia Europe:

Nasze kanaty w mediach spotecznosciowych wciaz sie
rozwijajg i wzbogacajg. Znajdziecie w nich zawsze
aktualnosci i najnowsze informacje od nas.
Zagladajcie do nich koniecznie!

Monika Benson
Dyrektor wykonawczy
Dystonia Europe
h WEBINAR 2| DYSTOMIA AND
MEMTAL HEALTH Living well_
i m Dystonls Eerope
i WEDINAR 3
HEUROMODULATION_.

- WEBINAR 4] BOTULIMUM
TOXIN THERAFY OF
Dysbosia Eeropa

h 'WEEBINAR 5| Meuromodulation

= far Dystania in Childhaod
e EEED

i WEBINAR & Care for dystocaia
in times of Covid-18

= WEEINAR 7| Writer's Cramp J
Eystoain Exsopc NEW EPISODE

'WEEIMAR 8] DBS for dystonia: How DBS surger.y
E technical acpects, poesibilitie. transformed 0 I |fe,
E: :\';Elh;!;';;urr:nt Dystania
am Research Projects

with Stephen Batey
'WEBINAR 10| Medical Drugs
i_m g

Lista niektorych z naszych webinaréw. Te i inne materiaty
znajdziecie pod linkiem podanym w artykule.
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https://dystonia-europe.org/media/newsletter/
https://dystonia-europe.org/media/videos/seeing-is-believing/
https://dystoniaeurope.buzzsprout.com/1337749
https://www.youtube.com/playlist?list=PLFvCc6fYkjEt_7GhGF9OwEElXo2iBeVRk

Platforma z ¢wiczeniami
Dystonia Physio

Pod koniec marca odbyto sie pierwsze spotkanie zespotu
w ramach miedzynarodowego uruchomienia platformy
z ¢wiczeniami Dystonia Physio. Fizjoterapeutka Johanna
Blom ze Szpitala Uniwersyteckiego Skane w Malmo

w Szwegcji jest inicjatorka i kierowniczka tego projektu.
Po udanym uruchomieniu platformy z éwiczeniami

w Szwecji w listopadzie ubiegtego roku, nadszedt czas,
aby na kolejny krok. Fundacja Boston Scientific przyznata
finansowanie na drugi rok dwuletniego projektu, w tym
na miedzynarodowe wdrozenie projektu.

Do Johanny dofaczajg nastepujacy fizjoterapeuci
spotkanie zespotu miedzynarodowego: Jean-Pierre
Bleton z Francji, Heike Unger z Niemiec i Martine Pereira
z Wielkiej Brytanii.

INNE WIADOMOSCI

Platforma zostata bardzo dobrze przyjeta w Szwecji.
Okoto 50 szwedzkich fizjoterapeutdw zarejestrowato sie
na platformie i zaczeto z niej korzysta¢ w celu tworzenia
indywidualnych programéw ¢wiczen dla swoich
pacjentéw z dystonig szyjng. Pacjenci korzystajgcy

z narzedzia z éwiczeniami sg réwniez bardzo zadowoleni.

W drugim roku realizacji projektu celem jest stworzenie
animacji ¢wiczen oraz dodanie do platformy pieciu
nowych jezykow.

Wiecej informacji: https://dystonia-europe.org/2021/12/
dystonia-fizjologia-¢wiczen-hub -a-digital platform-with-exercises
-dla-dystonii szyjnej/

Monika Benson
Dyrektor
Wykonawcza
Dystonia Europe
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Liderem projektu i tworcg platformy jest fizjoterapeutka Johanna Blom ze Szpitala Uniwersyteckiego w Malmo w Szwecji,

w prawym dolnym rogu
Cztonkami grupy sa:

Fizjoterapeuta Jean-Pierre Bleton z Francji (dolny rzad w srodku)

Heike Unger z Niemiec (gorny rzad, w lewym rogu)

Martine Pereira z Wielkiej Brytanii (dolny rzad w lewym rogu)
Monika Benson, Dystonia Europe (gorny rzad w srodku)
Ekspert IT Eelco Uytterhoeven (gérny rzad, w prawym rogu)

DYSTONIA
PHYSIO

G3)


https://dystonia-europe.org/2021/12/dystonia-physio-exercise-hub-a-digital-platform-with-exercises-for-cervical-dystonia/
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Traitements et rééducation des dystonies focales : atelier pi

Focal dystonia treatments and rehabilitation Workshop

Le 10 décembre 2021 de 13h a 17h

AMADYS

g o pregerey |

AMADYS, Francja
Warsztaty poswiecone
dystonii ogniskowe;:
Leczenie i rehabilitacja

Od 2018 roku organizujemy szkolenia z zakresu
rehabilitacji dystonii szyjnej i funkcjonalnej (kurcz pisarski)
prowadzone w poszczegdlnych regionach osobiscie przez
Dr Jean-Pierre Bletona, w porozumieniu z lokalnymi
lekarzami, ich organizacjami lub instytucjami ochrony
zdrowia.

Chcielismy zorganizowa¢ sesje dla regionu Paryza,

a dr Bleton wpadt na pomyst nowej formuty szkolenia:
pokazu na zywo multidyscyplinarnej konsultacji pomiedzy
neurologami a fizjoterapeutami.

Zdecydowalismy sie na ogromng sesje szkoleniowa,

z udziatem osobistym oraz poprzez wideokonferencje,
zaréwno w jezyku francuskim, jak i angielskim,
zarezerwowana dla pracownikéw stuzby zdrowia.

Technicy sprawdzajg sprzet i urzadzenia
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Korzystalismy z ustug firmy Invivox, zajmujgcej sie
e-learningiem medycznym, ktdra byta odpowiedzialna

za organizacje, komunikacje i obstuge zgtoszen, firmy Unik
Production odpowiedzialnej za technike obrazu i dzwieku
oraz firmy Global Interpreting, ktéra zapewnita
ttumaczenie symultaniczne z jezyka francuskiego na
angielski. Wszystkie koszty techniczne zostaty pokryte
dzieki sponsoringowi firmy Ipsen Pharma France.
Gratuluje petnego profesjonalizmu wszystkim naszym
ustugodawcom.

Specjalisci medyczni z catej Francji i Europy mogli sledzié¢
popotudniowa sesje poprzez potaczenie
wideokonferencyjne i wchodzi¢ w interakcje

z prelegentami. MieliSmy 180 rejestracji na Visio i 30
uczestnikéw na sali konferencyjnej - liczba ta zostata
ograniczona przez restrykcje w szpitalach wprowadzone
dzien wczesniej, ze wzgledu na piata fale koronawirusa.
Wiele innych oséb zarejestrowato sie pdzniej, aby uzyskac
dostep do nagrania ses;ji.

Nagranie transmisji z wydarzenia bedzie dostepne przez
rok na platformie internetowej Invivox, a na state na
stronie internetowej AMADYS - dostep dla
profesjonalistéw. Dzieki temu kazdy specjalista
zainteresowany doskonaleniem metod leczenia dystonii
szyjnej i funkcjonalnej, bedzie mégt zapoznac sie z tym
szkoleniem nie czekajgc na kolejne edycje.

Film w jezyku angielskim zostanie rowniez udostepniony
w sieci Dystonia Europe dla anglojezycznych specjalistow.

Szkolenie to stanowi cenne narzedzie w naszych
zasobach, oferujgce mozliwos¢ zapoznania sie z "metoda
Bletona" i z multidyscyplinarnym podejscia do tematu
konsultacji.

Od samego rana mielismy do dyspozycji sale
konferencyjng szpitalnej Fundacji Adolphe de Rothschild
w Paryzu, ktorej serdecznie dziekuje za zgode

na zorganizowanie tego szkolenia.

Sprzet, ktérym postugiwali sie technicy byt imponujacy:
liczne skrzynie, dtugi stét z konsolami, ekrany, wszedzie
kable, kamery, projektory. Przeprowadzone zostaty testy
sprawnosci potaczen, réwniez z ttumaczami podtgczonymi
do Visio na Zoomie. Na miejscu ustawilismy krzesta, pulpit
dla méwcéw, przejrzelismy nasz scenariusz i plan
organizacyjny.



Badanie przypadku skurczu metoda
ultrasonograficzng

Jeszcze szybki lunch i czas zaczyna¢ pokaz. Wskoczytam
na mownice tuz przed rozpoczeciem odliczania przez
technikéw (byto to bardzo stresujace - nie jestesSmy

w koricu aktorami). 10/9/8..... 3/2/1, sygnat reka i start!
Sesja na zywo i nagrywanie transmisji rozpoczety sie!

Po potudniu podzielilismy sie na trzy grupy: dwie dotyczace
dystonii szyjnej z trzema pacjentami kazda i jedna z dwoma
pacjentami cierpigcymi na kurcz pisarski. Na poczatek jednak
wygtositam wprowadzenie do prezentacji AMADYS i Dystonia
Europe, a nastepnie oddatam gtos dr Christophe Vial.

Na zakonczenie prezentacji kazdej grupy, zadawane byty

pytania przez profesjonalnych uczestnikdéw szkolenia.
Prelegenci wymieniali sie informacjami na temat réznych

rodzajow dystonii szyjnej i sugerowanych metod ich leczenia.
Wykorzystali ultradZzwieki do pokazania zaangazowanych
miesni, a Jean-Pierre Bleton udzielat wyjasnien

i demonstrowat ¢wiczenia rehabilitacyjne.

Przy krawedzi stotu zamontowano uchwyty na tablice
umozliwiajgce pisanie testéw. Kamerzysci robili zblizenia,
a prelegenci wyposazeni byli w mikroporty ukryte

za maseczkami chirurgicznymi.

Zespot prelegentow od lewej do prawej: Dr Vial, E. Ponseel,

dr Karsenti, dr Sangla, dr Trocello, J.P. Bleton, dr Goetz

INNE WIADOMOSCI

Podczas przerwy wyswietlono dla uczestnikéw piekny film
w Visio, przedstawiajacy potgczenie dziatan i koloréw AMADYS
i Dystonia Europe.

Dzien zakonczyliSmy na zewnatrz szpitala, na bankiecie

w gronie prelegentéw i partnerédw stowarzyszenia. Dotgczyli
do nas dr Célia Rech, cztonek naszego Komitetu Naukowego,
oraz Vincent d'Hardemare, neurochirurg, laureat nagrody
Breughela (nagroda za badania naukowe przyznawana przez
Amadys).

Bylismy szczesliwi i zadowoleni z efektdw naszej pracy.
Wymiana wiedzy pomiedzy specjalistami jest niezbedna dla
zapewnienia dobrej opieki nad pacjentami, a ta akcja wpisuje
sie w cele statutowe, jakie przyswiecajg naszej organizacji.

AMADYS i cztonkowie lub sympatycy naszego Komitetu
Naukowego mogg by¢ dumni z rezultatow tej przyjaznej
wspotpracy w najlepszym interesie pacjentow.

Mamy nadzieje, ze w przysztosci bedziemy mogli organizowacé
kolejne tego typu akcje dla innych postaci dystonii.

Dziekujemy firmie Ipsen Pharma za umozliwienie organizacji
tego wydarzenia oraz za wspieranie pacjentow z dystonig,
stowarzyszenia AMADYS i jego dziatalnosci.

Interesujgce byto na przyktad zrozumienie, ze w przypadku
dystonii szyjnej rehabilitacja stanowi uzupetnienie zastrzykéw
z toksyny botulinowej, natomiast w przypadku kurczu
pisarskiego podstawa jest rehabilitacja, ktéra pomaga
skorygowac nieprawidtowosci, a zastrzyki uzupetniaja ja,
aby poméc w lepszej regeneracji poprzez ¢wiczenia. Dr Vial
spisywat w Visio pytania uczestnikéw i przekazywat mikrofon
uczestnikom na sali, podczas gdy ja pilnowatam czasu.
Zaplanowaliémy 20 minut na kazdego pacjenta, dlatego
przekazywatam prelegentom odpowiednie znaki, aby mogli
zmiescic sie w wyznaczonym czasie.

Pomiedzy omawianiem dystonii szyjnej a sesjg poswiecong
kurczowi pisarskiemu mieliSmy zastuzong 20-minutowg
przerwe. To byto dtugie popotudnie dla naszych prelegentow

i uczestnikow, a takze dla organizatorow, ktorzy przez caty czas
musieli kontrolowac¢ technike jak i zadbac o pacjentow.

HOPITAL“FONDATIO
Adolphe de ROTHSCHILD

LA REFEREhﬁ,ET cou

Edwige Ponseel, Przewodniczagca AMADYS
i Wiceprzewodniczgca Dystonia Europe

PS: Ze wzgledu na poufnosc i szacunek dla
pacjentow, ktorzy dobrowolnie zgtosili sie do
udziatu, AMADYS i Dystonia Europe nie bedg
upubliczniac ich wizerunku. Nagranie szkolenia
bedq dostepne tylko dla pracownikow stuzby
zdrowia.
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Webinar:
Leki i dystonia

Inger Marie Skogseid, MD PhD.
Gtéwna Konsultantka ds. Neurologii
i naukowczyni, Szpital Uniwersytecki w Oslo
Zdjecie pochodzi z Dziatu Informacji Szpitala
Uniwersyteckiego

22 lutego przeprowadzilismy 10. webinarium z naszej
serii. Wzieto w nim udziat prawie 60 o0sdb, ktére sledzity
webinarium na Zoomie oraz relacje na zywo na
Facebooku.

Inger Marie przedstawita wstep ogdlny do tematyki
dystonii opowiadajac o jej objawach i zaburzeniach
ruchowych ( dystonicznych). Omadwita rowniez leki
doustne, ktére sg stosowane w leczeniu dystonii,

a takze leki, ktére mogg powodowac dystonie.

Inger Marie podkreslita, ze "dystonie" (caty zespét
dystonicznych cech klinicznych), to zréznicowana
rodzina zaburzen o ogromnej rozpietosci, zaréwno
w zakresie umiejscowienia w ciele jak i stopnia
natezenia.

Dowiedzielismy sie rowniez, ze przyczyny dystonii sg
zréznicowane i do dnia dzisiejszego zidentyfikowano ich
ponad 100. U wiekszosci pacjentdw przyczyna pozostaje
nieznana.

Pod koniec webinaru, ktory trwat okoto péttorej godziny,
udzielone zostaty odpowiedzi na wiele pytan, ktére
uczestnicy zadawali za posrednictwem czatu
i Facebooka.

Merete Avery

Dyrektor Operacyjna
Dystonia Europe

Filmy o dystonii

Mamy przyjemnos¢ ogtosi¢, ze pracujemy nad nowym projektem
filméw podnoszgcych poziom swiadomosci o dystonii.

Wiele lat temu organizacja Dystonia Europe opublikowata kroétki
film "Seeing is Believing" (Zobaczy¢ znaczy uwierzy¢). Film ten
pokazuje objawy dystonii w nieco humorystyczny sposéb. Wiemy,
ze spodobat sie wielu osobom. Mozna go obejrze¢ na naszej
stronie internetowej pod linkiem:

https://dystonia-europe.org/media/videos/seeing-is- believing/.

Zdajemy sobie sprawe, ze nasza mowa ciafa jest czesto
niewtasciwie odbierana. Celem tego projektu jest pokazanie
objawdw réznych typow dystonii dla lepszego ich zrozumienia
przez osoby, ktdre nigdy nie styszaty o tym zaburzeniu. Wierzymy,
Ze stosujac ‘humorystyczne zabarwienie’ w filmach, sprawimy,

ze bedg one chetniej udostepniane i w ten sposéb pozwolg nam
zwiekszy¢ poziom swiadomosci tej choroby. W filmach nie bedzie
rowniez dialogéw, wiec przekaz zostanie zrozumiany niezaleznie
od jezyka jaki postuguje sie widz.

ZaczeliSmy od zebrania prawdziwych historii ze spotecznosci
pacjentéw z dystonig. We wspétpracy z profesjonalnym
rezyserem, po wielogodzinnych konsultacjach z Dystonia Europe
oraz po spotkaniu z grupg pacjentéw powstato 5 scenariuszy
filmowych. Profesjonalna produkcja filmowa rozpoczeta sie

w maju w Irlandii, a w gtéwnych rolach wystgpili prawdziwi
pacjenci.

Filmy beda miaty swojg premiere tego lata na kanatach Dystonia
Europe. Wierzymy, ze kampania ta bedzie miata duzy wptyw
na $wiadomos¢ dotyczacg dystonii.

Chcemy podziekowaé Dystonia Ireland za ogromne wsparcie
przy realizacji tego projektu.

Adam Kalinowski
Przewodniczacy DE

Andrew Keogh
rezyser filmowy

Maria Hickey
Przewodniczaca
Dystonia Ireland



https://dystonia-europe.org/media/videos/seeing-is-believing/
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An electronic diary to improve your
treatment outcome and quality of life

Nowa, ulepszona aplikacja MyDystonia!

Z przyjemnoscig informujemy, ze nowa wersja aplikacji dla oséb chorych na dystonie i lekarzy jest juz dostepnal

Po wielu latach doswiadczen, zbierania opinii uzytkownikéw i ekspertéw stworzyliSmy nowg aplikacje MyDystonia, ktdra
znacznie rézni sie od poprzedniej.

MyDystonia to elektroniczny dziennik stworzony z myslg o osobach zyjacych z dystonia. Aplikacja powstata przy
wspotpracy pacjentéw oraz grupy ekspertéw medycznych w dziedzinie dystonii. Ten elektroniczny pamietnik umozliwia
pacjentom monitorowanie swoich objawéw i ich wptywu na codzienne zycie. Przebieg choroby mozna monitorowac
odpowiadajac na serie predefiniowanych pytan (np. o podstawowe objawy, takie jak nadaktywnos¢ miesni lub bol; wptyw
na codzienne zycie) - gdziekolwiek i kiedykolwiek chcesz.

Dzieki aplikacji MyDystonia mozna uzyskaé doktadny obraz swojej choroby i wynikéw leczenia w czasie. Mozna réowniez
dzieli¢ sie spostrzezeniami z lekarzem w celu omdwienia sposobdéw zoptymalizowania leczenia. Raporty utworzone przy
uzyciu programu MyDystonia mozna wydrukowa¢ lub udostepni¢ w formie elektronicznej.

Aby skorzystac z aplikacji MyDystonia, zat6z wtasne konto. Pobierz za darmo aplikacje z Apple App Store lub Google Play.

Nowa wersja jest dostepna tylko w jezyku angielskim, ale bedziemy pracowa¢ nad dodawaniem kolejnych wersji
jezykowych w przysztosci.
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Wiosenne spotkanie Finskiego
Stowarzyszenia Dystonii
W zimowym Joensuu

Po dwdch latach ograniczen w organizowaniu spotkan

z powodu pandemii COVID-19, Finskie Stowarzyszenie
Dystonii zdecydowato sie obrac¢ za temat przewodni swojg
obecnos¢ na terenie catego kraju. Zazwyczaj organizujemy
spotkania naszego stowarzyszenia w gesto zaludnionych
regionach potudniowej lub potudniowo-zachodniej
Finlandii. Tym razem zdecydowalismy sie na spotkanie

w Joensuu, ktére jest stolicg prowincji karelskiej w poblizu
rosyjskiej granicy.

Pogoda byta raczej zimowa, mimo ze byt to ostatni
weekend marca. Kiedy pokonuje sie okoto 600 km, tatwo
zauwazyc¢, jak duzym krajem jest w rzeczywistosci
Finlandia. W potudniowo-zachodniej czesci kraju panowata
juz wiosenne warunki pogodowe.

Pétnocna i wschodnia cze$é Finlandii jest czesto uwazana
za dosc¢ odlegta i stabo zaludniona. Jednakze Finskie
Stowarzyszenie Dystonii posiada tam aktywne grupy
wsparcia. Mozliwos$é spotkania z naszymi cztonkiniami

i cztonkami ze wschodnie czesci kraju byta prawdziwym
zaszczytem i radoscia. Warto poznac wyzwania z jakimi
borykajg sie mieszkancy obszaréw o innej strukturze
demograficznej niz nasze okolice. Czesto wymagana jest
kreatywnosé, poniewaz opcje bywajg ograniczone. Ale
zycie codzienne jest w sumie dos¢ podobne w catym kraju.

Jak pozyska¢ wolontariuszy do zorganizowania grup
rowiesniczych? Czy mozna podzielié sie z kim$
obowigzkami prowadzenia grupy réwiesniczej? Gdzie sg
wszyscy mtodzi ludzie cierpigcy na dystonie? Problemy
zwigzane z leczeniem dystonii sg istotnym tematem
wszedzie.

Osoby od lewej: Cztonkowie Zarzagdu Martti Ketonen i Leea
Sihvo-Rajala, lokalne wolontariuszki Paula Hiltunen i Tuula
Hirvonen (z przodu), cztonek zarzadu Paula Happonen,
Przewodniczacy Jukka Sillanp3a, sekretarz Taina Lehtinen,
oraz lokalni wolontariusze Jaana Vainio i Aarno Komu.

Zdjecie: Tytti Svetloff, Finskie Stowarzyszenie Parkinsona

Hotel w Joensuu zapewnit nam dobre warunki do
przeprowadzenia wiosennego spotkania stowarzyszenia.
Mozliwe byto réwniez sledzenie spotkania poprzez tacza
zdalne. Po spotkaniu mieli$my okazje dowiedziec sie wiecej
na temat tanca jako elementu rehabilitacji neurologiczne;.
Najwiecej obserwacji dotyczyto choroby Parkinsona, ale
majg one réwniez zastosowanie do innych zaburzen
ruchowych. Taniec ma pozytywny wptyw na ciato i umyst.

Nasze jesienne spotkanie oraz Dni Dystonii odbedg sie

w Oulu w pétnocnej Finlandii we wrzesniu. Nie mozemy sie
doczekaé spotkania z naszymi cztonkami z tego regionu.
Program bedzie ciekawy, a organizacja wspaniata, jak
zawsze.

Jukka Sillanpaa
Cztonek Zarzadu Dystonia Europe
i Przewodniczacy Finskiego Stowarzyszenia Dystonii

Zima na spotkaniu w Finlandii



Dzien Chorob Rzadkich
Children’s Joy
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Dzien Choréb Rzadkich byt obchodzony w Timisoarze
w Rumunii podczas IV edycji wystawy sztuki "Spdjrz
na moje wnetrze", ktdra jest kontynuacja Ill edycji
"Zniewolony w moim ciele".

Ta wystawa sztuki opowiada o rzadkich chorobach,
w tym o niektérych postaciach dystonii.

Celem wystawy jest zwrdcenie uwagi spoteczenstwa

w artystyczny, subtelny sposéb na rzadkie choroby, ktdrych
liczbe z uwzglednieniem wszystkich odmian szacuje sie

na 6 do 8 tysiecy. Dla ponad 95% sposrdd tych rzadkich
chordb nie ma dostepnego leczenia nigdzie na $wiecie:
75% z nich dotyka dzieci, a ponad 80% ma podtoze
genetyczne.

W ujeciu spotecznym, szacuje, ze okoto miliona obywateli
Rumunii zyje z rzadkg chorobg i stara sie radzi¢ sobie

z réznymi diagnozami. Wielu pacjentow dotknietych
rzadkimi chorobami i ich rodziny zyjg w poczuciu
niepewnosci i majg trudnosci z przezwyciezeniem
stygmatyzacji, jednoczes$nie walczac o dostep do terapii

Asociatia
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poprawiajgcych jakos¢ zycia zaréwno na poziomie
fizycznym, emocjonalnym, materialnym, jak i spotecznym.

Pani Catalina Crainic, organizatorka wystawy,
Przewodniczaca Stowarzyszenia "Children’s Joy" i pacjentka
cierpigca na dystonie szyjna, stwierdzita:

“Poprzez wystawe sztuki zatytutowang ‘Spéjrz na moje
wnetrze’, chcemy przekaza¢, ze wszystko, co posiadamy

W naszym swiecie wewnetrznym manifestujemy w swiecie
zewnetrznym, jak spojrzenie w lustro, albo w sposéb
konstruktywny albo destruktywny, wptywajgc w ten sposdb
na zycie wtasne i ludzi wokét nas. Chcemy wiec wypetnic
ten wewnetrzny Swiat kolorem, radoscia i pozytywnymi
uczuciami, spokojem, akceptacjg, wdziecznoscig, aby
generowac i dzieli¢ sie ze spoteczenstwem tym co mozemy
dad z siebie, bo tylko dajgc mozemy otrzymacé w zamian.

Podczas tej akcji utalentowani uczniowie 11. klasy Liceum
Plastycznego w Timisoarze wykonali wspdlng prace
zatytutowang "Free Spirit". Artysci przekazali réwniez

na rzecz stowarzyszenia pracach z poprzedniej edycji
wystawy "Zniewolony w moim ciele". Studenci wniesli
réwniez swéj wktad organizujac dla “Children’s Joy”
warsztaty kreatywne, ktére odbyty sie w celu pomocy

w pozyskaniu srodkéw dla stowarzyszenia, i byty
koordynowane w ramach pracy wolontaryjnej przez panig
Cataline Crainic.

Chociaz wiekszos$¢ rzadkich chordb stawia dotknietg nimi
osobe w pozycji "osoby niepetnosprawnej", Stowarzyszenie
"Children’s Joy" z Timisoary chce pokazaé, ze osoby
borykajace sie z niepetnosprawnosciami mogg zachowac
swoje wartosci, mogg dazy¢ do samorozwoju i pogtebiania
wiasnej wiedzy, rozwijaé sie duchowo, i w ten sposéb
wzbogacaé cate spoteczeristwo.

Stowarzyszenie Oséb z Dystonig "Children’s Joy" z siedzibg
w Timisoarze, regularnie organizuje warsztaty twdrcze

z udziatem zdrowych dzieci, aby wspomédc comiesieczne
wydatki, a takze finansowa¢ kampanie uswiadamiajgce
dla osoby w trudnej sytuacji. Zbieranie srodkéw poprzez
warsztaty pomaga pacjentom z dystonig walczy¢

z dyskryminacjg i stygmatyzacja, ale takze pozwala stang¢
w obronie praw i réwnych szans pacjentéw w kontaktach
z wladzami oraz we wspodtpracy z pacjentami.

Wystawa "Spédjrz na moje wnetrze" odbywa sie w Muzeum
Banat, Bastion Therezia i jest czynna przez okres 2 tygodni
poczawszy od 28 lutego, kiedy obchodzony jest Dzien
Choréb Rzadkich. Po jej zakoriczeniu prace beda dostepne
w sprzedazy, a $Srodki zostang skierowane do
stowarzyszenia na organizacje warsztatow dla pacjentéw
z dystonig w Rumunii.
Catalina Crainic
Przewodniczaca Children's Joy
i Cztonkini Zarzagdu Dystonia Europe
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MOJA OPOWIESC O DYSTONII

Poznaj Jan z Anglii:
Moja opowiesc o dystonii

Po raz pierwszy zauwazytam problem z szyjg, siedemnascie

lat temu, kiedy miatam 43 lata. Trudnos$¢ sprawiato mi
obracanie szyi, szczegélnie przy przechodzeniu przez

jezdnie. Sytuacja bardzo szybko pogorszyta sie — moja szyja
zaczeta skrecac sie w prawa strone. W tym czasie
pracowatam jako doradczyni finansowa. Zauwazytam,

ze podczas rozméw z klientami moja szyja wykreca sie

i utrudnia mi codzienne wykonywanie pracy.

Moja pierwsza myslg byto umdwienie sie na wizyte u mojej
lekarki. Wspomniatam jej, ze moja mama i inni cztonkowie
mojej rodziny cierpieli na schorzenie okreslane jako
"Drzenie rodzinne (dziedziczne)". Na poczatku, lekarka
odrzucita ten trop i stwierdzita, ze by¢ moze naciggnetam
miesien. Nie uzyskawszy pomocy od lekarki rodzinnej
umoéwitam sie z lokalnym chiropraktykiem, ktéry zalecit

mi spotkania z nim dwa razy w tygodniu, az do momentu,
gdy problem zostanie zlikwidowany. Po okoto miesigcu
powiedziat, ze podejrzewa, ze moze to by¢ problem z mojg
szczekg, w ktérym to momencie stracitam wiare w niego,
poniewaz wiedziatam, ze nie to byto Zrédtem problemu.

Wiedzac, ze caty czas zmagam sie z problemem i jestem
coraz bardziej sfrustrowana, mdj ojciec polecit mi uméwic
sie na wizyte u fizjoterapeuty w miejscowym Szpitalu
Nuffield. Na spotkaniu ponownie wspomniatam

o problemie, ktéry miata moja mama i rézni cztonkowie
mojej rodziny.

@)

W trakcie spotkania, fizjoterapeuta polecit mi umoéwic sie
na kolejng wizyte u lekarza pierwszego kontaktu i poprosic¢
o skierowanie na oddziat neurologii Royal Victoria Hospital,
(RV1).

W koncu otrzymatam skierowanie do RVI, gdzie konsultant
natychmiast zdiagnozowat u mnie dystonie szyjng, zwang
rowniez kreczem szyi. Jest to bolesny stan, w ktérym
miesnie szyi kurczg sie mimowolnie, powodujac, ze szyja
skreca sie lub obraca na jedng strone, co z kolei powoduje
mimowolne ruchy i skurcze szyi. Powiedziat, ze skieruje
mnie do neurologa w szpitalu Hunters Moor (obecnie
Walkergate Park), gdzie podadza mi zastrzyki z toksyny
botulinowej do szyi, ktére powinny pomdc na skurcze

i skret szyi.

Chociaz byt to troche "roller-coaster", z dobrymi i ztymi
dniami na przemian, botoks pomagat mi w pewnym
stopniu przez kilka lat. Jednak w ciggu ostatnich trzech lat
skutecznos¢ botoksu ostabita sie i moje objawy pogorszyty
sie. Odczuwatam tez duzo silniejszy bdl. Lekarka wykonata
badanie, aby sprawdzi¢, czy moje ciato nie wytwarza
przeciwciat na toksyne, co moze sie zdarzy¢, gdy zastrzyki
sg podawane przez kilka lat i jego wyniki pokazaty,

ze doktadnie tak wtasnie sie dziato. Zalecono mi okres bez
zastrzykdw botoksu. Przerwa ta trwato przez rok i byt

to bardzo trudny rok. Nastepnym etapem byto
wyprébowywanie réznych toksyn, ale chociaz nieznacznie
pomogto to w kwestii kontrolowania objawoéw, nie byto
istotnej zmiany, skurcze nasility sie, a bdl stat sie bardzo
dotkliwy.

W mojej grupie wsparcia dla 0oséb z dystonig, wielu
przyjacioét przeszto zabieg gtebokiej stymulacji mézgu
(DBS). Jest to zabieg neurochirurgiczny polegajacy

na wszczepieniu urzadzenia medycznego zwanego
neurostymulatorem, ktére wysyta impulsy elektryczne
przez elektrody umieszczone w okreslonych pozycjach
gteboko w mdzgu. Podtgczone do stosunkowo matej,
dtugodziatajacej baterii, umieszczonej pod skdrg w klatce
piersiowej, urzgdzenie to wysyta impulsy elektryczne

o niskim poziomie, aby zaktdcaé/blokowaé niepozgdane
impulsy wywotane przez dystonie i zmniejszyé/zatrzymac
mimowolne zaburzenia ruchowe. Omdéwitam ten zabieg
z lekarka w Walkergate Park i zdecydowatam, ze nie mam
nic do stracenia sprawdzajgc czy kwalifikuje sie do niego,
a ona skierowata mnie do RVI, aby sprawdzi¢, czy jestem
odpowiednig kandydatka.

Niestety, moja pierwsza wizyta u neurochirurga musiata
by¢ umdwiona telefonicznie, poniewaz bylismy w trakcie
pierwszego lockdownu z powodu Covid-19. Kiedy opisatam
swoje objawy i wptyw jaki miaty na codzienne czynnosci
zdecydowanie pani doktor uznata, ze operacja mi pomoze.



Kolejna wizyta, juz osobista, polegata na spotkaniu

z pielegniarzem neurologicznym. Po bardzo doktadnym
badaniu, on réwniez uznat, ze zabieg zrobi duzg réznice.
Zabieg nie leczy choroby, ale powinien, miejmy nadzieje,
pomaoc opanowac drzenie, skrecanie szyi i skurcze.

Zdecydowatam sie na zabieg i w okolicach Bozego
Narodzenia 2020 roku spotkatam sie z panig neurochirurg
ponownie. Niestety, powiedziata mi, ze operacje s3
opdznione ze wzgledu na Covid i jego wptyw na caty
szpital, miata jednak nadzieje, ze uda sie mnie zoperowac
przed kocem lata 2021.

Potem nadeszta dobra wiadomos¢. Pielegniarz
neurologiczny z RVI zadzwonit do mnie w maju 2021 roku,

aby powiedzieé, ze mogg wykonaé u mnie zabieg za 10 dni.

Bytam bardzo wdzieczna za ten termin, poniewaz miatam
bardzo mato czasu na zastanawianie i stresowanie sie.

Operacja przebiegta pomyslinie. Przyjechatam do szpitala
0 7.30 rano i nastepnego dnia wczesnym popotudniem
bytam juz w domu. Aby najpierw umozliwi¢ mi dojscie
do siebie po operacji, przez kilka pierwszych tygodni
urzadzenie nie byto wtgczane.

MOJA OPOWIESC O DYSTONII

Na moim pierwszym spotkaniu po zabiegu z pielegniarzem
neurologicznym, wtgczyt on urzadzenie i ustawit je tak,

ze sama mogtam zwiekszaé stymulacje w pewnym stopniu.
W pierwszych tygodniach widziatem bardzo matg réznice,
a potem nagle dosztam do punktu, w ktérym stymulator
byt ustawiony na poziomie, na ktérym rdznica byta
dramatyczna.

Nagle mogtam obracac gtowa od lewej strony do prawej,
chodzi¢ bez trzymania gtowy i nawet bdl ustgpit. Naprawde
czuje sie tak, jak gdybym sie urodzita na nowo i dostata
druga szanse na cieszenie sie zyciem. Mdj maz powiedziat
wrecz, ze operacja byta jak dotkniecie "czarodziejskg
rézdzka". Stosunkowo niewielkie ciecie na skérze gtowy
zagoito sie nadzwyczaj szybko, a tempo w jakim odrosty mi
wiosy byto niesamowite. Bateria w mojej klatce piersiowe;j
nie jest widoczna pod ubraniem, a po siedmiu miesigcach
blizna prawie zanikta.

Jestem bardzo wdzieczna pani neurochirurg
i pielegniarzowi neurologicznemu, ktérzy naprawde
dokonali cudu.

Jan, Newcastle upon Tyne, Anglia




POZNAIJMY SIE

Co daje Ci motywacje do dziatania w trudne dni?

Motyl, stokrotka, buziak od mojego psa czy promien
storica. Maty usmiech, gdy mogtam komus poméc, czesto
wystarcza, by powiedzie¢ dziekuje. Swiadomosé, ze nawet
mate rzeczy mogg pomac innym. Nie tylko duze rzeczy
robig réznice. | nie ma znaczenia, czy pomoc jest
$wiadczona w ramach wolontariatu czy w zyciu
codziennym.

Co sprawia, ze jestes$ zta lub sfrustrowana?
BezmysInosé, brak szacunku, egoizm, nietolerancja,
gtupota, ignorancja i narcyzm....

Martina Kiihn
Przewodniczaca Dystonie Forderverein Deutschland e. V.
Niemcy

Martina Kiihn

Poznajcie Martine Kiihn,
Przewodniczgca Dystonie

Forderverein Deutschland e. V.
Niemcy

Czy mozesz sie przedstawic?
Nazywam sie Martina Kihn.

Jakie sg korzysci z pracy w organizacji pacjentow?

Moja mama choruje miedzy innymi na kurcz powiek.
Mimo ze sama nie mam dystonii, z czasem uswiadomitam
sobie, jak trudne w pewnych sytuacjach moze by¢ zycie

z dystonia. Ponad 14 lat temu rozpoczetam wolontariat

w grupie wsparcia dla oséb z dystonia. Z powodu réznych
zapytan i prosb jakie otrzymywalismy podczas pracy

w organizacji, postanowilismy wspdlnie z kilkoma kolegami
zatozy¢ w 2014 roku stowarzyszenie Dystonie Forderverein
Deutschland e. V. (DFVD). W DFVD mamy wieksze
mozliwosci bezposredniego pomagania osobom cierpigcym
na dystonie. W przeciwienstwie do innych organizacji
mozemy np. zaoferowa¢ pomoc finansowg na niezbedne
zabiegi lub wsparcie indywidualne. Bardzo
satysfakcjonujgce jest pomaganie innym ludziom

i doswiadczanie tego, ze dzieki naszemu wsparciu inni
radza sobie nieco lepiej, a ich zycie staje sie troche
fatwiejsze.

Jak lubisz spedzac swdj wolny czas?

Lubie spedzaé czas z rodzing i przyjaciétmi. Ponadto moje
hobby takie jak robienie na drutach, szydetkowanie i szycie
relaksujg mnie. Bardzo wazny jest réwniez nasz pies Vicky.
Wieczorami, przed pojsciem spac, lubie czytac.




Cztonkowie

Dystonia Europe sktada sie z 22 narodowych
stowarzyszen cztonkowskich z 19 krajow
europejskich:

Austria, Belgia, Chorwacja, Czechy, Dania,
Finlandia, Francja, Niemcy, Holandia, Irlandia,
Witochy, Norwegia, Polska, Rumunia, Hiszpania,
Szwecja, Szwajcaria, Ukraina i Wielka Brytania.

Rada Medyczna
i Naukowa

Prof. Alberto Albanese — Mediolan
Prof. Alfredo Berardelli — Rzym
Prof. Kailash Bhatia — Londyn

Prof. Rose Goodchild — Leuven
Prof. Marina de Koning-Tijssen — Groningen
Prof Joachim Krauss — Hanower
Dr Francesca Morgante — Londyn
Prof. Tom Warner — Londyn

Dr Jean-Pierre Lin — Londyn

Prof. Maja Relja — Zagrzeb

Prof. Marie Vidailhet — Paryz

Prof. Marjan Jahanshahi— Londyn

taczymy
ludzi

dla dystonii

CZLtONKOWIE | RADA NAUKOWA | PRACOWNICY

Pracownicy

Monika Benson
Cztonkini Zarzadu
Dyrektor Wykonawcza, Szwecja

Monika zostata wybrana na Przewodniczgcg EDF,
obecnie Dystonia Europe, w 2007 roku. W 2010 roku
zostata ponownie wybrana na drugg kadencje.

Z funkcji Przewodniczacej ustgpita w 2013 roku

po uptywie maksymalnego okresu 6 lat. Po odejsciu
Alistaira Newtona na emeryture, Monika objetfa
stanowisko Dyrektora Wykonawczego. Monika
choruje na dystonie szyjng i przez 10 lat byta
cztonkiem zarzadu Szwedzkiego Stowarzyszenia
Dystonii. Monika pracuje jako koordynator
warsztatow, kurséw i wyktadow w szkole w Lund,

w Szwecji.

Merete Avery,
Dyrektor Operacyjna, Norwegia

Merete zostata powotana do zarzgdu Dystonia
Europe w 2013 roku i petnita funkcje Sekretarza
w latach 2013-2015. W 2015 roku Merete zostata
mianowana Przewodniczgcg podczas Walnego
Zgromadzenia w Rotterdamie. Z funkgcji
Przewodniczacej ustgpita w roku 2019 roku,

po maksymalnym okresie 6 lat zasiadania

w Zarzadzie DE. W 2006 r. zdiagnozowano u niej
dystonie szyjng. W latach 2010-2013 byta
przewodniczgcq Norweskiego Stowarzyszenia
Dystonii. Merete pracowata w dziatach obstugi
klienta, ksiegowosci i finanséw w Molde,
Norwegia.
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ZARZAD

Adam Kalinowski

Przewodniczacy

Adam choruje na dystonie od 2006 roku. Zatozyt
internetowg grupe wsparcia dla pacjentéw z Polski,

co zapoczatkowato jego kariere jako rzecznika pacjentéw.
W 2016 roku zostat cztonkiem Polskiego Stowarzyszenia
Dystonii, gdzie obecnie petni funkcje Sekretarza Zarzadu.
W tym samym roku zostat Ambasadorem ds. aplikacji
MyDystonia.

Adam zostat wybrany do Zarzgdu DE w 2017 roku. Jedng
z jego rdl jest koordynowanie programu Ambasadorow
MyDystonia. Adam jest bardzo oddanym rzecznikiem
pacjentow z dystonig. W 2018 roku przemawiat na temat
dystonii w Parlamencie Europejskim. Jest rowniez
administratorem wtasnej strony internetowej o nazwie

"Dystonia Good Story". Jest Polakiem, ale mieszka w Irlandii,

gdzie studiuje projektowanie graficzne. Adam zostat
ponownie wybrany do zarzadu Dystonia Europe w Londynie
w 2019 roku, a obecnie petni funkcje Przewodniczacego
Dystonia Europe.

Edwige Ponseel

Wiceprzewodniczaca

Edwige jest Przewodniczacg Francuskiego Stowarzyszenia
Dystonii, Amadys. Celem stowarzyszenia jest wspieranie
pacjentow cierpigcych na dystonie, podnoszenie
Swiadomosci spotecznej, promowanie badan oraz
organizowanie spotkan i wydarzen. Edwige pracuje w dziale
zakupow i marketingu w firmie z siedzibg niedaleko Paryza.
W 1994 roku zdiagnozowano u niej dystonie szyjng.

Zostata wybrana do Zarzgdu DE na Walnym Zgromadzeniu
w Rzymie w 2017 roku, ponownie wybrana w Londynie

w 2019 roku oraz na trzecig kadencje w 2021 roku i jest
obecnie Wiceprzewodniczgcg Dystonia Europe.

Gill Ainsley

Sekretarz

Gill jest bardzo zainteresowana zwiekszaniem swiadomosci
na temat dystonii oraz badaniami, ktére mogtyby
doprowadzi¢ do jej wyleczenia. Jej pierwszym jezykiem jest
angielski. Gill posiada réwniez wysokie umiejetnosci
informatyczne. Z zawodu jest inzynierem

i przez wiele lat pracowata jako inzynier testujgcy
kompatybilnos¢ elektromagnetyczng w samolotach.

Gill zostata nominowana i wybrana na Cztonkinie Zarzadu
Dystonia Europe w 2019 roku i ponownie w 2021 roku.
Obecnie petni funkcje Sekretarza Dystonia Europe

Catalina Crainic
Cztonkini Zarzadu

Catalina Mariana Crainic jest przewodniczacg rumunskiej
organizacji dystonii Associata Childrens Joy oraz Cztonkinig
Zarzadu National Alliance of Rare Diseases w Rumunii.

Catalina posiada wyksztatcenie, w zakresie sztuki

i malarstwa, a takze w dziedzinie edukacji spotecznej

i pedagogiki 0sdb o specjalnych potrzebach. Ukoniczyta
rowniez kursy w dziedzinie Rzadkich Chordb, a takze
skutecznej komunikacji z przedstawicielami medidw,
reprezentujgc organizacje pacjentéw. Catalina zostata
wybrana do Zarzagdu DE w 2019 r i ponownie w 2021 roku.

Jukka Sillanpaa
Cztonek Zarzadu

Jukka jest prezesem Firiskiego Stowarzyszenia Dystonii

od 2018 roku. Gtéwne cele stowarzyszenia to zapewnienie
cztonkom wsparcia i zwiekszenie swiadomosci dystonii
wsrdd pracownikéw stuzby zdrowia w Finlandii. Jukka jest
rowniez cztonkiem zarzadu Finskiego Stowarzyszenia
Choroby Parkinsona od 2020 roku. Jukka posiada
wyksztatcenie wyzsze w zakresie rachunkowosci i finanséw.

W swoim zyciu zawodowym zdobyt duze doswiadczenie
w zakresie rachunkowosci zarzadczej i finansowej, a takze
planowania biznesowego. Posiada bogate doswiadczenie
w petnieniu réznych funkcji w wielu stowarzyszeniach.
Jukka choruje na dystonie szyjng. W 2021 roku zostat
wybrany do zarzgdu Dystonia Europe.

Sissel Buskerud

Skarbniczka

Sissel jest Skarbniczka/Ksiegowg oraz Cztonkinig Zarzadu
Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii przez ostatnie 7 lat.
Sissel ma ponad 25-letnie doswiadczenie jako ksiegowa

w norweskiej firmie z sektora ustug bezpieczenstwa. Sissel
zostata wybrana do Zarzadu DE podczas Zgromadzenia

w Londynie w 2019 roku i petni funkcje Skarbniczki Dystonia
Europe.



Alistair Newton
Doradca, Wielka Brytania

Po kilku latach petnienia funkcji Wiceprzewodniczacego
Stowarzyszenia Dystonii w Wielkiej Brytanii, Alistair zatozyt
w 1993 roku Europejska Federacje Dystonii, obecnie znang
jako Dystonia Europe. Przez 8 lat petnit funkcje
Przewodniczacego, a w latach 2001-2013 byt Dyrektorem
Wykonawczym. Zostat powotany do Zarzadu Dystonia
Europe ze specjalng odpowiedzialnoscia za Sie¢ Badan nad
Dystonia.

Alistair byt rowniez wspétzatozycielem EFNA — Europejskiej
Federacji Stowarzyszen Neurologicznych powotanej do zycia
w 2000 roku, gdzie petnit funkcje Skarbnika i Sekretarza
Generalnego do 2011 roku. W 2003 roku byt zaangazowany
w zatozenie EBC — Europejskiej Rady Mdzgu, gdzie przez
wiele lat byt cztonkiem zarzadu i skarbnikiem. Obecnie jest
doradcg DE ds. projektéw specjalnych.

Maja Relja

Doradca, Chorwacja

Maja jest profesorem neurologii i kieruje oddziatem
zaburzen ruchowych w Szpitalu Uniwersyteckim

w Zagrzebiu. Zatozyta Chorwackie Stowarzyszenie Dystonii

i przez ponad 20 lat petnita funkcje jego Przewodniczace;.
W 2011 roku zostata wybrana do zarzadu Dystonia Europe,
a w latach 2011-2017 byta wiceprzewodniczgcg DE. Obecnie
jest liderem projektu Value of Treatment dotyczgcego
dystonii.

Eelco Uytterhoeven
Doradca IT, Holandia

Eelco jest profesjonalnym konsultantem i programistg IT

od 1999 roku. Przez ostatnie kilka lat, od 2016 roku pracuje
jako niezalezny programista nad kilkoma projektami
internetowymi zwigzanymi z Dystonia Europe. Od poczatku
2016 roku jest odpowiedzialny za utrzymanie i dalszy rozwaj
platformy MyDystonia. Wraz z zarzagdem, Eelco chce
podnies¢ profesjonalny poziom projektéw informatycznych
Dystonia Europe i pomdc w tworzeniu nowych mozliwosci
na przysztosc.

DORADCY | DANE KONTAKTOWE

Kontakt

Przewodniczacy
Adam Kalinowski

Dyrektor Wykonawcza
Monika Benson

Dyrektor Operacyjna
Merete Avery

Siedziba urzedowa
Dystonia Europe, 37 Square de Meeus, 4th
Floor,

B-1000 Brussels, Belgium

E-mail: sec@dystonia-europe.org

Zdjecia z Dystonia Days i zdjecia portretowe:

Stephan Réhl, www.stephan-roehl.de

Odwiedzajcie nas @

fHoRvECONin

Strona internetowa:
http://dystonia-europe.org

Facebook:
https://www.facebook.com/dystonia.europe
YouTube:
http://www.youtube.com/user/DystoniaEurope
Twitter:

https://twitter.com/dystoniaeurope

Instagram:
https://www.instagram.com/dystoniaeurope/
Linkedin:
https://linkedin.com/company/dystonia-europe/

@)



PARTNERZY | SPONSORZY

Mamy dobre relacje robocze w réznych
obszarach tematycznych z: DMRF — Fundacja

Badan Medycznych nad Dystonig; FDR — Fundacja
ds. Badan nad Dystonig, Koalicja na rzecz PLATI N I U M
Dystonii; EFNA — Europejska Federacja

Stowarzyszen Neurologicznych; EBC — Europejska
Rada Médzgu; EAN — Europejska Akademia

Neurologii; MDS — Miedzynarodowe Towarzystwo
Choroby Parkinsona i Zaburzen Ruchowych. OStO l |

Dziekujemy wszystkim naszym partnerom
za wsparcie i wspotprace.

Darowizny i wsparcie

Dystonia Europe z zadowoleniem przyjmuje
i bardzo docenia wszelkie darowizny/wsparcie

TR o
od organizacji i 0séb prywatnych w celu
dalszego rozwoju dziatan na rzecz oséb

dotknietych dystonig w Europie poprzez Innovation for patient care
finansowanie badan, podnoszenia swiadomosci

i edukacji. Jesli chcieliby Panstwo wesprzec
dziatania Dystonia Europe, prosimy o kontakt
z nami pod adresem sec@dystonia-europe.org
w celu oméwienia dostepnych mozliwosci.

Aby przekaza¢ darowizne bezposrednio, mozna

uzy¢ przycisku DOTACJA na naszej stronie t
internetowe;. e ro n l‘

Przy dokonywaniu wpfaty prosimy o podanie

danych, aby umozliwi¢ nam zidentyfikowanie FU rther,TOgether

darczyncy.

Mozna réwniez uzy¢ przycisku "Dotacja"
na stronie Dystonia Europe, ktory przekierowuje

na strone: https://dystonia-europe.org/donate/
Dziekujemy za wspieranie Dystonia Europe! @ TH E RAP E UTl CS

Better outcomes for more patients.

Zastrzezenie prawne

Poglady zawarte w Biuletynie Dystonia Europe
niekoniecznie sg zgodne z poglagdami Dystonia
Europe lub ktéregokolwiek z jej przedstawicieli

i majg charakter wytgcznie informacyjny.

Nie nalezy interpretowac ich jako wyrazu poparcia
dla jakichkolwiek konkretnych terapii, produktéw,
firm lub organizacji.



	Strona 1
	Strona 2
	Strona 3
	Strona 4
	Strona 5
	Strona 6
	Strona 7
	Strona 8
	Strona 9
	Strona 10
	Strona 11
	Strona 12
	Strona 13
	Strona 14
	Strona 15
	Strona 16
	Strona 17
	Strona 18
	Strona 19
	Strona 20
	Strona 21
	Strona 22
	Strona 23
	Strona 24
	Strona 25
	Strona 26
	Strona 27
	Strona 28



