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Monika Benson

Najlepszego w Nowym Roku!
E-mail: monika.benson@dystonia-europe.org

Biuro Dystonia Europe

Dystonia Europe

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

E-mail: sec@dystonia-europe.org

Skontaktuj sie z nami w sieci:

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

Zastrzezenie prawne

Opinie wyrazone w Biuletynie Dystonia Europe nie muszg odzwierciedla¢ stanowiska Stowarzyszenia Dystonia
Europe, ani cztonkdw jego wtadz i przekazywane sg wytgcznie w celach informacyjnych. Nie stanowig one
oficjalnego Poparcia dla jakiejkolwiek metody leczenia, produktdow, firmy czy organizacji.
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List Przewodniczgcej Stowarzyszenia

Moi Drodzy,

Z przyjemnosciag prezentujemy Wam kolejne
wydanie naszego biuletynu z informacjami o
naszej dziatalnosci i wydarzeniach na terytorium
catej Europy i w innych krajach $wiata.

Zbliza sie koniec 2016 roku i spogladamy juz na
kolejny rok 2017, w ktédrym zamierzamy
kontynuowaé dziatania na rzecz poprawy jakosci
zycia 0sob chorych na dystonie.

Aktualnie jeste$Smy w trakcie planowania
najblizszej konferencji D-Days, ktéra odbedzie sie
w Rzymie w dniach 13 i 14 maja 2017 roku. Wiecej
informacji na temat miejsca i programu
konferencji znajdziecie na naszej stronie na
poczatku 2017 roku.

W zwigzku z tym, ze Stowarzyszenie Dystonia
Europe jest cztonkiem EFNA (Europejskiej
Federacji Stowarzyszen Neurologicznych), a takze
cztonkiem EPF (Europejskiego Forum Pacjentéw),
bierzemy udziat w warsztatach i komunikujemy sie
z innymi organizacjami pacjentéw, ktére réwniez
zajmujg sie chorobami neurologicznymi. Tej
jesieni Stowarzyszenie Dystonia Europe brato
udziat w warsztatach w Dublinie. Zawsze mozna
nauczy¢ sie nowych podejsc¢ i strategii, dowiedziec
sie jak radzi¢ sobie z chorobg i jak najlepiej pomdc
bliskim osobom cierpigcym na dystonie. Wiecej
informacji na ten temat znajdziecie w biuletynie.
MyDystonia to aplikacja bedaca wtasnoscia
Dystonia Europe. To cenne narzedzie dla wielu
pacjentow z dystonig, ktdre utatwia

komunikacje pomiedzy pacjentem, a lekarzem.
Aplikacja dostepna jest w Internecie na stronie
www.mydystonia.com i dziata réwniez na
smartfonach z systemem operacyjnym Android i
|0S. Wiecej informacji znajdziecie w artykule
poswieconym tej aplikacji w tym wydaniu
biuletynu. Chciatabym takze, korzystajac z okazji,
podziekowaé wszystkim Ambasadorom
MyDystonia za zaangazowanie i oferowanie
wsparcia uzytkownikom aplikacji. Poniewaz liczba
uzytkownikéw stale rosnie, mozliwos$¢é uzyskania
pomocy w swoim jezyku stanowi dla nich duze
ufatwienie.

Jesli macie dostep do Internetu, mozecie
odwiedzi¢ nasza strong www.dystonia-europe.org
oraz nasze fanpage na facebooku: Dystronia
Europe, Jump for Dystonia i MyDystonia. Osoby,
ktére polubig nasze strony bedg otrzymywac
regularne informacje na temat naszych dziatan
oraz najnowsze wiadomosci. Facebook to
doskonate narzedzie pomocne w podnoszeniu
poziomu Swiadomosci dotyczacej dystonii poprzez
inicjatywy takie jak kampania EFNA
yUndertheumbrella”, do udziatu w ktorej
serdecznie wszystkich zachecamy. Nadal mamy
bardzo wiele do zrobienia w zakresie
upowszechniania informacji na temat dystonii
wsrdd pracownikdw stuzby zdrowia oraz catego
spotfeczenstwa. Zaburzenia ruchu spotykaja sie
czesto z niezrozumieniem, a im wiecej osob
bedzie wiedzie¢ o dystonii, tym mniej
stygmatyzowani bedg cierpigcy na te chorobe.
Na koniec, chciatabym wyrazié¢ naszg ogromna
wdziecznos¢ dla wszystkich oséb, ktdre niosg
pomoc chorym na dystonie, zaréwno dziatajgc w
organizacjach pacjentéw, pracujgc w stuzbie
zdrowia, prowadzgc badania naukowe lub w
jakikolwiek inny sposéb przyczyniaja sie do
poprawy jakosci zycia pacjentéw z dystonig. Wasza
praca jest niezwykle cenna i bardzo Wam za nig
dziekujemy.

Zycze wszystkim wspaniatych Swiat i wszelkiej
pomyslnosci w Nowym Roku!

Merete Avery

Przewodniczgca Stowarzyszenia

www.dystonia-europe.org
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Czy ktos zagra w tenisa?
Zycie z chorobami neurologicznymi.

Jako lobbysta polityczny pracujgcy w Brukseli
bratem udziat w wielu spotkaniach w Parlamencie
Europejskim., ale nigdy nie widziatem tam 50 oséb
siedzacych z pitkami tenisowymi przyciskanymi
broda, do ramienia. W ten sposéb Monika Benson
zaprosita zebranych do wejscia w jej Swiat. Byto to
niezwykle sugestywne wprowadzenie do
prezentacji poswieconej dystonii, tej ciggle jeszcze
mato znanej choroby neurologicznej, na
posiedzeniu grupy Roboczej ds. Zdrowia w
Parlamencie Europejskim.

Monika opisata symptomy choroby, przedstawita
statystyki dotyczace liczy chorych w Europie i
wyjasnita, ze jak dotad nie udato sie znalez¢
sposobu na catkowite wyleczenie z choroby,
chociaz istniejg dostepne terapie. Monika zostata
zaproszona do wygtoszenia prelekcji, poniewaz
nowe technologie — takie jak mobilne aplikacje
zwigzane ze zdrowiem — sg jednym z priorytetéw
zdrowotnych Unii Europejskiej. W trakcie
prezentacji przedstawita aplikacje MyDystonia w
formie krotkiej animacji dostepnej na stronie
www.mydystonia.com. Opisujac szczegétowo
objawy wystepujace u chorych i ich wptyw na
codzienne zycie, MyDystonia utatwia komunikacje
pomiedzy pacjentami i lekarzami i pomaga
efektywnie wykorzystac ograniczony czas
konsultacji medycznej. Monika opowiedziata w
jaki sposdb aplikacja moze poprawié efekty
leczenia i samopoczucie pacjenta, a takze pomadc
przezwyciezy¢ skutki uboczne choroby, takie jak
depresja. MyDystonia ma potencjat stania sie
centralng platformy dla chorych na dystonie oraz
bazg danych na temat choroby, poniewaz tylko
woéwczas gdy dowiemy sie jak rozpowszechniona
jest dystonia, mozemy liczy¢ na to, ze w systemach
ochrony zdrowia poszczegdlnych panstw
wyasygnowane zostang odpowiednie srodki na
walke z nig.

Dr Jeam-Pierre Lin, konsultant w dziedzinie
neurologii pediatrycznej, przedstawit poruszajgcy
opis dystonii uogdlnionej u dzieci, z ktérg beda
zmagac sie cate zycie. Jest on zdania, ze mobilne
aplikacje mogg pomadc dziecku w przechodzeniu
do dorostosci i uzyskaniu kontroli nad swoim
zyciem.

WSsréd innych prelegentdw znalazt sie Frédéric
Destrebecq z Europejskiej Rady Mdzgu, ktoéry
przedstawit informacje na temat chordb
zwigzanych z zaburzeniami czynnosci moézgu.
Powiedziat, ze ludzki mdzg jest z jednej strony
najbardziej ztozong zywg strukturg znang we
wszechswiecie, ale takze zrodtem wielu
przewlektych chordb ograniczajgcych sprawnosc i
majacych ogromny wptyw na jakosc zycia
dotknietych nimi ludzi. Wedtug Swiatowe;j
Organizacji Zdrowia (WHO), zaburzenia czynnosci
mozgu lezg u podstaw 35% wszystkich choréb
ludzi w Europie i przewiduje sie, ze stang sie
gtéwnym problemem medycznym XXI wieku.

www.dystonia-europe.org
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Nicola Bedlington z Europejskiego Forum
Pacjentéw dotgczyta do apelu Moniki o
wiekszy dostep pacjentéw do nowych
technologii, takich jak mobilne aplikacje
zwigzane ze zdrowiem i wyrazita nadzieje, ze
rozwigzania z zakresu m-Zdrowia (mobilne
technologie medyczne) pomoga zniwelowac
nierédwnosci i przyczynig sie do wiekszego
upodmiotowienia pacjentow.

Dr Terje Peetso z Komisji Europejskiej i kilku
innych europostow skorzystato z platformy.
Linda McAvan, postanka parlamentu
Europejskiego, podzielita sie osobistymi
doswiadczeniami na temat ogromnego

Heather Clarke

wptywu schorze mézgu na jakos¢ zycia. Jej
rodzina zostata dotknieta az trzema réznymi
chorobami neurodegeneracyjnymi.

Wyrazita wdziecznos¢ dla organizacji
pacjentéw oferujgcych wsparcie praktyczne i
psychologiczne chorym i ich rodzinom, dzieki
Cczemu nie czujg sie osamotnieni w walce z
problemami.

Wspodtpraca z Dystonia Europe przy organizacji
tego spotkania byta niezwykle cennym
doswiadczeniem. Prezentacje zostang juz
wkrotce udostepnione na stronie internetowej
UE.

Heather Clarke, Konsultant ds. Projektow Unijnych

www.dystonia-europe.org
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Nagrody EFNA Neurology Advocacy 2016

Nagrody te wreczane sg osobom lub
organizacjom, ktére wniosty najwiekszy wktad w
upowszechnianie wiedzy i podnoszenie
swiadomosci problemu choréb neurologicznych
w Europie. Tegoroczni laureaci odbierali swoje
nagrody podczas gali, ktéra odbyta sie 13
pazdziernika w Dublinie.

Al -3 |

Wszyscy laureaci, od lewej: Audrey Craven, Alistair
Newton, Marian Harkin and Paola Giunti

Laureatem nagrody w kategorii “European Policy-
Maker” w roku 2016 zostata eurodeputowana
Marian Harkin. Do nagrody tej zostata
nominowana wspolnie przez Miedzynarodowe
Biuro ds. Epilepsji oraz przez Europejski Sojusz na
rzecz Walki z Epilepsjq i Blem. Marian petni
aktualnie funkcje przewodniczacej Grupy
Tematycznej ,,Mdzg, Umyst i BOl” w Parlamencie
Europejskim, a od wielu lat zajmuje sie tematyka
zdrowotng w unijnym parlamencie. Nagrode
wreczyt Marian ubiegtoroczny laureat — byty
europoset Gay Mitchell.

Laureatem drugiej nagrody wreczanej podczas gali
w kategorii “European Health Specialist” zostata
profesor Paola Giunti, specjalistka w zakresie
ataksji. Prof. Giunti zostata nominowana do
nagrody za prace w swojej dziedzinie specjalizacji,

w tym za utworzenie specjalistycznego centrum
ataksji oferujacego dedykowane ustugi medyczne
przy wykorzystania partnerskiej wspétpracy z
chorymi. Przemawiajgca podczas gali Cathalijne
van Doorne z organizacji Euro-Ataksja wyrazita
réwniez uznanie dla prof. Giunti za jej prace
charytatywnag na rzecz licznych organizacji i catej
spotecznosci pacjentéw.

Nagrode wreczyt jej prof. David Vodusek, cztonek
jury reprezentujacy Europejska Akademie
Neurologii.

Dystonia Europe: Monika Benson, Maja Relja, Alistair
Newton i Merete Avery.

Audrey Craven, byta Przewodniczgca Europejskiej
Federacji Stowarzyszen Neurologicznych (EFNA),
otrzymata nagrode za catoksztatt osiggniec
(Lifetime Achievement Award) w uznaniu jej
wieloletniej pracy na rzecz chorych. Wreczajaca
nagrode ubiegtoroczna laureatka Eveline Sipido z
Europejskiej Akademii Neurologicznej
powiedziata:

,Przez wszystkie te lata, pomimo choroby z ktérg
sie zmaga, Audrey nigdy nie stracita pogody
ducha i nigdy sie nie poddata. Mysle, ze najlepiej
podsumuje jej osiggniecia cytujgc Oscara Wilde’a,
ktéry powiedziat “Swiat dzieli sie na dwie grupy
ludzi: tych, ktorzy wierza w rzeczy niewiarygodne
i tych, ktérzy dokonujg rzeczy
nieprawdopodobnych.”

www.dystonia-europe.org
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DYSTONIA
EUROPE

Firma Ipsen zobowiagzata sie

do dtugoterminowego wspierania

chorych na dystonie
sponsorujac

Nagrode im. Davida
Marsdena 201 7'
10 000€

na rozwoj badan nad dystonia

m——

Nagroda ustanowiona w roku 2003 przez Dystonia Europe jest wreczana co dwa
lata, a jej intencjg jest stymulowanie rozwoju wiedzy na temat dystonii i
zainteresowania ta choroba poprzez wspieranie publikacji dotyczacych etiologii,
patogenezy, diagnostyki i terapii dystonii, z uwzglednieniem jej aspektéw

Termin przesytania zgtoszen: 31 Stycznia 2017

Wszystkie informacje na temat Nagrody im. Davida Marsdena 2017 dostepne sg na stronie
www.dystonia-europe.org/activities/awards.

www.dystonia-europe.org
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Europejska Sie¢ Badan nad Zespotem
Dystonii — projekt BM1101 realizowany w
ramach programu COST

Europejska Sie¢ Badan nad Zespotem Dystonii to
skoordynowany program dziatania europejskich
naukowcow specjalizujgcych sie w zaburzeniach
ruchu, szczegdlnie o charakterze dystonicznym,
finansowany cze$ciowo w ramach projektu COST
BM1101. Ta sie¢ naukowa zostata utworzona
dzieki czteroletniemu grantowi przyznanemu w
2011 roku przez COST (Cooperation in Science and
Technology in Europe, www.cost.eu), europejskiej
organizacji miedzyrzadowej, ktéra zostata
zatozona jeszcze przed utworzeniem Unii
Europejskiej. Sie¢ funkcjonowata jako ,,Dziatanie
w ramach COST” w okresie obowigzywania grantu
COST (listopad 2011 do listopada 2015). Grant
przyznawany przez COST nie moze stuzy¢
finansowaniu projektéw badawczych, a jego
celem jest wspieranie rozwoju wspoétpracy
miedzynarodowej w zakresie badan naukowych.
W zwigzku z tym, za cel projektu przyjeto
zacie$nienie kontaktéw i poprawe komunikacji
pomiedzy specjalistami w dziedzinie dystonii w
Europie oraz zwiekszenie poziomu swiadomosci
dotyczacej dystonii, a Srodki z grantu
przeznaczono na pokrycie kosztéw organizacji
spotkan zarzadczych i roboczych sieci badawczej,
szkolen oraz krétkoterminowych wyjazdow
studyjnych. Ponadto, celem dziatania byto takze
lepsze poznanie przyczyn dystonii, aby poprawic
skutecznos$¢ diagnostyki i leczenia, a takze jakos¢
opieki nad pacjentami.

Formalny Komitet Zarzadzajgcy — 40 specjalistow
w dziedzinie dystonii (klinicystow i badaczy)
reprezentowat 24 panstwa (23 kraje europejskie
plus Izrael), ktorych rzady sg cztonkami organizacji
COST. Na pierwszym spotkaniu Komitetu
Zarzadzajgcego Siecig w dniu 14 listopada 2011
roku w Brukseli wybrano Przewodniczgcego Sieci
Naukowej (prof. A. Albanese, Wtochy),
Wiceprzewodniczgcego (prof. M. Vidailhet,
Francja), oraz cztonkéw Komitetu Sterujgcego (K.
Bhatia, J. Ferreira, T. Gasser, R. Goodchild, A.
Pisani, M. Relja, M. de Koning-Tijsen, Y.Yebenes).

Na tym samym posiedzeniu, Stowarzyszenie
Dystonia Europe (DE) zostato wybrane na
Admiistratora Gramtu przyznanego Sieci (Alistair
Newton). Cztonkéw Komitetu Sterujgcego
powotano do Medyczno-Naukowe Rady
Konsultacyjnej DE (szesciu naukowcédw byto juz
wczesniej cztonkami tej Rady).

Aby utatwic¢ prace i funkcjonowanie Sieci
Naukowej, utworzone zostaty cztery Grupy
Robocze, wszystkie pod przewodnictwem
cztonkdw Grupy Sterujace;.

GR1. Badania genetyczne nad dystonig. (K. Bhatia,
T. Gasser); GR2. Modele zwierzece dystonii (R.
Goodchild, A. Pissani); GR3. Standaryzacja i
harmonizacja praktyki klinicznej (M. de Koning-
Tijsen, J. Ferreira); GR4. E-infrastruktura dla
wspotpracy europejskiej w zakresie dystonii (M.
Relja, Y. Yebenes).

DYSTONIA
EUROPE 2012

with Dystonia Training School
COST Action BM1101 - European Network for the Study of Dystonia Syndromes
Endorsed by Movement Disorders Sodety Section

Bol | Island of Bra¢ | Croatia | September 20-23,2012

Koynote speakers
Alborto Albanese Midan | Kailash Bhatia | oodon | eam Prerre Rleton P | Dirk Dressher Hnnwe:
Ferreira raton | Thomas Gasser lixtbingen | Marjan Jahamshai |ondon
Kervacs Pec

www.dystonia-europe.org
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ORYGINALNY ARTYKUt

ORIGINAL ARTICLE

Management of dystonia in Europe: a survey of the European
network for the study of the dystonia syndromes

A Valadas™@*, MF. Contaring™**, A. Albanese®, K. P. Bhatia®, C. Falup-Pecurariu’, L. Forsgren®, A. Friedman®, N. Giladi'®,
M. Hutchinson™ "2, V. S. Kostic™, J. K. Krauss™, A. Lokkegaard™, M. J. Marti™®, |. Milanov'", Z. Pirtosek™, M. Relja™®,
M. Skorvanek® 21 M. Stamelou®®™, A, Stepens®, G. Tamas®®, A, Taravari®S, C. Tzoulis® 2 W. Vandenberghe™,

M. Vidailhet™37, J. J. Ferreira™ and M. A. Tijssen™

Leczenie dystonii w Europie: badanie ankietowe europejskiej sieci naukowej
na potrzeby badan nad zespotami dystonicznymi

Wyniki prezentowane w Tabeli 1. pokazujq dostepnosc¢ specjalistycznej wiedzy i ekspertow w zakresie
zaburzen ruchu i dystonii w krajach unii Europejskiej. Wniosek ptyngc z badania, wskazuje jednoznacznie,
ze "Miedzynarodowa wspdfpraca w zakresie szkoleri,, zaawansowanej diagnostyki, terapii i badan
naukowych nad dystoniq oraz utworzenie w kazdym kraju lokalnych, multidyscyplinarnych zespotdw ds.
leczenia pacjentéw z dystoniq to droga do poprawy wszystkich aspektow leczenia dystonii w catej
Europie”.

Table 1 Expertise in movement disorders and dystonia per country

BE BG DE DK EL ES FR HR HU IE IL IT LV MK NL NO PL PT RO RS SE 351 SK UK

Movement disorders
Sooety
Experts
Stages for residents in neurology
Teaching courses for residents GNs
Teaching courses for GPs
Speaific trmining for nurses
Speafic taining for speech therapists
Speafic training for physotherapists
Chmcal trials

Dystonia
Nemworking group
Experts
Tertiary centers
Teaching courses for residents /GNs
Teaching courses for GPs
Specific training for nurses
Specific training for speech therapists
Specific training for physiotherapists
Clinical trials
National patients association

BE. Belgium: BG, Bulgaria: DE. Germany; DK, Denmark; EL. Greece; ES, Spain: FR. France; HR. Croatia: HU, Hungary; IE, Ireland: 1L, lsrasl; IT. Italy; LV, Latvia: MK, Republic of Mace-
donia; NL, Netherlands: NO, Norway; PL. Poland; PT, Portugal. RO, Romania; RS, Serbia: SE, Sweden; Sl, Slovenia; SK, Slovakia: UK, United Kingdom.
GPs, general practitioners, GNs, general neurologists; +, ves -, no.

www.dystonia-europe.org
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Sie¢ zorganizowata trzy szkolenia. Pierwsze
zostato przeprowadzone przez prof. Maje Relje w
Chorwacji (Bol, 20-23 wrzesnia 2012), drugie
przez prof. Kailasha Bhatie w Wielkiej Brytanii
(Londyn, 22-24 listopada 2013), a trzecie przez
prof. Marine ds Koning-Tijssen w Holandii
(Groningen, 10-12 kwietnia 2015). tacznie we
wszystkich szkoleniach udziat 120 mtodych
uczestnikdw w wieku ponizej 35 lat.

Ponadto, mtodzi naukowcy z Wtoch, Niemiec,
Chorwacji, Rumunii, Wegier, lzraela, Czech, Polski i
Wielkiej Brytanii otrzymali mozliwos$¢ udziatu w
23 Wyjazdach Studyjnych, podczas ktérych
spedzali 1-2 miesiecy w o$rodkach naukowych w
Holandii, Francji, Belgii, Wtoszech, Portugalii,
Wielkiej Brytanii i Hiszpanii, gdzie realizowali
swoje projekty.

Profesor Maja Relja,
Profesor Kailash Bhatia
i Profesor Marina de
Koning-Tijssen

Konferencja na zakoriczenie programu odbyta sie
w miejscowosci Rozzano niedaleko Mediolanu w
dniach 16-17 pazdziernika, a jej organizatorem byt
Profesor Alberto Albanese, Przewodniczacy
Europejskiej Sieci Badan nad Dystonia.

W ramach wspotpracy wszystkich cztonkoéw Sieci
przeprowadzono badanie ankietowe w krajach
europejskich za posrednictwem komitetu
zarzadzajgcego, ktérego celem byto
udokumentowanie stosowanych strategii leczenia,
dostepnosci osrodkdéw, a takze stanu wiedzy
specjalistycznej w réznych krajach UE, pod katem
zidentyfikowania dziatan jakie nalezatoby wdrozyg,
aby poprawic standardy leczenia dystonii w
Europie. Oryginalny artykut zostat opublikowany w
European Journal of Neurology w styczniu 2016
roku.

www.dystonia-europe.org
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Drugi artykut zostat ztozony do publikacji
w periodyku Frontiers in Neurology w
sekcji ‘Zaburzenia Ruchu’, w pazdzierniku
2016 roku. Jego tytut brzmi: Praktyka
kliniczna: udokumentowane zalecenia
dotyczace leczenia dystonii szyjnej
toksyna botulinowa. Autorami artykutu
sg Maria Fiorella Contarino, Joost Van
Den Dool, Yacov Balash, Kailash Bhatia,
Nir Giladi, Johannes Koelman,
Annemette Lokkegaard, Maria Jose
Marti, Miranda Postma, Maja Relja,
Matej Skorvanek, Johannes Speelman,
Evelien Zoons, Joaquim Ferreira, Marie
Vidailhat, Alberto Albanese i Marina de
Koning-Tijssen.

W artykule tym, udokumentowane
zalecenia w zakresie leczenia
najpopularniejszej odmiany dystonii
ogniskowej — dystonii szyjnej — zostaty
przeanalizowane przez ekspertéw Sieci
Naukowej specjalizujgcych sie w dystonii
pod katem poprawy skutecznosci
leczenia. Ostatnia publikacja
przewidywana jest na podsumowanie
konferencji koncowej projektu w
Mediolanie.

Dzieki funkcjonowaniu Sieci przez okres
czterech lat wspdtpraca pomiedzy
krajami europejskimi w zakresie badan
naukowych i leczenia dystonii
zdecydowanie poprawita sie. Niezwykle
udane szkolenia i wyjazdy studyjne
zachecity wielu mtodych naukowcéw do
zajecia sie tematem dystonii. Stworzono
bardzo efektywng platforme do dalszego
doskonalenia standardéw postepowania
w leczeniu dystonii.

Prof. Maja Relja, Wiceprezes Dystonia
Europe

www.dystonia-europe.org
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Mtodzi naukowcy prowadza badania nad
dystoniag
Lisa Rauschenberger i Susanne Knorr

Oddziat Neurologii, Szpital Uniwersytecki w Wiirzburgu,
Niemcy

Nasz pierwszy kontakt z Dystonia Europe miat
miejsce w tym roku na Miedzynarodowym
Kongresie Leczenia Dystonii w Hanowerze oraz na
Miedzynarodowym Kongresie Choroby Parkinsona
i Zaburzen Ruchu w Berlinie. Oprdcz spotkania z
Monikg Benson i Meret Avery wzietySmy udziat w
projekcie Skok dla Dystonii majgcym na celu
zwiekszenie Swiadomosci dotyczacej choroby. Nie
pierwszy raz miatySmy okazje przekonac sie, ze
dystonia obejmuje grupe rzadkich i
zréznicowanych zaburzen, z ktérych istnienia
niewiele oséb zdaje sobie sprawe.

Nawet lekarze czy biolodzy czesto majg bardzo
ograniczong wiedze na temat tej choroby.
Ponadto, przyczyny i mechanizmy zachorowania
na dystonie nie zostaty dotad jednoznacznie
rozpoznane. Przypuszcza sig, ze u podstaw tej
choroby lezy dysfunkcja wielu uktadéw w mézgu.
W wiekszosci przypadkéw zaburzenia te prowadzg
do powaznego ograniczenia sprawnosci i
zdecydowanego pogorszenia jakosci zycia.

Pomimo nieustanego rozwoju medycyny, pacjenci
z dystonig majg nadal niewielka liczbe opcji
terapeutycznych. Jak dotad, najwieksze korzysci
obserwuje sie w przypadku terapii opartej na
toksynie botulinowej oraz leczenia metoda
gtebokiej stymulacji mdzgu (DBS). Majac jednak na
uwadze szerokg game zaburzen jakie kryjg sie pod
terminem ‘dystonia’, nadal istnieje potrzeba
odkrywania nowatorskich metod leczenia, a takze
udoskonalenia istniejgcych. Spotecznos$é
naukowcow zajmujgcych sie badaniami nad
dystonig jest znacznie mniejsza niz w przypadku
innych schorzen neurologicznych np. Choroby
Parkinsona czy Azheimera. Jako cztonkinie zespotu
ds. badan eksperymentalnych nad zaburzeniami
ruchowymi, kierowanego przez szefa laboratorium
badawczego Dr Ip, przy oddziale neurologii
Szpitala w Wiirzenburgu, ktérego ordynatorem
jest Profesor Volkmann, pracujemy nad dwoma
réznymi modelami zwierzecymi dystonii,
koncentrujgc sie na dystonii typu 1i dystonii 12,
ktére prowadzg do objawdw uogdlnionych,
jednakze s powodowane przez inne mutacje
genetyczne. Dystonia typu 12 charakteryzuje sie
nagtym wystgpieniem objawéw u mtodych oséb
dorostych, ujawniajacych sie najczesciej pod
wptywem stresujgcego wydarzenia. Bazujgc na
zatozeniu, ze zaburzenia dotykajg wielu obszaréow
mazgu, za cel stawiamy sobie przeanalizowanie
mozliwych zmian zachodzgcych na réznych
poziomach. Wykonujemy réznego rodzaju analizy
chodu, szukamy réznic metabolicznych na
poziomie biatek i RNA, a takze zmian
strukturalnych w mdézgu. W tym celu
opracowatysmy wiele metod analitycznych, aby
zbadac wszystkie aspekty zaburzen.
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Jako biolog i lekarz medycyny mamy
uzupetniajgce sie mocne strony i mozemy sobie
na wzajem pomagac. Dzieki modelom zwierzecym
mamy nadzieje zrozumied lepiej istote tej
choroby. A znajgc mechanizmy odpowiedzialne za
chorobe, bedziemy w stanie opracowywac nowe
podejscia terapeutyczne.

Tworzenie modeli zwierzecych, a nastepnie
badanie ich to czasochtonny proces wymagajacy
wytrwatosci i zaangazowania. Czesto mozna liczy¢
jedynie na niewielki krok naprzéd. Jednakze,
dzieki takim projektom udato sie zwiekszy¢
zainteresowanie dystonig, a ograniczona wiedza
na temat mechanizmow

tej choroby motywuje nas do pracy w tym
obszarze badan. Szczegdlnie w przypadku badan
eksperymentalnych wazne jest, aby nie tracic z
pola widzenia oséb chorych na dang chorobe.
Dzieki Dystonia Europe mamy okazje spotykac sie
z pacjentami, ktérych osobiste doswiadczenia
pokazujg jak potrzebne sg dalsze badania, ale
takze jakie wazne jest podnoszenie poziomu
Swiadomosci na temat choroby. Podobnie jak
Dystonia Europe, liczymy na to, ze uda nam sie
upowszechni¢ wiedze o dystonii wsréd naszych
przyjacioét, krewnych i znajomych i naméwic ich do
»Skoku dla dystonii”.

Lisa Rauschenberger
i Susanne Knorr
skaczq dla dystonii.
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Podejscie non-profit przyspiesza prace nad terapiami

95% nieuleczalnych, rzadkich chorob

EiioPontis
Thereal’eover LLiANCE

700

rare diseases

Fakty i liczby dotyczace tak zwanych rzadkich
choréb pokazujg jak powszechne jest ich
wystepowanie i jak duze obcigzenie powodujg w
skali globalnej. tacznie na schorzenia z kategorii
chorob rzadkich, ktérych liczbe szacuje sie na
ponad 7 000, cierpi na catym Swiecie okoto 350
mlin ludzi — to wiecej niz tgczna liczba pacjentow
chorujgcych na AIDS i choroby nowotworowe.
Tymczasem opcje terapeutyczne dostepne s3
jedynie dla mniej niz 5% sposrdd nich. Poniewaz
80% rzadkich choréb ma podtoze genetyczne,
ujawniajg sie one czesto u dzieci i stanowig
gtéwna przyczyne hospitalizacji dzieci.

W Stanach Zjednoczonych, dzieki zachetom
regulacyjnym przewidzianym w Ustawie o Lekach
Sierocych, w roku 2016 prowadzonych byto 556
programéw w trakcie badan klinicznych lub
zgtoszonych do oceny przez FDA (Raport PhRMA
na temat lekéw w fazie rozwoju). Wiekszo$¢ z nich
dotyczyta lekéw przeciwnowotworowych i choréb
genetycznych. Statystyki te s3 zdumiewajgce
zwazywszy, ze publicznie finansowane badania
biomedyczne doprowadzity do zidentyfikowania
przyczyn genetycznych az 4 000 sposréd
wszystkich 7 000 schorzen, a technologie rozwoju
lekéw, ktére potencjalnie

Barbara Handelin,
Prezes firmy Biopontis

umozliwiajg skuteczne leczenie sg powszechnie
dostepne (za Francis Collins, wystgpienie podczas
Dnia Rzadkich Choréb Narodowego Instytutu
Zdrowia).

Jednakze swiat naukowy, gdzie dokonywane sg
przetomowe odkrycia, nie posiada wiedzy
specjalistycznej na temat rozwoju produktow.
Organizacje pacjentéw cierpigcych na rzadkie
choroby, ktdre mogg sponsorowa¢ podstawowe
badania, réwniez nie majg odpowiedniej wiedzy
oraz/ lub wystarczajgcych srodkéw, aby
sfinansowad rozwdj leku. Wyjatkowe sukcesy jakie
osiggnieto na polu mukowiscydozy czy dystrofii
miesniowej zastugujg na podziw, ale nie da sie ich
powtdrzyé dla wszystkich 7 000 choréb bez
powielania wiedzy i bez ogromnych naktaddéw
pienieznych dokonanych w przypadku tych dwdch
choréb.

Rozwdj kazdego leku jest niezwykle trudny,
kosztowny i narazony na ryzyko porazki juz na
wczesnym etapie. Model branzy farmaceutycznej
wymaga alokowania dolaréw wydawanych na
badania w bardziej zaawansowanym stadium, co
oznacza réwniez nizsze ryzyko (np. w fazie badan
klinicznych).

www.dystonia-europe.org
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Konieczne s3 nowe rozwigzania, ktére zapewnia
dostep do leczenia wiekszej liczbie pacjentéw z
rzadkimi chorobami. Biopontis Alliance for Rare
Diseases (Sojusz Biopontis na rzecz Rzadkich
Chordb) zostat utworzony w celu opracowywania
zgodnie ze standardami branzowymi kandydatow
na produkty lecznicze, ktore beda zatrzymywac
postep lub odwracac skutki choroby, a nie tylko
leczy¢ objawy.

Innowacyjny model Biopontis Alliance pozwala
pokonywac ograniczenia z jakimi borykajg sie
organizacje pacjentow, naukowcy akademiccy
oraz firmy biofarmaceutyczne i umozliwia
dostarczenie skutecznego rozwigzania. Nasza
strategia i koncepcja wspotpracy sg zorientowane
na fundamentalne problemy, ktoére stajg na
przeszkodzie w procesie przeksztatcania wynikéw
badan w skuteczne terapie:

Profesjonalnie prowadzone i realizowane
programy odkrywania nowych lekow:
Identyfikujemy obiecujgce programy naukowe
zajmujgce sie odkrywaniem lekdw na rzadkie
choroby opierajac sie na scisle zdefiniowanych
kryteriach selekc;ji i korzystajgc ze Srodkéw
publicznych oraz dobrowolnych dotacji rozwijamy
najbardziej interesujgce zwigzki do postaci
kandydata na produkt leczniczy, az do etapu w
ktorym sg one do pierwszych préb klinicznych z
udziatem ludzi. Procesami odkrywania lekéw i
rozwoju przedklinicznego kierujg naukowcy z
Biopontis, we wspodtpracy za akademikami z
danej dziedziny nauki i wybranymi firmami
badawczymi dziatajgcymi w charakterze
podwykonawcow.

Kluczowa rola pacjentéw w okreslaniu celéw
terapeutycznych: W przeciwienstwie do innych
zorientowanych na pacjenta praktyk w branzy
farmaceutycznej, ktdre zazwyczaj ograniczajg sie
do pomocy w rekrutacji uczestnikdw badania i
opracowaniu protokotu badania klinicznego,
korzystamy z opinii pacjentéw od samego
poczatku, od fazy odkrywania leku. Informacje o
progresji choroby, objawach, jakosci zycia i inne

analogiczne parametry stanowig istotne elementy

wizji nowej terapii, ktdra jest opracowywana. W
ten sposdb, cele terapeutyczne naukowcow
odkrywajacych lek sg zgodne z oczekiwaniami
pacjentéw, dzieki czemu udaje nam sie unikng¢
problemdw z wyborem klinicznych punktéw
koncowych i interpretacjg odstepstw w
pozniejszych etapach klinicznych.

350 min chorych na
rzadkie choroby

Przeprowadzilismy dwa warsztaty integracyjne dla
pacjentdw, na podstawie ktdrych opracowalismy
wstepne metody angazowania pacjentow w
procesy rozwoju lekéw firmy Biopontis, z udziatem
17 organizacji pacjentdw z Europy i USA.

Wykorzystywanie odpowiedniego zrodta
finansowania na kazdym etapie oceny ryzyka
rozwijanego produktu: Stosujemy srodki
pochodzace z dobrowolnych dotacji
charytatywnych na najwczesniejszych, najbardziej
ryzykownych etapach procesu (wysokowydajny
skrining kandydatéw na produkty lecznicze, czy
optymalizacja wiodgcego kandydata) i bazujemy
na funduszach o takim pochodzeniu przez caty
etap rozwoju przedklinicznego, jesli uzasadniajg to
sukcesy techniczne. Mamy réwniez opcje
dopuszczeni inwestoréw prywatnych na
pdzniejszych, mniej ryzykownych etapach, az do
zgtoszenia IND (nowego leku w fazie badan).

2:1
wszyscy pacjenci chorzy na
AIDS i choroby
nowotworowe lqcznie

BioPontis
ALL N °F

350 /'Million All AIRS and

cancer patients
combined

people with'a
Rare disease

1

Czy wyobrazacie sobie sytuacje, w ktorej istniatyby
dostepne terapie tylko dla 5% chorych na raka i AIDS?
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a) powszechny brak wiedzy

farmaceutycznej i znajomosci Pomimo przeznaczania ogromnych srodkéw na

BRANZA

) . badania podstawowe, istnieje wiele barier na FARMACEUTYCZNA
uwarunkowan regulacyjnych w drodze do opracowania skutecznych terapii: '
; . . . . BIOTECHNOLOGICZNA
Srodowisku akademickim i
organizacjach pacjentow; Programy NIH, UE,
Horizon 2020,
finansowanie krajowe, @%
.. .. finansowanie ze %)
b) limity tolerancji ryzyka w S SR e %%

komercjalnych procesach rozwoju (’%

ryzyka nastawionych na zysk;

Zarzadzanie

Projektem

c) koniecznoé¢ wspéttworzenia organizacie kel
. . pacjentéw - Tz T
profesjonalnego zespotu rozwoju leku |cierpiacych na ; ETAIEIECE R GIEevE
. . . , rzadkie chorob " i regulacyjnych
przez organizacje pacjentéw od %
samego poczatku; oraz ”;”"’eﬁf”’o@o.b O"SJ”ro/og,,,7

o
%.90 'él'be

d) brak zaangazowania pacjentéw w ] T
projektowanie/rozwdj lekdw, ktére ’ technologiczne w zakresie

.. . ; chemii medycznej
majg im stuzyc.

Ponadto, oferujemy organizacjom pacjentow i
instytucjom naukowym nalezne im prawa i udziat
w zyskach zabezpieczane we wszystkich umowach BioPontis Alliance for Rare Diseases dziata w

Iicgncyjinych negocjgwanych przez BioPont:is z formie Organizacji Charytatywnej typu 501(c) (3)
kazda ﬁrnrja nabywajaca jederT z ze zwigzkow- zarejestrowanej w Karolinie Pétnocnej (USA) oraz
kandydajcow na produkt_lec;mczy. !V_lo‘_j?l_ _ Fundacji Pozytku Publicznego zarejestrowanej w
ekonomiczny ma w zatozeniu umozliwic firmie Brukseli (Belgia). BioPontis zarzadzany przez
BioPontis stanie sie samodzielnie utrzymujaca sie miedzynarodowa Rade i zespét zarzadzajacy
firma i rozszerzenia skali prac na wiele innych wspétpracuje z organizacjami pacjentow i
rzadkich chordb w ciggu najblizszych 50 lat. naukowcami, a za cel stawia sobie zlikwidowanie
W 2016 roku zainicjowalismy pierwszy program bariery pomiedzy obiecujgcymi wynikami badan
rozwoju przedklinicznego. Jego celem jest naukowych, a produktami leczniczymi gotowymi
opracowanie leku na jedng z odmian Choroby do przejecia przez branze farmaceutyczna.
Charcota-Mariego-Tootha (CMT), rzadkiego BioPontis Alliance for Rare Diseases jest
sc.horzenia neuropatycznego prgwadzacego do partnerem dla wszystkich interesariuszy w branzy
nlepe_’r'nospra\./vnc')su. Obecmet nie ma zadnych biofarmaceutycznej, instytucji, fundacji i 0séb
terapii modyﬁkUJacych rl)rzebleg cho"Ot_)V - fizycznych, ktére chcg przyczynic sie do poprawy
dostepnych dla pacjentéw z CMT, pomimo iz sytuacji pacjentéw cierpiacych na rzadkie choroby,
wspodtczynnik zachorowan wynosi 1/ 2 500 ludzi na ktdre nie ma obecnie lekarstw. Dotacje

na $wiecie. Projekt ma rTa Ce|l.,l kontynuacje prac wspierajace nasze programy i misje przyjmowane
Prof. Alb?ﬁy Jor.danowej'z Unlwersyt,etu w s3 na stronie http://biopontisalliance.org.
Antwerpii i realizowany jest we wspétpracy z VIB.

Projekt opiera sie na potaczeniu podstawowych Richard Basile, Barbara Handelin i David Spencer,
badan naukowych i zasobédw umozliwiajgcych BioPontis Alliance for Rare Diseases.

wczesny etap translacji po stronie VIB, ze

specjalistyczng wiedza na temat rozwoju terapii w

rzadkich chorobach po stronie BioPontis. £3czgc

swoje mocne strony, partnerzy mogg liczy¢ na

znacznie szybszy proces rozwoju w poréwnaniu z

firmami komercyjnymi nastawionymi na zysk.
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Artykuty na stronach 17 -20 zawierajq nazwy firm i ich produktow, a wyrazane w nich opinie
nie sq opiniami stowarzyszenia Dystonia Europe, ani jego cztonkow.

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

Medtronic Otrzymuje Certyfikat CE dla
Oprogramowania SURETUNE 2TM wspierajacego
Gieboka Stymulacje Mézgu (Terapia DBS)

Nowa platforma wizualizacji pomaga lekarzom
podejmowac swiadome decyzje w zakresie
programowania prezentujqc intuicyjnq
wizualizacje obrazow i danych specyficznych dla
pacjenta.

Firma Medtronic ogtosita uzyskanie Certyfikatu CE
dla swojego oprogramowania SureTune2TM,
ktore zapewnia indywidualng wizualizacje dla
kazdego pacjenta utatwiajacg lekarzom
podejmowanie decyzji jak zaprogramowag, lub
dostroic terapie DBS u leczonych nig chorych.
Terapia DBS polega na przesytaniu fagodnych
impulséw elektrycznych do precyzyjnie
okreslonych punktéw docelowych w mézgu w
celu modulowania kontroli nad okreslonymi
symptomami. Miejsca docelowe w médzgu sg
stymulowane przez elektrody wprowadzone do
mozgu i podtgczone do implantowanego
neurostymulatora przewodami biegngcymi pod
skora. Lekarz specjalista uzywajac zewnetrznego
programatora wprowadza i reguluje ustawienie
stymulacji.

Oprogramowanie SureTune2 zostato opracowane
w celu wspotdziatania z systemem DBS firmy
Medtronic, a takze z innymi systemami
terapeutycznymi, aby pomaoc lekarzom w wyborze
najbardziej optymalnych ustawien stymulacji na
programatorach w oparciu o wizualizacje
informacji specyficznych dla danego pacjenta w
jednym, kompleksowym widoku obejmujgcym
aspekty anatomiczne, fizjologiczne i wyliczony
obszar stymulacji. Uzytkownicy mogg dokonywacé
segmentacji struktury w oparciu o prég skali
szaros$ci w danej okolicy docelowej, lub poprzez
konturowanie docelowych miejsc na obrazie dla
danego pacjenta.

,SureTune bedzie mie¢ istotny wptyw na jakos¢
leczenia pacjentdw metodg gltebokiej stymulacji
mOzgu, poniewaz po raz pierwszy mamy
mozliwos$¢ zwizualizowania schematow
aktywizacji DBS w poszczegdlnych segmentach
struktur anatomicznych pacjenta,” powiedziat
prof. Jens Volkmann, MD, PhD, FEAN, profesor
neurologii z Kliniki Uniwersyteckiej w Wirzburgu.
,Program utatwia proces programowania DBS
metodg préb i btedéw pomagajgc w identyfikacji

optymalnych punktéw kontaktowych, co znacznie
oszczedza czas.”

,Firma Medtronic stawia sobie za cel dostarczanie
zaawansowanych technologii multidyscyplinarnym
zespotom odpowiadajgcym za leczenie pacjentow
metoda DBS. Jestem przekonany, ze SureTune
oferuje tatwe w uzyciu narzedzia pomocne w
uzyskaniu optymalnych rezultatow terapii,”
powiedziat Lothar Krinke, PhD, wiceprezes i
dyrektor generalny dziatu Modulacji Mdzgu w
Medtronic Restorative Therapies Group.
,SureTune to flagowy projekt firmy Medtornic w
zakresie dostarczania zintegrowanych rozwigzan
utatwiajgcych osiggniecie wiekszej doktadnosci i
pewnosci dziatania, zaréwno na etapie zabiegu
chirurgicznego jak i w pézniejszej opiece nad
pacjentami leczonymi DBS.” Medtronic jest
pionierem w zakresie terapii DBS, a obecnie liczbe
pacjentéw leczonych na catym $wiecie metodg
DBS przy uzyciu systemow firmy Medtronic szacuje
sie na 140,000.

Wszystkie stwierdzenia dotyczqce przysztosci
obarczone sq ryzykiem i niepewnosciq w zwigzku z
uwarunkowaniami opisywanymi w raportach
okresowych firmy Medtronic skfadanych do komisji
SEC. Rzeczywiste rezultaty mogq roznic sie
znacznie od prognozowanych.

Terapia DBS firmy Medtronic nie jest odpowiednia
dla kazdego pacjenta i nie u wszystkich zapewni
takie same rezultaty. Wiecej informacji mozna
otrzymac konsultujqc sie z lekarzem.

Krotka informacja

Szczegdtowe informacje na temat procedury
implantacji, wskazan, przeciwwskazan, ostrzezen,
Srodkow ostroznosci i potencjalnych dziatan
niepozgdanych znalez¢ mozna w podreczniku
urzqdzenia.
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Dyskinezy napadowe moga by¢ zwigzane z
niedoborem bialka Glutl. Testy genetyczne
moga pomoc w wykrywaniu rzadkiego i
niedostatecznie czesto diagnozowanego
zaburzenia genetycznego

Naukowcy odkryli, ze niektdre z gendw
odpowiedzialnych za dystonie sg takze zwigzane z
innymi chorobami. W takich przypadkach,
dystonia moze by¢ jednie manifestacjg bardziej
ztozonego zespotu chorobowego.

Dyskinezy napadowe, ktdre czesto obejmujg
epizody dystonii sg jednym z przyktaddw.
Zidentyfikowano kilka genéw zwigzanych z
napadowymi dyskinezami: VYT8, DYT9, DYT10 i
DYT18. Ostatecznie, naukowcy stwierdzili, ze
geny DYT9 i DYT18 sg takie same. Gen SLC2A1?
glutl jest zwigzany z niedoborem biatka
transportujgcego glukoze typu 1 (Glutl DS),
rzadkim schorzeniem genetycznym, ktére
manifestuje sie roznymi objawami
przedmiotowymi i podmiotowymi.

Glutl DS moze obejmowac dyskinezy napadowe,
(DYT9/18), napady padaczkowe oraz inne
zaburzenia, takie jak ataksja napadowa,
choreoatetoza, dystonia czy hemiplegia
naprzemienna).

Melanie Brandabur, lekarz medycyny, jest
specjalistkg w dziedzinie zaburzen ruchu na
Uniwersytecie Kalifornijskim w San Francisco i
Dyrektorem Medycznym w firmie Ultragenyx
Pharmaceuticals Inc. specjalizujgcej sie w rozwoju
terapii rzadkich choréb. , Jest bardzo wiele
réznych zaburzen ruchu, ktére moga by¢
objawami niedoboru Glutl,” ttumaczy. ,,Dystonia
zwigzana z niedoborem Glutl manifestuje sie
nieco inaczej niz dyskinezy napadowe. Objawy
czesto wywotywane sg przez wysitek fizyczny lub
stres i generalnie nie reaguja na leki skuteczne w
innych rodzajach dyskinez napadowych. U
niektdrych pacjentéw w trakcie napadu
wystepuja inne rodzaje zaburzen ruchowych.
Moga to byc ruchy dystoniczne, choreiczne,
drzenie miesni lub nawet zaburzenia
charakterystyczne dla Choroby Parkinsona. ,,

Niedobdr Glutl jest wywotywany przez genetyczny
defekt wptywajacy na sposdb dostarczania cukru
do modzgu. Czgsteczki cukru sg gtéwnym zrédtem
energii dla mézgu, a deficyt Glutl pozbawia mdzg
paliwa niezbednego do prawidtowego
funkcjonowania. Aktualnie na ma zadnych lekéw
zatwierdzonych przez FDA ze wskazaniem do
stosowania w leczeniu niedoboru Glutl.
Niektérym pacjentom zalecane sa specjalne diety
np. dieta ketogeniczna (wysokottuszczowa, uboga
w weglowodany i biatka) Badania wskazujg, ze w
samych stanach zjednoczonych na deficyt Glutl
cierpi od 3 000 do 7 000 ludzi.

Test genetyczny na niedobér biatka Glutl moze
sta¢ sie standardem u dzieci z padaczka
lekooporng, aby zapewnié im jak najszybsza
diagnoze. ,,Sprawa komplikuje sie, gdy pacjent
pojawia sie w starszym wieku jedynie z
zaburzeniami ruchu, bez napadéw padaczkowych
w wywiadzie,” ttumaczy Dr Brandabur. ,,0 tych
pacjentdw martwie sie najbardziej. Mogg nie by¢
wtasciwie diagnozowani poniewaz nie
wystepowaty u nich napady padaczkowe, ktére
wymusityby kontakt z lekarzami doswiadczonymi
w diagnozowaniu niedoboru Glutl.”

Niedobor biatka Glutl diagnozuje sie tez czasami u
rodzicéw dzieci badanych pod katem lekoopornej
padaczki lub innych manifestacji deficytu Glut1.
»,Czasami objawy te sg tak tagodne, ze nie majg
zbyt duzego wptywu na jakosc¢ zycia, ale u innych
0s6b nasilenie objawdw moze by¢ bardzo duze.
Niedobor Glutl obejmuje cate spektrum objawéw
i mysle, ze nie do korica mamy jeszcze wiedze na
temat wystepowania tego schorzenia w starszej
populacji,” kontynuuje Doktor Brandabur. Badania
genetyczne dotyczace Glutl moga pomdc w
identyfikacji pacjentow. , Ludzie z objawami
zaburzen ruchowych, ktére pojawiajg sie i
ustepuja i sg wywotywane przez takie sytuacje jak
niejedzenie, stres, wysitek fizyczny, gorgczka,
zmeczenie czy zmiany w poziomie aktywnosci
fizycznej — to osoby, ktére powinny porozmawiac
ze swoim lekarzem o wykonaniu badania,”
podsumowuje Dr Brandabur.
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Firma Ultragenyx pracuje nad eksperymentalnym
lekiem na niedobdr Glutl. W przysztym roku
rozpocznie sie nabor pacjentéw z zaburzeniami
ruchu do udziatu w randomizowanym, podwdjnie
$lepym badaniu klinicznym z grupa kontrolng
przyjmujaca placebo, ktérego przedmiotem
bedzie zwigzek UX007 (triheptanoina) stosowany
w leczeniu niedoboru Glutl. Wiecej informacji na
ten temat mozna znalez¢ na stronie
Glutlstudy.com lub kontaktujgc sie z Kim
Mooney, Dyrektor ds. Kontaktu z Pacjentami w
firmie Ultragenyx, pod numerem telefonu 415-
483-8872 lub adresem mailowym
kmooney@ultragenyx.com.

DYSKINEZY NAPADOWE
to grupa zaburzen ruchu
charakteryzujaca sie
napadami mimowolnych
ruchow.

W okresie pomiedzy
napadami, zaburzenia
ruchowe nie wystepuja.

Podziekowania: Niniejszy artykut otrzymalismy od
Fundacji Badan Medycznych Dialog/Dystonia
z USA.

KAWALEK PO KAWAtKU
Badacze odkryli, Ze DYT9 i DYT18, geny odpowiedzialne za dyskinezy napadowe to naprawde jeden gen.

Znany teraz pod nazwq SLC2A1/GLUT1, gen ten jest zwigzany z niedoborem biatka Glut1, rzadkim
zaburzeniem genetycznym.
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Gieboka stymulacja mézgu (DBS) z perspektywy branzy

Trzy pytania do
Vincenta Sourdaine’a,
Dyrektora Obszaru
Neuromodulacji na
Europe firmy Boston
Scientific.

Opowiedz nam troche o Twojej pracy nad
dystonia...

Jako firma, mamy ciggle jeszcze nieduze
doswiadczenie w neuromodulacji. Jednakze
czynimy szybkie postepy i wprowadzamy
btyskawiczne innowacje. W roku 2012
wprowadzilismy na rynek nasz pierwszy system
do gtebokiej stymulacji mézgu (DBS) o nazwie
VerciseTM. W ciggu kolejnych trzech lat, do oferty
dodalismy siedem nowych urzgdzen i rozwigzan.
Dla mnie osobiscie mozliwos$¢ pracy w obszarze
neuromodulacji jest bardzo ekscytujaca,
poniewaz sytuacja caty czas sie zmienia, a my
dopiero uczymy sie rozumiec ludzki mézg. W
zakresie dystonii, jestesmy szczegélnie dumni z
naszej wspotpracy z uznanymi lekarzami i z
pacjentami. Pomagajg nam zrobic kolejny krok w
kierunku rozwoju lepszych technologii, ktére
mogaq poprawic jakos¢ zycia oséb chorych na
dystonie. Obserwowanie rezultatow naszej
wspotpracy i wspdlnych dokonan kazdego dnia
jest niewiarygodnie satysfakcjonujgce. Nie
mogtbym sobie wymarzy¢ lepszej pracy.

Nad czym obecnie pracujesz?
Caty czas doskonalimy nasze urzadzenia,

technologie i ustugi zwigzane z gteboka
stymulacjag moézgu (DBS). Zastosowanie

systemdéw DBS u pacjentéw z dystonig przynosi
spektakularne rezultaty i pozwala zmniejszyé
objawy do poziomu umozliwiajgcego chorym
powrét do normalnego zycia. U podstaw tego co
robimy lezy kwestionowanie status quo naszego
DNA. Niedawno wprowadziliSmy do obrotu system
kierunkowy, ktéry umozliwia bardzo doktadnie
ukierunkowang i spersonalizowang terapie dla
kazdego pacjenta, oferujgc mozliwosc niezwykle
precyzyjnego sterowania stymulacjg okreslonych
obszarow médzgu, a co za tym idzie
zminimalizowania potencjalnych efektéw
ubocznych. To bardzo wazne osiggniecie w naszej
ofercie terapeutycznej dla pacjentéw zyjgcych z
dystonia.

Jak przedstawia sie przysztosc leczenia dystonii i
innych przewlektych zaburzen motorycznych?

W zakresie terapii DBS zrobiliSmy juz bardzo wiele,
aby poprawic jakos¢ zycia ludzi cierpigcych na
dystonie, ale przed nami jeszcze duzo pracy.
Bedziemy nadal podejmowac ryzyko,
wyprébowywaé nowe podejscia, badac kolejne
obszary i wskazania, niezmiennie majgc na uwadze
jak najwieksze korzysci terapeutyczne dla
pacjentéw. Dla nas przyszto$¢ dzieje sie juz dzis,
dlatego wytyczamy nowe kierunki w Scistej
wspotpracy z pacjentami i lekarzami, ktorzy
pomagajg nam skupic sie na obszarach wartych
dalszego zgtebiania.
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Rowerem przez Alpy z Chorobg Parkinsona. Przeczytajcie jak Tony Seidl z Niemiec dokonat
niemozliwego i stat sie wzorem do nasladowania dla wielu z nas.

Srednio 48 km — to dystans jako Tony Seid|l
pokonywat na rowerze kazdego dnia podczas
swojej jedenastodniowej wyprawy z Altétting w
Niemczech do Padwy we Wtoszech. Dla
wiekszosci ludzi bytoby to trudne wyzwanie, ale
49-letni pacjent z miejscowosci Altétting w Gérnej
Bawarii zamienit wyzwanie w przygode. Chciat w
ten sposdb rozpoczgc swoje nowe zycie po
przejsciu operacji chirurgicznej w zwigzku z
terapig DBS.

Jego motywacjg byto podzieli¢ sie z innymi
pacjentami swoim dos$wiadczeniem.

Dlaczego Tony przejechat na rowerze 517
kilometréw? Ze wzgledu na obietnice jakg sobie
ztozyt: Jezeli operacja zwigzana z gtebokg
stymulacjag moézgu pdjdzie dobrze, Tony przyrzekt
sobie, ze odwiedzi grob swojego imiennika
Swietego Antoniego w Padwie jadgc rowerem,
aby mégt spotykac sie z innymi pacjentami po
drodze. ,Kiedy przypomne sobie teraz czas przed
operacjg, najbardziej brakowato mi kontaktu z
innymi pacjentami, ktorzy przeszli juz zabieg DBS i
mogliby podzieli¢ sie ze mng swoimi
doswiadczeniami. Niestety komunikacja pomiedzy
pacjentami z DBS jest nadal na wczesnym etapie
rozwoju.” Tuz przed swoimi 50. urodzinami i
doktadnie dwa lata po operacji, ktéra zmienita
jego zycie, Tony wyruszyt w podrdz z rodzinnego
Altotting na rowerze poziomym, ktéry pozwalat
mu lepiej zachowad réwnowage.

Czerwone wtosy na znak odwagi

Aby z animuszem stawié czota nowemu
wyzwaniu, Tony przefarbowat wiosy na czerwony
kolor. ,Czerwona réza to kwiat mitosci, a
czerwony tulipan to znak ruchu chorych na
Chorobe Parkinsona. Kazdy usmiech, ktory
otrzymuje od ludzi patrzacych na mojg czerwong
fryzure dodaje mi sit — bardzo potrzebuje
przyjaznych twarzy w moim zyciu,” powiedziat
Tony.

»Tony jest dla nas wszystkich zrodtem wspaniatej
inspiracji, a jego historia to najlepsza motywacja
dla naszej pracy nad gtebokg stymulacjg mdzgu,”
powiedziat Vincent Sourdaine, Dyrektor Obszaru
Neuromodulacji na Europe firmy Boston
Scientific. ,Historia, ktora dla nas moze brzmiec
niewiarygodnie — od zycia na wozku do pokonania
rowerem Alp - wydarzyta sie Toniemu naprawde.
Cztonkowie naszego zespotu sg niezwykle
rowerem Alp - wydarzyta sie Toniemu naprawde.
Cztonkowie naszego zespotu sg niezwykle

szczesliwi i jeszcze bardziej zmotywowani do
dalszych prac nad nowymi odkryciami,
innowacjami i ksztattowaniem przysztosci w
zakresie potencjatu terapii DBS.”

Podczas swojej podrézy, Tony spotykat sie z ludzmi
chorymi na Chorobe Parkinsona i
przedstawicielami organizacji pacjentow i dzielit
sie z nimi osobistymi doswiadczeniami i
osiggnieciami w zakresie choroby i terapii.
Zyczliwe przyjecie i wsparcie jakie otrzymywat
kazdego dnia od tak wielu ludzi motywowato
Toniego w drodze do Padwy.

z ?1 - ZhY

Przygotowania i treningi do podrézy oraz sama
wyprawa daty Toniemu nie tylko wiele sity
fizycznej, ale takze emocjonalnej. Ciggle jeszcze
pod ogromnym wrazeniem przezy¢ z podrdzy jaka
odbyt kilka miesiecy temu, Tony uwaza teraz, ze
jest bardzo niewiele rzeczy, ktorych nie bytby w
stanie zrobié. Z zagadkowym usmiechem
opowiada nam, ze juz planuje swojg kolejng
przygode. Czekamy na wiesci!

Tony Seidle na swoim rowerze
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Pacjenci z dystonig i Chorobg Parkinsona w centrum uwagi na Kongresie MDS w Berlinie

W czerwcu 2016 roku odbyt sie w Berlinie XX
Miedzynarodowy Kongres Choroby Parkinsona i
Zaburzen Ruchu. W czterodniowym spotkaniu
udziat wzieto ponad 5 000 ekspertéw w tej
dziedzinie. Zaréwno Dystonia Europe jak i EPDA
(Europejskie Stowarzyszenie Choroby Parkinsona)
miaty swoje stanowiska zlokalizowane centralnie
w holu wystawowym obiektu konferencyjnego,

dzieki wsparciu finansowemu od firmy Medtronic.

Doskonale usytuowane stoisko Dystonia Europe:
- byto w widoczny sposdéb obrandowane i
przyciggato uwage,

- miatfo atrakcyjny wyglad i przyjazny klimat (stoty
i krzesta), o czym $wiadczy fakt, ze wielu
zwiedzajgcych chetnie siadato, aby podyskutowac
o dziafalnosci stowarzyszenia, nowych badaniach
naukowych i innych projektach, takich jak
MyDystonia (cyfrowy dziennik pacjenta), czy
kampanii budujgcej Swiadomos¢ ,,Skok dla
Dystonii”,

- odnotowato znacznie wiekszg liczbe gosci,
zaréwno starych znajomych jak i nowe
zainteresowane osoby.

Dystonia Europe i EPDA otrzymujq nagrodze na
sympozjum pod hastem , Kto chce zosta¢ mistrzem
DBS?”

Stoisko Dystonia Europe na Kongresie DBS

Ale ukierunkowanie na potrzeby pacjentéw nie
konczyto sie na przestrzeni wystawienniczej
kongresu. Podczas innowacyjnego w formie
sympozjum firmy Medtronic pod hastem ,,Kto chce
zostac¢ mistrzem DBS?” dwdch specjalistow w
dziedzinie DBS rywalizowato ze sobg
odpowiadajac na pytania dotyczace dystonii. W
miedzyczasie prezentowano krotkie sesje
edukacyjne dotyczgce badan naukowych i
rozwoju terapia. Nagroda gtéwna w wysokosci 10
000 EUR przypadta w udziale stowarzyszeniom
Dystonia Europe i EPDA. Firma Medtronic dowodzi
swoimi dziataniami, ze pacjenci liczg sie dla niej
naprawde. JesteSmy bardzo wdzieczni za
otrzymane wsparcie i za wszystkie dziatania
stuzgce wyeksponowaniu na Kongresie MDS
stowarzyszenia Dystonia Europe i jego pracy na
rzecz chorych na dystonie. Bardzo cenimy sobie
partnerskg wspotprace pomiedzy naszymi
podmiotami, a takze nasze wspadlnie
podejmowane starania o poprawe jakosci zycia
o0sob dotknietych dystonia.
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Dystonia Europe — Letni Think Tank 2016

Niezwykle intensywny sezon konferencyjny
zakonczyt nasz drugi juz Think Tank (TT)
zorganizowany w dniach 6-7 lipca w Lund, w
Szwecji. W spotkaniu wzieli udziat cztonkowie
Rady Stowarzyszenia Dystonia Europe i
przedstawiciele naszych Platynowych Sponsoréw.
Celem Think Tanku byto omowienie strategii i
sprawdzenie czy nasze dziatania sg zgodne z
wyznaczonymi celami. W wyniku spotkania
sformutowali$my nastepujace wnioski:

Wizja Stowarzyszenia Dystonia Europe zaktada
poprawe jakosci zycia osob chorych na dystonie
w Europie i wspieranie dziatan zmierzajacych do
wynalezienia skutecznej terapii.

Wizje te bedziemy realizowac poprzez
nastepujgce, kluczowe dziatania:

* Podnoszenie poziomu swiadomosci i
upowszechnianie w catej Europie informacji na
temat dystonii (Skok dla Dystonii, Pod Parasolem,
kongresy i konferencje).

* Dzielenie sie wiedzg — dostarczanie najnowszych
informacji i materiatéw naszym cztonkom (DDAYS)
oraz petnienie roli zrédta informacji dla innych
zainteresowanych oséb (gromadzenie danych,
biuletyn o dystonii).

¢ t3cznie ludzi wokdt tematu dystonii — cztonkdw
organizacji, lekarzy, przedstawicieli wiadz i
organdw legislacyjnych z Europy oraz
przedstawicieli branzy zajmujgcej sie
poszukiwaniem skutecznej terapii, z zamiarem
wypetnienia luk w istniejgcym obecnym systemie
leczenia dystonii (aplikacja MyDystonia),

* Promowanie wiedzy i edukacji — szkolenie
interdyscyplinarnych zespotéw i interesariuszy w
zakresie catego spektrum tematéw zwigzanych z
dystonig, w celu zoptymalizowania opieki i
poprawy jakosci zycia (inicjatywy szkoleniowe i
edukacyjne).

Monika Benson, Nathalie Courtine, Maja Relja, Adam Pinter, Jennifer Fluck, Sorin lonescu,
Erhard Midtzener i Alvaro Gonzales wykonujq skok dla dystonii.
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Dystonia Europe w Szpitalu Dzieciecym Evelina w Londynie

Dr Jean-Pierre Lin i jego zespdt specjalistéw
powitat Dyrektor Wykonawczg Dystonia Europe,
Monike Benson i przedstawicieli firmy Medtronic
w Szpitalu Dzieciecym Evelina w Londynie, gdzie
spotkali sie w pazdzierniku ubiegtego roku, aby
omoéwic bariery w leczeniu DBS, projekt
MyDystonia dla dzieci oraz temat rehabilitacji
dzieci chorych na dystonie. W przysztym roku,
terapeutka Hortensja Gimeno planuje
zorganizowanie w Londynie imprezy dla dzieci
chorych na dystonie i ich rodzin. Wiecej
informacji na ten temat pojawi sie wkrétce na
naszej stronie internetowe;j.

Monika Benson z zespotem specjalistek w
dziedzinie DBS w sktadzie: Sarah Perides
(pielegniarka pediatryczna ze specjalizacjq
DBS), Hortensia Gimeno (terapeutka) i Esra
Serdaroglu (cztonkini EPNS z Turcji).

Spotkanie z dziataczami na rzecz dystonii
w Berlinie

W trakcie Kongresu MDS w Berlinie mielismy
takze okazje spotkac sie z niestrudzonymi
ambasadorami tematu dystonii, bytg cztonkinig
Rady Stowarzyszenia Dystonia Europe, Heike
Wolf i naszym oddanym fotografem Stephanem
Réhlem, ktorzy mieszkajg w Berlinie.

Stephan pracowat dla nas jako fotograf na
corocznych zjazdach w Bol w 2012 roku, w
Edynburgu w 2013 roku, w Paryzu w 2014 roku
oraz w tym roku w Oslo. Robit takze zdjecia
podczas Kongresu MDS w Berlinie. Jezeli ktos$ jest
zainteresowany jego ustugami, mozemy polecic¢
go z petnym zaufaniem i przekazaé kontakt.

SANHS|

9 Evelin
@ London

Heike Wolf i Stephan R6h!

Heike byta cztonkinig Rady DE do czasu
tegorocznego zjazdu w Oslo. Korzystajac z okazji
chcielibysmy podziekowac serdecznie Heike za
cenng prace, ktérg wykonata na rzecz
Stowarzyszenia Dystonia Europe.

Doceniamy takze fakt, ze zaréwno Heike jak i
Stephan wspierajg nadal dziatalno$¢ naszego
stowarzyszenia.
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Dziatania na Forum Unii Europejskiej

Inicjatywa Treningowa dla Rzecznikow
Neurologii- Inauguracja dziatan

W 2016 roku Europejska Federacja Stowarzyszen
Neurologicznych [EFNA] rozpoczeta dziatalnos¢
swojej Inicjatywy Treningowej dla Rzecznikdéw
Neurologii [TINA].

Przez wiele lat EFNA prowadzita warsztaty
zatytutowane ,,Ocena Technologii Zdrowotnych”,
a od niedawna takze , Polityki Farmaceutyczne-
Wycena, Dostep i Refundacja” w London School
of Economics.

Jednakze od dawna wsrdd cztonkéw EFNA
narastato poczucie, iz coraz wazniejsze jest by
dziatalnos¢ organizacji skupita sie na sektorze
neurologicznego oraz specyficznych problemach,
z ktérymi mozna sie w nim spotkac.

Czescig zaproponowanej wizji rozwoju dziatan jest
wspotpraca z wieloma interesariuszami
dziatajgcymi na tym polu, takimi jak
neurologowie, naukowcy zajmujacy sie
neurologia, przedstawiciele przemystu
medycznego, autorzy regulacji prawnych i
ptatnicy.

Efektem tego podejscia jest rozpoczecie na
przetomie jesieni i zimy 2016 roku dziatalnosci
TINA. Nastgpito ono wraz z trzema spotkaniami,
odbywajgcymi sie w réznych czesciach Europy,
podczas ktdrych zajmowano sie, zaréwno z
perspektywy krajowej jak i europejskiej,
wspominanymi wyzej problemami.

Wspdlnym, gtéwnym tematem wszystkich
spotkan byto: POSTAWIENIE PACJENTOW W
CENTRUM ZAINTERESOWANIA BADAN | INNYCH
AKTYWNOSCI

Przewodniczaca, Wiceprzewodniczgca oraz
Dyrektor Wykonawcza Dystonia Europe byty
obecne podczas pierwszego ogdlnoeuropejskiego
spotkania, ktére odbyto sie w Dublinie w dniach
13-14 pazdziernika 2016.

Przewodniczgca DE Merete Avery powiedziata:
“Byty to bardzo wartosciowe i pouczajgce
warsztaty. Ich program wypetniony byt wysokiej
klasy wyktadami, podczas ktérych przekazywano
stuchaczom mnéstwo waznej wiedzy z zakresu
badan, oceny efektéw terapii dokonywanej przez
pacjentéw, medidow spotecznosciowych

| komunikacji oraz zasad wspodtpracy pacjentow z
innymi interesariuszami. Wszystkie te informacje
bedg bardzo uzyteczne w pracy naszego
stowarzyszenia.”

Warsztaty krajowe, skupiajgce sie na wyzwaniach
zwigzanych z dziataniami prowadzonymi w danym
kraju takze stanowig czes¢ TINA. Odbyty sie one w
Utrechcie i Bukareszcie odpowiednio 5i 6
listopada 2016.

Cztonkowie Dystonie Europe byli obecni takze
podczas tych wydarzen. Sorin lonescu, ktéry brat
udziat w spotkaniu w Rumunii powiedziat:
,Prowadzac tego typu zajecia dla pacjentéw na
poziomie krajowym istotne jest by zacheci¢ ich do
popierania takich inicjatyw i zwiekszy¢ poziom ich
zaangazowania tak aby mozliwe stato sie
wywieranie wptywu na decydentéw, zwtaszcza
tych odpowiedzialnych za sektor zdrowotny.”

Razem pod parasolem- Skupiamy sie na
niewidocznych niepetnosprawnosciach

Niewidoczne niepetnosprawnosci to termin, ktory
opisuje cate spektrum ukrytych objawow oraz
probleméw, ktérych podstawowym powodem sg
zaburzenia neurologiczne.

Wiele sposréd choréb mdzgu oraz chordb
zwigzanych z mdzgiem powoduje liczne symptomy,
ktore nie sg widoczne na pierwszy rzut oka. Sg to
miedzy innymi bdl, zmeczenie, problemy ze snem,
zawroty gtowy, dysfunkcje poznawcze, urazy
mazgu, problemy z uczeniem sie i zaburzenia
zdrowia psychicznego a takze uposledzenie stuchu
i wzroku.

Podczas gdy objawy te mogg nie by¢ zauwazalne z
zewnatrz, ograniczajg one zdolnos$é
doswiadczajgcych ich oséb do wykonywania
codziennych czynnosci i znaczgco wptywajg na
jakos¢ ich zycia. Nawet w przypadku zaburzen
funkcjonowania mézgu, ktére skutkujg
natychmiastowo widocznymi symptomami, ich
drugorzedne, niewidoczne objawy rowniez moga
by¢ tak samo, a nawet bardziej ograniczajgce dla
pacjentéw. Co wiecej, moga tez pogarszac ich
ogolny stan wzgledu na pietno, ktére takie
niewidoczne niepetnosprawnosci czesto
wytwarzaja.

Dlatego tez Europejska Federacja Stowarzyszen
Neurologicznych [EFNA] zaangazowata sie we
wspierania dorocznego Tygodnia Niewidocznych
Niepetnosprawnosci.

www.dystonia-europe.org



Dziatania na Forum Unii Europejskiej

Federacja, za posrednictwem swojej kampanii
Razem Pod Parasolem, poprosita zaangazowane w
nig osoby o zrobienie sobie zdjecia za parasolem |
opublikowanie go na Twitterze wraz z informacja
o ich chorobie | zwigzanych z nig niewidocznymi
symptomami.

W akcji wzieto udziat wiele grup | stowarzyszen, w
tym DE oraz jego cztonkowie.

Fotografia ponizej przedstawia Adama
Kalinowskiego z Dystonia Polska skrytego za
swoim parasolem.

Szeroko zakrojona kampania Razem pod
parasolem- wspierana przez DE- trwa do kwietnia
2017 roku. Aby wzig¢ w niej udziat lub dowiedziec
sie wiecej odwiedz strone internetowa
www.undertheumbrella.eu lub poszukaj wpisow
w mediach spotecznosciowych oznaczonych
hasztagiem #UnderTheUmbrella.

#MakeWorkWork z EFNA!

Osoby cierpigce na zaburzenia neurologiczne oraz
przewlekte zaburzenia bdlowe czesto maja
problemy ze zdobyciem lub utrzymaniem pracy.
Brak pracy lub bycie zatrudnionym ponizej
posiadanych kwalifikacji moze pogorszy¢ sytuacje
pacjentow wptywajgc na ich samoocene, zdrowie
psychiczne oraz pogtebiajgc ich izolacje od
spoteczenstwa.

Rose, pacjentka cierpigca na dystonie powiedziata
mi: ,Kiedy posztam sie z nimi spotkac usiadtam
tam a moja gtowa bytfa zupetnie wykrecona w
lewo. Urzedniczka odpowiedzialna za
ubezpieczenie zdrowotne spojrzat na mnie
chtodno i powiedziat ‘jezeli odwrdci pani lewa
strone swojego ciata w strone biurka to bedzie
pani mogta pisa¢ na komputerze’. Moje oczy
wypetnity sie fzami, pamietam, ze czutam sie
okropnie zraniona i niezrozumiana. Pomyslatam,
Ze ona nie ma pojecia jak to jest, gdy nie mozna
kontrolowa¢ swoich ruchdéw tak jak by sie chciato.
Nie ma niczego innego czego bym pragneta, tylko
moc utrzymywac swojg gtowe w prostej pozycji i
iS¢ do pracy.”

Aby poméc Rose | milionom innych oséb w
Europie, ktére cierpig na dystonie | inne
zaburzenia neurologiczne Grupa Tematyczna
Postéw Parlamentu Europejskiego Tematyczna
»M0ozg, Umyst i Bél” pracuje nad kwestig
wyréwnywania szans w pracy.

25 Pazdziernika w Parlamencie Europejskim
przedstawiona zostata Pisemna Deklaracja
Zapewnienia Dostepu Do Pracy Osobom
Cierpigcym na Zaburzenia Neurologiczne oraz
Przewlekte Zaburzenia Bélowe.

Pisemna Deklaracja to zatozenia polityki, ktére
zostaty przedtozone Parlamentowi do podpisania.
Kazdy z Postow Parlamentu moze poprzez
podpisanie dokumentu zadeklarowaé swoje
wsparcie dla Pisemnej Deklaracji. Aby stata sie ona
oficjalnym stanowiskiem Parlamentu
Europejskiego konieczne jest zebranie 376
podpisow.

Petna tres¢ deklaracji dostepna jest na stronie
internetowej: www.brainmindpain.eu

www.dystonia-europe.org
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Dziatania na Forum Unii Europejskiej

Osoby, ktére chciatyby zaangazowac sie w naszg
akcje moga rozwazy¢ skontaktowanie sie ze
swoim lokalnym Postem Parlamentu
Europejskiego z prosba o podpisanie dokumentu.
Wsparcie ze strony krajowych organizacji oraz
pojedynczych zainteresowanych osdb jest
absolutnie kluczowe dla zrealizowania celu jakim
jest zebranie wystarczajacej liczby podpisow.

By utatwié dziatania, na wspomnianej wyzej
stronie internetowej umiescilismy liste wszystkich
Postow Parlamentu Europejskiego z podziatem na
kraje oraz wzory listow, zaréwno dla pojedynczych
0s6b jak i organizacji.

W celu uzyskania dalszych informacji i wsparcia
mogaq Panstwo takze skontaktowad sie z Heather
Clarke- Doradczynig EFNA do spraw Polityk Unii
Europejskiej:

euaffairs@efna.net
Mozesz nam pomoc! #MakeWorkWork! (warto

takze poszukac na Twitterze wpisdw oznaczonych
tym hasztagiem!)

are affected by a brain disorder -.
L ychonicai

BRAIN
MIND
PAIN

Poset Parlamentu Europejskiego Heinz Becker.

EFNA to ogdlnoeuropejska federacja zrzeszajgca organizacje pacjentow zorientowane na dziatania
zwigzane z konkretnymi chorobami neurologicznymi. Nasz slogan to ,Wspieranie Grup Pacjentow
Cierpigcych na Zaburzenia Neurologiczne”, ktory odnosi sie do czterech filarow naszej pracy: rzecznictwa,
sSwiadomosci, wspierania i zaangazowania. W 2016 roku, wspdlnie z EAN (Europejskq Akademiq
Neurologiczng) jako partnerem w zakresie pracy z pacjentami, podpisalismy Memorandum Zrozumienia.

@ E FNAEmpawer(n@ Tatient ’V\euro(o@ ) C’{raups ;_

European Federation of Neurological Associations
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MyDystonia

Aplikacja “MyDystonia” dostepna jest od 2015 roku. Ten cyfrowy dziennik dla pacjentéow
cierpigcych na dystonie zostat stworzony przez Dystonia Europe przy wsparciu firmy
Merz Pharmaceuticals. A teraz, wraz z programem ,,Ambasador MyDystonia” zyskuje
ona kolejny wymiar.

Pochodza z Niemiec, Norwegii, Szwecji, Hiszpanii, Wielkiej Brytanii, Finlandii, Danii oraz Polski, a taczy ich
wspaolny cel: bycie ambasadorami aplikacji MyDystonia. Podczas inauguracyjnych warsztatéow, ktére
odbyty sie w Oberursel koto Frankfurtu zrozumieli co doktadnie cel ten oznacza. Program ,Ambasador
MyDystonia” powstat, aby wspiera¢ wprowadzanie aplikacji na rynek w poszczegdlnych krajach Europy i
opiera sie na prostym zatozeniu zgodnie z ktérym najlepszymi osobami do promocji aplikacji stworzonej
przez pacjentéw dla pacjentéw takze sg sami pacjenci.

STONIA

embassador

Za pomocg darmowej aplikacji pacjenci moga Ambasadorzy MyDystonia rozpoczynajg wtasnie
prowadzi¢ elektroniczny dziennik swojej choroby SW0jg misje- maja sprawic by korzysci ptynace z
neurologicznej. Osoby cierpigce na dystonie aplikacji staty sie dostepne dla najwiekszej
spotykajg sie ze swoimi lekarzem zazwyczaj mozliwej liczy oséb. Sami sg aktywnymi

zaledwie co trzy miesigce. W zwigzku z tym, do uzytkownikami aplikacji i majg zamiar

niedawna ani chory ani lekarz nie mieli zadnej popularyzowac jg wsrdd innych pacjentéw poprzez
praktycznej mozliwosci $ledzenia postepu dziatania na poziomie lokalnym. Cel jest jasno
choroby pomiedzy spotkaniami. Teraz, zdefiniowany: zwiekszy¢ swiadomos¢ na temat
uzytkownicy aplikacji MyDystonia bedg mieli MyDystonia oraz zwiekszy¢ liczbe jej

mozliwo$¢ dokumentowania rozwoju swojej uzytkownikdw.

choroby na koniec kazdego dnia w za pomocg
prostej procedur, ktéra zajmuje tylko dwie
minuty.

www.dystonia-europe.org



MyDystonia

Zatem, podczas dwdch jesiennych dni
Ambasadorzy MyDystonia spotkali sie by
wspolnie ustali¢ dziatania majgce pomécim
zrealizowac ich misje. Jak wyjasnit Ambasador
Gill: ,,Przyjechatem tutaj nie wiedzgc na czym
polega bycie ambasadorem. Teraz mam bardzo
jasne pojecie na temat wielu rzeczy, ktére moge
zrobié.”

A wiec jakie sg doktadnie obowigzki
ambasadoréw? Sg lokalnymi osobami
kontaktowymi w sprawach zwigzanych z aplikacja
i moga wyjasni¢ zainteresowanym jak ona dziata.
Kontaktujg sie z innymi uzytkownikami
MyDystonia, pomagajg im oraz oferujg wsparcie
w przypadku pytan lub problemoéw. Robig to
poprzez ukierunkowywanie swoich dziatan na
konkretnych odbiorcéw oraz wykorzystywanie
materiatéw dotyczgcych MyDystonia.
Ambasadorzy przekazujg takze feedback ze
uzytkownikéw z ich sieci kontaktow MyDystonia
do oséb odpowiedzialnych za rozwijanie aplikacji.

Aby utatwi¢ ambasadorom ich dziatania
stworzona zostanie platforma, bedaca
utatwiajgcym komunikacje narzedziem pracy.
Podczas warsztatow ambasadorzy wspdlnie
okreslili jakie funkcje powinna ona posiadac.
Wymiana wiedzy bedzie zachodzi¢ nie tylko
poprzez platforme, ale takze poprzez zatozong na
Facebooku grupe oraz regularne rozmowy
telefoniczne. Oczywiscie réwniez podczas
regularnych spotkan Dystonia Europe jak np.
podczas zgromadzenia w Rzymie, ktére odbedzie
sie w maju tego roku, gdzie zaplanowano nawet
specjalne sesje dla ambasadoréw MyDystonia.
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Ambassador Talk

Dashboard jako narzedzie pracy ambasadorow

Podczas warsztatéw widac byto od poczatku, ze
ambasadorzy sg petni ogromnego entuzjazmu i z
catego serca chca poswieci¢ sie pracy nad
aplikacja. Wszyscy sg catkowicie przekonani co do
korzysci ktore niesie ona ze sobg. Poprzez swoje
wysitki, aktywnie wspierajg komunikacje pomiedzy
osobami cierpigcymi na dystonie i lekarzami,
optymalizujg szanse powodzenia terapii,
poprawiajg jakos¢ zycia pacjentdw cierpigcych na
dystonie oraz wspierajg przyszte badania nad
dystonig poprzez zbieranie anonimowych danych.

Ambasadorzy
MyDystonia
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Skok dla Dystonii

Skok ze spadochronem w ramach akgji
Skok Dla Dystonii w Szwecji

Zawsze okropnie batem sie wysokosci. Gdy jestem
wysoko dostaje zawrotow gtowy i mam wrazenie
jakby podtoga sie ruszata, a mnie jakas sita
ciggneta w kierunku najblizszej krawedzi.
Prébowatem sobie z tym poradzié. Raz nawet
poszedtem na przejazdzke kolejkg ,,Swobodny
Spadek” w parku rozrywki Grona Lund w
Sztokholmie. Po wszystkim powiedziatem sobie-
nigdy wiecej! Moj lek wysokosci tylko sie
pogorszyt.

Tego dnia jak zwykle budzi mnie dzwiek budzika.
Gdy tylko przypominam sobie, ze dzi$ moja corka
Michelle ma skoczyé ze spadochronem wstaje
natychmiast. W zesztym roku zgtositem Michelle
do konkursu w ramach kampanii Skok dla Dystonii
organizowanego przez Dystonia Europe. Michelle
powiedziata mi kiedys, ze bardzo chciataby
sprébowac skoku ze spadochronem. Gdy
zobaczytem ogtoszenie o konkursie pomyslatem,
ze los chce mi chyba co$ powiedzieé. Zrobitem
Michelle zdjecie, gdy bylismy w Mediolanie we
Wtoszech. Widac¢ na nim jak skacze przed stynna
katedra Il Duomo. WyobrazZcie sobie tylko jak
bardzo zdziwitem sie, gdy okazato sie, ze Michelle
zostata jedng z czterech osdb, ktore wygraty skok
ze spadochronem w ramach konkursu Skok dla
Dystonii.

Gdy jedziemy w strone lotniska Gryttjom,
znajdujgcego sie blisko Tierp, na pétnoc od stolicy
Szwecji Sztokholmu, pogoda jest wspaniata.
Stonce swieci jasno i wieje przyjemny, ciepty
wiatr. Po przyjezdzie na miejsce spotykamy sie z
Bengtem-Erikiem Callesem, Przewodniczgcym
Szwedzkiego Stowarzyszenia Dystonii, jego
bratem Olle oraz kilkorgiem przyjaciét Michelle.
Robimy zdjecia, pijemy kawe i jemy przekaski.
Michelle jest niezwykle spokojna, a ja czuje sie
troche gtupio nie podzielajac jej uczud.
Powiedziata mi pdzniej, ze nie byta ani troche
zdenerwowana, wyczekiwata wrecz swojego
skoku. Nastepnie przedstawia nam sie Alexander,
ktéry ma skaka¢ razem z Michelle. Zaktadajg
specjalng uprzez zabezpieczajgcy. Alexander
wyjasnia Michelle jak wykona¢ skok i przedstawia
jej procedury bezpieczenistwa. Ona z kolei méwi
mu, dlaczego zamierza Skoczy¢, ze robi to w
dobrym celu: dla wszystkich nas, cierpigcych na
dystonie. Alexander stwierdza, ze tez powinienem
skoczyc, ale nie sadze, zeby byt to dobry pomyst.

Gdy stysze, jak samolot odrywa sie od ziemi
zabierajgc mojg cérke na wysokos¢ 4000 metréw
tylko po to by mogta wyskoczy¢ przez drzwi, fapie
sie na nastepujgcej mysli: ‘przynajmniej z pogoda
mamy szczescie’. Wszyscy staramy sie sledzic¢
wzrokiem jak samolot wznosi sie coraz wyzej i
wyzej w niebo. Robie tak duzo zdjec jak to tylko
mozliwe. Samolot coraz bardziej sie oddala i coraz
trudniej go dostrzec. W koncu ktade sie na ziemi
patrzac prosto w niebo. Nie jest ani fatwo, ani
przyjemnie sta¢ w miejscu i wypatrywaé matego
samolotu na niebie, gdy cierpi sie na dystonie
szyjng. Cate szczescie, ze to pierwszy i jedyny raz.
Oczywiscie trace samolot z oczu. Po chwili Bent-
Erik mowi mi, ze widzi spadochrony na niebie.
Wiemy, ze Michelle ma pomaraniczowy- specjalnie
o to poprosilismy. Ale sg tam tez inni skoczkowie,
ktorzy tez majg pomaranczowe spadochrony, wiec
nie wiemy ktéry z czterech to Michelle. Patrzymy
jak spadochroniarze powoli szybujg w strone ziemi
a ja robie zdjecia wszystkim, ktérych spadochrony
cho¢ troche wygladajg na pomaranczowe. Nie
chce zmarnowac takiej okazji. Kiedy Michelle w
koncu znow siedzi na ziemi oddycham z ulga. Idzie
w naszym kierunku z ogromnym usmiechem na
twarzy. Pozostali spadochroniarze tez sg witani
przez rodziny i przyjaciot.

Michelle
Rydow

SVENSK

DysToni
FORENING

Wiele oséb cieszy sie i krzyczy z radosci. “Ale
super!”. Michelle z najszczesliwszym na Swiecie
usmiechem na twarzy mowi “Mysle, ze chciatabym
skoczyc jeszcze raz”.

Wociaz nie moge zrozumiec tej ekscytacji ani tego,
dlaczego ludzie chcg swobodnie spadac przez 50
sekund, tak jak moja cérka. Ale jestem pewien, ze
o ile nie ma sie leku wysokosci, to musi to by¢
niezwykte doswiadczenie. Dla Michelle bedzie to
wspomnienie na cate zycie. Tak bardzo cieszy sie,
ze jej marzenie sie spetnito. Chce ponownie
skoczy¢ ze spadochronem oraz na bungee.

www.dystonia-europe.org



Skok dla Dystonii

Chciatbym gorgco podziekowaé Dystonia Europe
oraz kampanii Skok dla Dystonii, dzieki ktérym to
wydarzenie doszto do skutku. Michelle jest taka
szczesliwa a ja niezwykle dumny, ze wykonata
zarowno skok ze spadochronem jak i ten
zwycieski w Mediolanie- dwa wazne SKOKI dla
wszystkich nas cierpigcych na dystonie.

Johnny Rydow, Wiceprzewodniczqcy

Szwedzkiego Stowarzyszenia Dystonii

Michelle Rydow gotowa by prosto z nieba skoczy¢ dla
dystonii

Skok ze spadochronem w ramach akgji
Skok Dla Dystonii w Finlandii

(Ttumaczenie tekstu z Newslettera Firiskiego
Stowarzyszenia Dystonii numer 3/2016)

Cate Finskie Stowarzyszenie Dystonii byto bardzo
szczesliwe | dumne, gdy okazato sie, ze
organizacja zostata jedng z czterech, ktére
wygraty skok ze spadochronem w ramach
konkursu organizowanego jako cze$¢ kampanii
Skok Dla Dystonii. Skok miat miejsce na poczagtku
lipca na lotnisku Malmi niedaleko Helsingfors.
Stowarzyszenie przekazato nagrode Finiskiej
Cztonkini Parlamentu Europejskiego Merji
Kyllénen. Skakata juz dla dystonii w Strasbourgu w
2014 roku, gdy Dystonia Europe zorganizowata w
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Osoby wspierajgce kampanie finskg edycjé kampanii
Skoku Dla Dystonii

www.dystonia-europe.org

Parlamencie Europejskim dzien swiadomosci na
temat dystonii. Merja Kyllonen powiedziata nam:
“Byto to wspaniate uczucie, czutam sie jakbym nic
nie wazyta. Wszystkie osoby cierpigce na
zaburzenia neurologiczne powinny mie¢
mozliwo$¢ doswiadczenia takiego uwolnienia sie
od wtasnego ciata.” Merji bardzo podobaty sie
krajobrazy, ktére mogta podziwia¢ podczas
szybowania w powietrzu. ,,Bardzo dziekuje za
danie mi tej szansy, otrzymanie tego prezentu i
mozliwos$é wykonania kolejnego SKOKU dla
Dystonii byto dla mnie ogromnym zaszczytem.”
Finskie Stowarzyszenia Dystonii zebrato na lotnisku
szczesliwg grupe cztonkdw. Wszyscy, tak jak Merija,
ubrani w pomaranczowe t-shirty promujace
kampanie SKOKOW powitali Merje po SKOKU i
wiwatowali na jej czesé.

Chcielibysmy szczegdlnie podziekowac¢ Susanne
Olenius za caty wysitek wtozony w promowanie
kampanii w Finlandii.

Finska Cztonkini Parlamentu Europejskiego érja
Kyllnen




Skok dla Dystonii

Skok ze spadochronem w ramach akcji
Skok Dla Dystonii w Rumunii

Rumunia byta jednym z czterech krajow, ktére
wygraty skok ze spadochronem w konkursie w
ramach kampanii Skok Dla Dystonii. Bylismy
pierwszymi zwyciezcami w konkursie bedgcym
czescig kampanii, ktérag w naszym kraju
promowaty dwa stowarzyszenia- Distonia
Associatia oraz Children’s Joy. Zwycieski SKOK w
Rumunii byt autorstwa Ramony Pop, a jej zdjecie
zebrato razem 600 gtosow!

Distonia Associatia

Ze wzgleddw osobistych nie mogta ona niestety
wzig¢ udziatu w skoku ze spadochronem, w
zwigzku z czym zdecydowata sie przekaza¢ swoja
nagrode Przewodniczgcemu Distonia Association
Sorinowi G. lonescu. Dziekujemy Ramonie za
udziat w naszym konkursie i wsparcie w
zwiekszaniu Swiadomosci na temat dystonii.

29 maja 2016 Sorin udat sie na lotnisko w
Luncani, ok. 60 kilometréw od miasta Kluz-
Napoka w Rumunii.

.

Zostat tam powitany przez pracownikéw firmy
yTransylvania Skydive”, ktérzy nastepnie
przedstawili mu plan dnia oraz objasnili, jak
wykonac¢ SKOK. Miat on miejsce na wysokosci 3000
metrow i odbyt sie wspdlnie z instruktorem. Catos¢
zostata nakrecona uwieczniona w formie filmiku,
ktdéry zostanie bedzie mozna wykorzysta¢ w
kampaniach podnoszenia $wiadomosci na temat
dystonii.

Film mozna znalezé na stronie Facebookowej
Skoku Dla Dystonii:
www.facebook.com/jumpfordystonia

Tak jak i w wielu innych krajach na $wiecie réwniez
w Rumunii Kampania Skok Dla Dystonii okazata sie
duzym sukcesem. W catym kraju odbyto sie wiele
wydarzen zwigzanych ze Skokiem Dla Dystonii a do
konkursu zgtoszono wiele zdjec. Chcielibysmy
podziekowad wszystkim, ktorzy wzieli udziat w
gfosowaniu.

Kampania byt réwniez promowana w rdznych,
zarowno lokalnych jak i ogélnokrajowych mediach
w Rumunii. W imieniu Rumunskiego
Stowarzyszenia Dystonii gratulujemy i dziekujemy
wszystkim zaangazowanym. Kampania byta
wspaniatg inicjatywa ze strony Dystonia Europa a
wspodlna praca nad tym projektem wraz z osobami
dziatajgcymi na rzecz dystonii na catym swiecie
okazata sie czystg przyjemnoscia!

Skok dla dystonii — razem dla dystonii!

Sorin G. lonescu
Przewodniczqcy,
Associatia Distonia
oraz Cztonek Rady
Dystonia Europe

www.dystonia-europe.org
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Poznajmy sie

Poznaj Cztonka Rady: Sorin lonesco

Sorin lonesco, Przewodniczgcy Rumuriskiego
Stowarzyszenia Dystonii - Asociatia Distonia-
zostat wybrany do Rady DE podczas Zgromadzenia
Ogodlnego w Rotterdamie w 2015 roku. W artykule
opisujgcym niezwykte zycie Sorina
opublikowanym we wrzesniu 2013 w gazecie
Transylvania Reporter dziennikarka Cristiana Cicau
nazwata go ,,Cztowiekiem, ktory przekut
niepetnosprawnosc¢ w sukces”. Ponizszy artykut
jest fragmentem tamtego tekstu:

Sorin napotykat w zyciu wiele przeciwnosci.
Urodzit sie podduszony wtasng pepowing, po 24
godzinach spedzonych bez ptynu owodniowego.
Niedobér tlenu spowodowat u niego postepujace
problemy neurologiczne w formie
niekontrolowanych ruchow i drgawek.

,Czesto byto mi ciezko, poniewaz czasami
musiatem sie ukrywac przed innymi dzieémi. Z
drugiej strony byto mi nieco lzej dlatego, ze
dorastatem w matej spotecznosci, w ktérej tatwiej
byto o akceptacje dla mojej choroby”, méwi Sorin.

Pomimo tych barier Sorin grat w szkolnej druzynie
pitkarskiej | brat udziat w réznych konkursach.
Zawsze osiggat najlepsze wyniki, bedac
zdeterminowanym by niepetnosprawnos¢ nie
wptywata negatywnie na jego zycie. Sorin wyznat,
ze mégt liczy¢ na bezwarunkowe wsparcie ze
strony swojej rodziny do takiego stopnia, ze
czasem nawet czut sie nadmiernie obcigzony ich
opieka.

Gdy przeniost sie do duzego miasta na studia
powoli udato mu sie przejg¢ kontrole nad
wiasnym zyciem. Na poczatku finansowo polegat
na rodzinie, ale juz na drugim roku studiow zaczat
pracowac na placu zabaw, przy obstudze toru
gokartowego, jako agent reklamujgcy prywatne
plany emerytalne a nawet jako projektant wnetrz,
na tyle na ile pozwalata mu na to jego choroba.
Wszystko po to by méc samodzielnie zaptacic za
swoj pobyt na uniwersytecie, gdzie studiowat
socjologie. Po ukonczeniu studidw skupit sie na
obszarze nauk spotecznych, ale wcigz
kontynuowat wolontariat i byt zaangazowany w
dziatania spoteczne.

Sorin lonescu

Po wielu diagnozach i jeszcze wiekszej liczbie
nieskutecznych terapii, kiedy miat 25 lat
zdiagnozowano u niego w koricu dystonie
uogodlniong. Jego wysoki poziom
niepetnosprawnosci zostat wreszcie rozpoznany.
Sorin uwaza, ze najwiekszg przeszkoda jaka
napotkat nie byta sama niepetnosprawnosé, ale
mentalnos¢ spoteczenstwa, ktére wytwarza wobec
0s0b niepetnosprawnych niewidzialng bariere.
Jego zdaniem nie jest ona jednak nie do
pokonania.

Dzi$ Sorin pracuje w firmie zajmujacej sie
badaniami rynku. Zatozyt Rumunskie
Stowarzyszenie Dystonii, ktorym nadal kieruje,
majace na celu pomaganie pacjentom oraz
zwiekszanie Swiadomosci na temat choroby
zaréwno w spoteczenstwie jak i wsréd lekarzy.
Prowadzi takze strone internetowg , Dystonia w
Rumunii”. Jest autorem ksigzki na temat
,doswiadczania (nie)petnosprawnosci”.

Sorin mowi, ze wszystko co robi osigga metoda
matych krokdéw. Jego zaangazowanie spoteczne i
osiggniecia w zyciu nie przeszty bez echa.
Poproszono go nawet o wygtoszenie wyktadu, na
wydziale ktory ukonczyt. Ale, jak twierdzi Sorin,
najwiekszg nagrodg dla niego jest wdziecznos¢
pacjentéw, ktérych wspierat i ktérym udato mu sie
poméc ,,usmiech, tza, szczere podziekowanie”.
Czuje, ze jego droga prowadzi do poczucia petni
zycia. Jest to wspaniata wiadomos$¢ dla okoto 2000
0sO6b w Rumunii cierpigcych na dystonie!

www.dystonia-europe.org
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Norwegia

Finalowe Warsztaty Trzyletniego Projektu poswieconego Fizjoterapii i Dystonii

W ostatni weekend sierpnia w Tromsg w
potnocnej Norwegii odbyty sie finaln warsztaty
norweskiego projektu, podczas ktérego
fizjoterapeutdéw z catego kraju edukowano w
temacie leczenia dystonii. Na dwudniowe
warsztaty przybyto pietnascie osdb.

Przewodniczgca Norweskiego Stowarzyszenia
Dystonii Anniken Hansen powitata wszystkich a
nastepnie pokrétce przedstawita najnowsze
informacje na temat zaplecza i rozwoju projektu.
Jasnym jest, ze odnidst on w Norwegii ogromny
sukces. ,,Poznatem specjalne ruchy i éwiczenia,
ktére moge wykorzystywac w pracy z pacjentami
cierpigcymi na dystonie. Nigdy wczesniej o nich
nie styszatem.” powiedziat nam jeden z
uczestnikdéw. ,Mamy teraz w catej Norwegii sie¢
fizjoterapeutdéw wyszkolonych w zakresie leczenia
dystonii, do ktérych moge kierowac pacjentéw”.
Projekt zyskat tez miedzynarodowe
zainteresowanie, ktore poskutkowato niedawna
wizytg austriackiego fizjoterapeuty.

Projekt zostat ufundowany przez Ekstrastiftelsen,
Norweska fundacje, ktéra wsparta go kwotg 1 200
000 koron norweskich na przestrzeni trzech lat.

Program sktadat sie z dwdch warsztatow- kroku 1i
kroku 2. Byty one organizowane w réznych
miastach w catej Norwegii: Bergen, Oslo, Arendal,
Molde oraz Tromsg, tak aby da¢ szanse wziecia w
nich udziatu fizjoterapeutom z catego kraju. A

Pierwszy warsztat byt wprowadzeniem w temat
dystonii i metod jej leczenia takich jak toksyna
botulinowa i fizjoterapia. W celu przeprowadzenia
praktycznych éwiczen w warsztatach brali rowniez
udziat pacjenci cierpigcy na dystonie. Przed
drugim warsztatem uczestnicy otrzymywali
zadania domowe do wykonania, ktére
przygotowywaty ich do kolejnego spotkania. Mogli
oni ,,odrobi¢” je w formie nagranego filmu video
lub przyprowadzajgc swojego pacjenta na
warsztaty.

Od lewej:

Monika Benson
Anniken Hansen,
Anette Holmelid Elvik
oraz Johanna Blom

www.dystonia-europe.org
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Wziecie udziatu w warsztatach w imieniu
Dystonia Europe byto dla mnie ogromng
przyjemnoscia, zwtaszcza ze uczestniczyta takze w
pierwszej ich edycji w maju 2014 roku w Bergen.
Bardzo ekscytujgca byta mozliwos¢ obserwowania
jak bardzo podnidst sie poziom warsztatéw i
wykonywanych w ich ramach éwiczen.
Kwalifikacje treneréw oraz wysoka jakosc
prezentacji ztozyty sie na doskonate warsztaty.
Mam nadzieje, ze bedzie mozliwe kontynuowanie
rozwoju tego programu. Uczestnicy byli bardzo
zainteresowani i zaangazowani w dyskusje.
Wszyscy tez Swietnie wykonali swoje zadania
domowe. Pierwszego dnia przedstawili swojego
pacjenta, osobiscie lub w formie filmu video,
zrobili wywiad lekarski i opowiedzieli, jak
interpretujg objawy dystonii w jego przypadku.
W ciggu drugiego dnia zaprezentowali
przygotowany program éwiczen i treningu dla
swoich pacjentéw. Fizjoterapeutka Johanna Boom
ze Szpitala Uniwersyteckiego w Malmé w Szwegji
udzielata rad | wnosita dodatkowg jakos¢ do
prezentacji poszczegélnych przypadkdéw. Duzy
wktad w warsztaty wniosty Anniken Hansen, ktora
sama jest zaréwno fizjoterapeutka i osoba
cierpigca na dystonie, oraz fizjoterapeutka Anette
Holmelid Elvik.

Neurolog Grit Richter ze Szpitala
Uniwersyteckiego w Tromsg wzigt udziat w drugiej
czesci warsztatéw, na ktérg przygotowat
prezentacje na temat plastycznosci mézgu,
mozliwosci optymalizacji terapii oraz istniejgcych

Fizjoterapeutka Anette Holmelid Elvik
zaprezentowata wyktad pt. ,,Radzenie sobie z
dystonig” oraz opowiedziata o tym jak wazng role
dla pacjentéw cierpigcych na dystonie petni
fizjoterapeuta i to w jaki sposdb z nimi pracuje.

Pozostatymi trenerami zaangazowanymi w projekt
sg: Jean-Pierre Bleton z Francji, Johanna Blom ze
Szwecji oraz Anette Holmelid Elvik z Norwegii.

Chciatabym ogromnie pogratulowac Anniken
Hansen oraz NDF za Swietnie przygotowany
projekt. Zyczymy Wam powodzenia oraz wielu
sukceséw w dalszej pracy na rzecz poprawiania
umiejetnosci i propagowania wiedzy wsrdéd
Norweskich fizjoterapeutdw.

Monika Benson

Fizjoterapeutka
Johanna Blom
demonstruje
¢wiczenia dla
pacjentow
cierpigcych na
dystonie
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Niemcy

Dystonie Forderverein Deutschland e.V. (DFVD e.V.) — Kim jesteSmy i co robimy!

Stowarzyszenie DFVD e.V. zostato zatozone w
2014 roku. Cztonkiem Dystonia Europe zostato
podczas Zgromadzenia Ogdlnego w kwietniu
2016. Przewodniczgca stowarzyszenia jest
Martina Kiihn a Wiceprzewodniczgca- Elke Schil-
ling.

Jednym z naszych gtéwnych celéw jest wspieranie
dziatalnosci Deutsche Dystonie Gesellschaft e.V.
(DDG e.V.). Ponadto mamy mozliwos$¢ wspierania
finansowego 0sdb, ktdrych nie sta¢ na optacenie
swojej terapii.

Naszym pierwszym projektem jest
przettumaczenie na jezyk angielski broszury pt.
,Dystonia- gdy mdzg oszukuje miesnie” tak by
mogta ona by¢ dystrybuowana na skale
miedzynarodowa. Mamy nadzieje ukoriczy¢ ten
projekt w ciggu kilku tygodni.

W tym roku przyznawang przez DDG e.V. Nagrode
Oppenheima otrzymat Dr Aloysius Domingo za
jego badania nad , Dystonig-parkinsonizmem
sprzezonym z chromosomem X” (XDP). Ta forma
dystonii jak dotad jest spotykana wytgcznie na
wyspie Paney Island w rejonie Filipin. Wyjatkowa
cecha tej choroby jest nakfadanie sie objawow
dystonii oraz choroby Parkinsona.

W swojej pracy Dr Domingo opisat nowy gen (TAF-
1), ktory odpowiedzialny jest za wystepowanie
XDP. Choroba ta dotyka gtéwnie mezczyzn. Jednym
z pacjentéw Dr Domingo jest Alain. Przed
ujawnieniem sie choroby Alain byt szczesliwym
ojcem rodziny, ktéry pasjonowat sie fotografig. Ze
wzgledu na swojg chorobe stracit zaréwno rodzine
jak i prace.

Jedynym wyjsciem dla Alaina jest operacja- DBS
(gteboka stymulacja mdzgu) albo pallidotomia. Na
Filipinach zabiegi chirurgiczne sg rownie
kosztowane jak w Europie. Oznacza to, ze jedynym
wyborem pozostaje pallidotomia, gdyz kosztuje
tylko 1/10 tego co terapia metodg DBS. Niestety
Alaina nie sta¢ réwniez na nig. Dlatego wtasnie
chcemy poméc - zaréwno jemu jaki o ile to
mozliwe, wielu innym osobom cierpigcym na
zespoft dystonii-parkinsonizmu na Filipinach.
Rozpoczelismy kampanie zbierania funduszy dzieki
ktorej mamy nadzieje pozyskac wystarczajgco
duzo pieniedzy by pomdc temu bardzo ciezko
choremu pacjentowi cierpigcemu na dystonie.

Martina Kiihn
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W ramach projektu w klinice Uniwersyteckiej w
Lubece, w ktérej Dr Domino pracowat w ramach
zakonczonej latem 2016 roku wymiany, leczono
dwunastu filipinskich pacjentéw z
wykorzystaniem metody DBS.

Prof. Christine Klein, ktdra jest bardzo
zaangazowana w ten projekt, powiedziata w
wywiadzie dla gazety Libeck News w 2014 roku,
Ze pacjenci cierpigcy na tego typu choroby w
swoim kraju sg traktowani jak demony, chowani
przez rodziny przed wzrokiem sgsiadéw ze
wzgledu na swdj przerazajgcy wyglad. Czasami
nawet trzymani w klatkach za domem.
Wielokrotnie umierajg ze wzgledu na zte
odzywianie lub infekcje.

Dystonie-Forderverein Deutschland e.V. chce
poméc tym pacjentom. JesteSmy w statym
kontakcie z Dr Aloysiusem Domingo, Dr Cidem
Diesta, neurologiem z Manili oraz prof. Christine
Klein z Lubeki. Wszyscy oni sg gteboko
zaangazowani w projekt.

Potrzebujemy pomocy, aby mdéc pomagac. Kazdy
moze jakos pomdc. Bedziemy wdzieczni za
wszelkie formy wsparcia.

Martina Kiihn Wreczenie nagrody Oppenheima 2016
Przewodniczqgca Dr Aloysius Domingo, Prof. Christine Klein, Ute Kuhn.
DFVD e.V.
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Czechy
Kampania Swiadomo$¢ Dystonii w Pradze

Czeska organizacja pacjentéw cierpigcych na
dystonie zostata zatozona w 2013 roku. Zrzesza
ona 25 osbb cierpigcych na te chorobe. Sposréd
nich okoto 15 zaangazowanych jest w réznego
rodzaju dziatania takie jak: szycie zabawek i
poduszek, propagowanie wiedzy na temat
dystonii, rozpowszechnianie filmu video
opowiadajgcego o chorobie, zbieranie informacji
na temat skutkéw terapii i rehabilitacji oraz branie
udziatu w dyskusjach w mediach
spotecznosciowych

Dwie cztonkinie, Jana Vicarova i Véra Chybova,
prowadzg finansowany przez Ministerstwo
Zdrowia Republiki Czeskiej projekt ,Kampania
Swiadomosci wspierajgca pacjentow cierpigcych
na dystonie”.

Organizujemy spotkania pacjentéow z lekarzami w
miastach takich jak: Chomutov, Praga, Otomuniec
czy Brno. Jedno z tych spotkan w konwencji
»,poznaj ekspertéw” odbyto sie 19 wrzesnia w
Klinice Neurologicznej Wydziatu Medycznego
Uniwersytetu Karola w Pradze. Tego samego dnia
zorganizowaliémy wydarzenie w ramach kampanii
Skok Dla Dystonii, ktére miato miejsce na Placu
Karola w Pradze. Rozpowszechnialismy informacje
na temat dystonii, zachecalismy ludzi do skakania
i robiliémy im zdjecia.

o

Fokalni dystonie a rehabilitace

Na to wydarzenie zaprosilismy Monike Benson,
Dyrektor Wykonawczg Dystonia Europe, ktdra
udata sie takze na lunch z Dr Josefem Krausem z
wydziatu Neurologii Pediatrycznej Szpitala
Uniwersyteckiego w Motol oraz dwiema innymi
cztonkiniami naszej organizacji- Katefing
Svobodovg i Aliyg Bokash.

W ramach program wieczornego pacjenci
cierpigcy na dystonie wraz z rodzinami zebrali sie
by wspdlnie wystuchad kilku prezentacji na temat
dystonii takich jak: ,Genetyka i dystonia” prof.
Roerta Jeha, ,,Rehabilitacja w leczeniu dystonii” Dr
Petry Havrankovej czy , Zaburzenia lekowe i zespot
leku napadowego” Dr Terezy Uhrovej.

Szczesliwi Rzecznicy Dystonii
w Republice Czeskiej

Zebranie
pacjentow
cierpigcych na
dystonie w Pradze
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Dla pacjentéw dzieciecych nasza organizacja
przygotowata specjalne zabawki uszyte z
materiatéw zebranych w ramach akgcji ,,Rodziny
razem dla dystonii”. Cztonkini naszej organizacji
szyje je w warsztacie ,So%ana”. Sg one takze
nagroda w konkursie na najlepszy skok dla
dystonii. Uczestnicy konkursu musza takze
odpowiedzie¢ na pytanie czym jest dystonia. Ich
odpowiedzi znalez¢ mozna na naszej stronie
internetowej i w ulotkach naszej organizaciji.
Niestety nie mamy jeszcze pozwolenia od wtadz
na sprzedaz naszych produktéw.

‘

dystonie

* historie

= st
dystonia musculorum deformans

~ Progresivni torznj spasmy
y
— dystonie
* blef pasmus, tort
— klasicka definice dystonie
.v;‘vh ';;::\“j k akce DICI kroutive a re petitivni p YDy nebc

— Vyvoj klasifikace

Bardzo cieszymy sie z naszego wrze$niowego
spotkania w Pradze. Chcieliby$my podziekowac
prelegentom, uczestnikom oraz Monice za to ze
byli z nami. Kolejne nasze duze spotkanie
zaplanowane jest na 8 grudnia 2016 i odbedzie
sie w Otomurnicu.

Jana Viéarovad
Przewodniczgca
Czeskie Stowarzyszenie Dystonii

Prof. Robert Jech

Skok Dla Dystonii
w Republice
Czeskiej
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Kalendarz Wydarzen

2017

Styczen

11-13 Doroczna Konferencja BPNA 2017, Cambridge, Wielka Brytania
18-21 Toxins 2017, Madryt, Hiszpania

26 Spotkanie Rady Dystonia Europe, Lund, Szwecja

26-27 29 stycznia, Europejski Think Tank Dystonii, Lund, Szwecja

Luty

2-3 Swiatowy Kongres Zaburzer Ruchu u Dzieci, Barcelona, Hiszpania
do ust.Spotkanie Grupy Tematycznej ,,Mdzg, Umyst i B6l” Parlament Europejski, Bruksela, Belgia

Kwiecien

10-11 Kongres EPF i Zgromadzenie Ogdlne, Bruksela, Belgia

Maj

11-14 AOCCN 2017, 14 Kongres Neurologii Dzieciecej Azji | Oceanii, Fukuoka, Japonia

11 Spotkanie Rady Dystonia Europe,, Rzym, Wtochy

12-14 D-DAYS 2017 oraz 24 Doroczna Konferencja i Zgromadzenie Ogélne Dystonia Europe,
Rzym, Wiochy

Czerwiec

4-8 21 Miedzynarodowy Kongres Choroby Parkinsona i Zaburzen Ruchu, Vancouver,
Kanada

19-20 Drugie Miedzynarodowe Sympozjum EPNS poswiecone postepom w stosowaniu
neuromodulacji u dzieci

20-24 12 Kongres EPNS, Europejskiego Stowarzyszenia Neurologii Dzieciecej, Lyon,
Francja

24-27 3 Kongres Europejskiej Akademii Neurologii, Amsterdam, Holandia
Zgromadzenie Ogdlne EFNA

Basic Scienca and Clinical Aspects of Botulinum and Other Neuroto:dns
INTERMATIOMNAL

NEUROTOKIN 18-21 January, 2017 » Madrid, Spain

EUROPEAN ACADEMY OF NEUROLOGY

Lk el] JUNE 24 - 27, 2017




Kalendarz Wydarzen

D-DAYS DYSTONIA

24. DOROCZNA KONFERENCIA

12 - 14 maja, 2017, RZYM,
WLOCHY

ZAPISZ DATY

Konferencja D-Days 2017 odbedzie sie w Hotelu
IBIS Styles w Rzymie, Wtochy:
http://www.ibis.com/it/hotel-9301-ibis-styles-ro
ma-eur/index.shtml

Hotel zlokalizowany jest w biznesowej dzielnicy
Rzymu o nazwie EUR, jedynie 20 km od lotniska
Fiumicino i 15 minut pieszo od stacji metra EUR
Palasport, z bezposrednim potgczeniem do
Koloseum.

Juz teraz mozna rezerwowac pokoje bezposrednio
w hotelu, korzystajgc ze specjalnej ceny za nocleg.
W tym celu nalezy pobrac z naszej strony
formularz rezerwacji i przesta¢ go na adres
H9301@ACCOR.COM. Aby skorzystac z obnizonej
ceny i zapewnic sobie dostepnos$¢ pokoju nalezy
dokonac¢ rezerwacji przed 31 marca.

PROGRAM

Program oraz blizsze informacje o wydarzeniu
bedg dostepne wkrétce na stronie internetowej
Dystonia Europe, na ktérej mozna réwniez
zarejestrowac swoj udziat w kongresie
http://dystonia-
europe.org/activities/events/dystonia-europe-
2017-rome/

Gtéwne tematy, ktére znajda sie w programie to:
ogolne informacje na temat dystonii, badania
naukowe, metody leczenia dystonii oraz
rehabilitacja.

EUROPE
ARD

Zapraszamy lideréw organizacji pacjentéw,
chorych na dystonie i cztonkéw ich rodzin,
fizjoterapeutdw, pielegniarki, lekarzy i wszystkie
inne osoby zainteresowane tematem dystonii.

Do zobaczenia w Rzymie!


http://www.ibis.com/it/hotel-9301-ibis-styles-roma-eur/index.shtml
http://www.ibis.com/it/hotel-9301-ibis-styles-roma-eur/index.shtml
mailto:H9301@ACCOR.COM

Cztonkowie

W Dystonia Europe zrzeszonych jest 21 krajowych grup cztonkowskich z 18 europejskich krajow, ktérymi sa:

Austria, Belgia, Chorwacja, Czechy, Dania, Finlandia, Francja, Hiszpania, Irlandia, Wtochy, Niemcy, Norwegia,
Polska, Portugalia, Rumunia, Szwajcaria, Szwecja, Wielka Brytania.

Dotacje i Wsparcie

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

Bezposrednich wptat prosimy dokonywac na ponizsze konto:
Witasciciel konta: Dystonia Europe

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

Podczas dokonywania wptaty prosimy o odpowiednie opisanie przelewu w taki sposdéb, abysmy mogli
zidentyfikowac ofiarodawce.

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

Dziekujemy za wspieranie stowarzyszenia Dystonia Europe!

Rada Medyczno-Naukowa

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

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

Dr Jean-Pierre Lin — Londyn

Prof. Maja Relja — Zagrzeb

Prof. Eduardo Tolosa — Barcelona
Prof. Marie Vidailhet — Paryz



mailto:sec@dystonia-europe.org
https://dystonia-europe.org/donate/

Czionkowie Zarzadu oraz Pracownicy

Rada Dyrektorow - Dystonia Europe jest zarzadzana przez spoteczng Rade Dyrektoréow.

Merete Avery,
Przewodniczqgca,
Norwegia

Merete dotgczyta
do Rady Dystonia
Europe w 2013

: roku bedac jej
Sekretarzem w latach 2013-2015.
Zostata wybrana na Przewodniczgca
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,
Czfonkini Rady
Dystonia Europe
oraz Dyrektor
Wykonawcza,
Szwecja

Monika zostata
wybrana na
Przewodniczaca
EDF, obecnie Dystonla Europe, w roku
2007. W 2010 roku zostata ponownie
wybrana na druga kadencje. Monika
zrezygnowata z przewodniczenia
Radzie w 2013 roku po uptywie
maksymalnego, szeScioletniego okresu
zajmowania tego stanowiska.
Kontynuuje swoja 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 warsztatow, kursow
oraz wyktadow w szkole w Lund w
Szwecji.

Sorin lonescu,
Cztonek Radly,
Rumunia

Sorin jest
zatozycielem i
Przewodniczagcym
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.

Maja Relja,
Wiceprzewo-
dniczgca,
Chorwacja

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

Erhard Miitzener,
Skarbnik,
Szwajcaria

Erhard zostat
mianowany
Skarbnikiem Rady

2 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.

Cristina Frosini,
Cztonkini Rady,
Wtochy

Cristina zostafa
powofana do Rady
Dystonia Europe w

; a0 2016 roku. Jest
p|an|stkq i zastepcg Dyrektora
Konserwatorium Muzycznego w
Mediolanie. Wygrata wiele
miedzynarodowych konkurséw,
zagrata serki koncertéw, w tym wiele
recitali orkiestrowych, oraz
wykonywata nagrania dla radia i
telewizji. Od 2005 roku Cristina cierpi
na dystonie ogniskowa, ktdra zmusita
ja do przerwania kariery koncertowej.
Po przejsciu terapii w Hanowerze w
Niemczech jest w tej chwili niemal
zupetnie zdrowa. W zwigzku z tym
obecnie catkowicie poswiecita sie
psychologii pianistow.

Alistair Newton,
Doradca,
Szkocja

Po kilku latach pracy jako
" J & Wiceprzewodniczacy
\ Stowarzyszenia Dystonii
w Wle|klej Brytanu w 1993 roku Alistair
zatozyt Dystonia Federation, obecnie
Dystonia Europe. Przez 8 lat byt
Przewodniczacym 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 Modzgu, gdzie przez wiele lat byt
cztonkiem rady oraz skarbnikiem Obecnie
jest doradcg DE do spraw specjalnych
projektow. Od 30 lat Alistair cierpi na
dystonig szyjna.

Eelco Uytterhoeven,
Advisor,
Holandia

Eelco od 1999 roku jest
zawodowym
konsultantem i
deweloperem systemow
IT. Przez ostatnie dwa lata pracowat
niezaleznie jako freelancer, rozwijajac kilka
internetowych projektéw zwigzanych z
dziatalnoscia Dystonia Europe. Od
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
wspiera¢ tworzenie nowych mozliwosci w
tej dziedzinie.

www.dystonia-europe.org

@



Partnerzy i Sponsorzy

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

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

#= ALLERGCAN

Our pursuit. Life’s potential.®

Boston
Scientific

Advancing science for life™

IPSEN

Innovation for patient care

Medtronic

Further, Together

Live better. Feel better. Look better.

www.dystonia-europe.org
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