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Zastrzezenie prawne
Opinie zawarte w Biuletynie Dystonia Europe nie muszq odzwierciedla¢ stanowiska Stowarzyszenia Dystonia Europe ani cztonkdw jego wtadz i przekazywane sq
wytqcznie w celach informacyjnych. Nie stanowiq one oficjalnego poparcia dla jakiejkolwiek metody leczenia, produktéw, firmy czy organizacji.




List Przewodniczacego

Adam Kalinowski

Zdjecie: Stephan R6hl www.stephan-roehl.de

Moi Drodzy,

Witamy w pierwszym numerze Dystonia
Europe News w 2020 roku. W biuletynie tym
pragniemy informowad Paristwa o
najnowszych dziataniach i projektach
stowarzyszenia Dystonia Europe, a takze
przedstawia¢ doniesienia o tym, co dzieje sie
w naszych organizacjach cztonkowskich.
Znajdziecie tu Panstwo rowniez najnowsze
informacje na temat badan naukowych,
prowadzonych kampanii i wydarzen z catej

Europy i nie tylko.

Wiemy juz, ze rok 2020 bedzie zupetnie inny

niz poprzednie lata. W ciggu zaledwie kilku

tygodni nasze zycie zmienito sie diametralnie.

Rozumiemy, Ze jest to trudny czas dla
wszystkich na catym $wiecie. Wiele oséb
cierpigcych na dystonie juz teraz zmaga sie z
izolacjg i lekiem, w zwigzku z czym sytuacja

pandemii jest dla nich szczegdlnie trudna.

Ponadto, potencjalny brak dostepu do leczenia
toksyna botulinowg i ograniczony kontakt z
rodzing i przyjaciotmi moze mie¢ wptyw na
objawy dystonii.

Wiemy, ze nasze organizacje cztonkowskie robig
wszystko, co w ich mocy, aby wspiera¢ Was w tej
trudnej sytuacji. Na naszej stronie internetowej
publikujemy kilka materiatow przydatnych dla
0s0b cierpigcych na dystonie:
www.dystonia-europe.org/dystonia-without-

botulinum-toxin-covid-19/

Jest nam réwniez bardzo przykro, ze
musieliSmy odwota¢ naszg coroczna
konferencje D-DAYs i nie bedziemy mogli
spotkac sie w tym roku z naszymi
przyjaciétmi z kregu dystonii. Aby
dostosowac sie do zmienionych
uwarunkowan, Zarzad Dystonia Europe
musiat ponownie przemysle¢ nasze dziatania
w tym roku. Przeprowadzimy serie
webinardéw ze specjalistami w dziedzinie
dystonii, w ktérych bedziecie mogli wzigc
udziat i zadawac pytania. Pracujemy takze
nad kampanig poswiecong zwiekszaniu
Swiadomosci na temat dystonii, ktéra jest

planowana na wrzesien.

Przede wszystkim, powinni$my pamieta¢ o
tym, ze taka sytuacja nie bedzie trwac
wiecznie, wykazac sie cierpliwoscig i

zachowac pozytywne nastawienie.

Na koniec chce wyrazi¢ wdziecznosé
przedstawicielom wszystkich zawoddw,
organizacji i osobom prywatnym za ich wktad
w pomoc nie tylko pacjentom z chorobami
neurologicznymi, ale takze w walke z

pandemig Covid-19.

Zycze wszystkim zdrowego i bezpiecznego lata,

Adam Kalinowski
Przewodniczqcy
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Konferencja D-DAYs 2020 przetozona na rok
2021

Ze wzgledu na sytuacje zwigzang z pandemia
Covid-19 podjeta zostata decyzja o przetozeniu
D-DAYs w Dublinie na przyszty rok. Planujemy
zorganizowac spotkanie w 2021 roku w tym
samym miejscu, w Dublinie, w Irlandii,
jednoczesnie z 6. Sympozjum Dystonii im.
Samuela Belzberga.

Decyzja ta zostata podjeta z myslg o zdrowiu i
bezpieczenstwie wszystkich naszych cztonkéw,
pacjentow i rodzin, prelegentéw i pracownikéw
stuzby zdrowia, a takze wszystkich innych oséb
zaangazowanych w to wydarzenie, ktére jest
dla nas niezwykle wazne. Wiecej informacji na
temat konferencji, ktora odbedzie sie w 2021
roku pojawi sie w pdzniejszym terminie. W
razie jakichkolwiek pytan, prosimy o kontakt
mailowy pod adresem

sec@dystonia-europe.org.

6. Sympozjum Dystonii im. Samuela
Belzberga odbedzie sie w 2021 roku

Majac na uwadze pandemie koronawirusa COVID-
19 i zwigzane z nig liczne restrykcje dotyczace
podrézowania i inne Srodki bezpieczeristwa
zapobiegajace rozprzestrzenianiu sie epidemii,
odwotane zostato 6. Miedzynarodowe Sympozjum
Dystonii im. Samuela Belzberga (SBIDS6), ktore
miato odby¢ sie w Dublinie w dniach 4 do 6
czerwca 2020 roku.

Nie byta to fatwa decyzja, jednakze Fundacja Badan
Naukowych nad Dystonig oraz Stowarzyszenie
Dystonia Europe, dziatajgc w porozumieniu z
Komitetem Programu Naukowego, s3 gteboko
przekonani, ze jest to najlepsza decyzja jaka mogta
zostac podjeta na dzien dzisiejszy.

2 # %:4AL DYSTONIA EUROPE CONFERENCE
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Zdrowie, bezpieczenstwo i dobre samopoczucie
uczestnikow, przedstawicieli $wiata nauki, sponsoréw i
cztonkdéw spotecznosci dystonii jest naszym
najwazniejszym priorytetem. Mamy $wiadomos¢, ze
wielu z Was osobiscie poswiecito czas i srodki finansowe,
aby do nas dotgczy¢ i ze mozecie mie¢ pytania dotyczace
anulowania Waszych planéw, zwrotu optat
rejestracyjnych itp. Prosimy réwniez o troche czasu na
zebranie wszystkich niezbednych informac;ji, ktore
przekazemy Wam najszybciej jak bedzie to mozliwe.

Jestesmy wdzieczni dr. Jinnah i prof. Pisaniemu oraz
cztonkom Komitetu Programu Naukowego za ich wktad
pracy w opracowanie znakomitego programu tej
konferencji. Pragniemy podziekowac¢ wszystkim
naukowcom przewidzianym w programie, ktory zgodzili
sie zabrac gtos w czerwcu, oraz tym, ktorzy przestali
ponad 100 abstraktéw organizatorom sympozjum. W
nadchodzgcych tygodniach udzielimy bardziej
szczegdtowych informacji. Dziekujemy wszystkim za
wyrozumiatosc.

Patronem Sympozjum jest Sam Belzberg, wspdtzatozyciel Fundacji Badar Medycznych nad
Dystoniq (DMRF),ktory zmart w 2018 roku.. Sam zatozyt DMRF w 1976 roku wraz ze swojq zonq
Frances, krotko po tym kiedy zdiagnozowano dystonie u ich corki i nie ustawat w wysitkach na
rzecz wynalezienia leku i zapewniania wsparcia rodzioom chorych na dystonie.
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Czy pacjenci chorzy na dystonie narazeni sg na
zwiekszone ryzyko? Co robic¢ kiedy nie mamy
dostepu do leczenia toksyng botulinowg?

Dystonia & pandemia Covid-19

Czym jest koronawirus i Covid-19?

COVID-19 to nowa choroba wirusowa, ktéra
atakuje ptuca i drogi oddechowe. Jest ona
wywotywana przez wirusa zwanego
koronawirusem, a jej objawy obejmujg goraczke,
uczucie zmeczenia i suchy kaszel. Na chwile obecng
nie sg znane zadne leki przeciwko tej chorobie.

Szczegdétowe informacje na temat koronawirusa i
Covid-19 oraz najbardziej aktualne porady i
wskazéwki, jak nalezy sie zachowywaé, aby
zmniejszy¢ ryzyko rozprzestrzeniania epidemii lub
zarazenia sie wirusem znalez¢é mozna na
nastepujacych stronach internetowych:

« Swiatowej Organizacji Zdrowia (WHO)
https://www.who.int/news-room/qg-a-detail/g-a-
coronaviruses

¢ Europejskiego Centrum Profilaktyki Chordb
(ECDC)_https://www.ecdc.europa.eu/en/covid

-19-pandemic

Ponadto, rzady wielu panstw w Europie i spoza
Europy opublikowaty i publikujg szczegétowe
wytyczne, zasady i sposoby postepowania
obowigzujgce w poszczegdlnych krajach.

Nalezy upewni¢ sie, ze postepujemy
zgodnie z zaleceniami i wytycznymi
obowiazujacymi w kraju, w ktorym
aktualnie przebywamy.

Najprostsze sposoby unikniecia zarazenia sie
wirusem i rozprzestrzeniania epidemii to:

e Czeste mycie rak.

¢ Unikanie dotykania twarzy.

e Zastanianie nosa i ust zgieciem tokcia
podczas kichania.

e Utrzymywanie dystansu spotecznego —
praca z domu i niespotykanie sie z osobami
starszymi.

Poprosilismy kilku ekspertéow w dziedzinie
dystonii o rady i zalecenia dla pacjentow.

Profesor Tom Warner z Queen Square Institute of
Neurology w Londynie moéwi:

Jesli chodzi o dystonie ogniskowg, nie sadze aby
miata ona jakikolwiek wptyw na ciezszy przebieg
infekcji COVID-19 czy wyzsze ryzyko zakazenia.

Wazne jest to, ze dystonia nie wptywa na uktad
odpornosciowy, a wiekszo$¢ oséb chorych na
dystonie jest w dobrej ogdlnej kondycji i prowadzi
aktywny tryb zycia. To samo dotyczy dystonii
krtaniowej, poniewaz nie ma ona zazwyczaj
wptywu na przetykanie.

Jedynym czynnikiem ryzyka jest wiem i dotyczy on
wszystkich osdb w tym samym stopniu. Rokowania
w przypadku infekcji COVID pogarszajg sie wraz z
wiekiem pacjenta. Inne czynniki ryzyka sg takie
same jak dla pozostatych ludzi. Osoby cierpigce na
choroby towarzyszace, takie jak cukrzyca, choroby
serca i uktadu krazenia, czy wysokie cisnienie
narazone sg na zwiekszone ryzyko.

Jedyne przypadki dystonii, ktdre moga taczy¢ sie z
wiekszg podatnoscia na zachorowanie, to ciezkie
postaci uogdlnionej dystonii z ograniczeniem
mobilnosci lub przypadki dystonii wtérnej z
dodatkowymi objawami, takimi jak trudnosci w
przetykaniu. Tym chorym zaleca sie w Wielkigj
Brytanii izolacje i ograniczenie kontaktow do
minimum, aby ograniczy¢ ryzyko zarazenia sie
koronawirusem COVID-19.”
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Dr. Francesca Morgante, neurolog ze Szpitala St Podsumowujgc, Dr Morgante stwierdzita
Georges w Londynie radzi pacjentom w Europie jak "”Chciatabym zapewni¢ wszystkich pacjentéw z
kontrolowaé dystonie bez toksyny botulinowej w dystonig, ze neurolodzy z catej Europy planuja juz
czasie kiedy nie maja dostepu do przychodni i bezpieczne wznowienie dziatalnosci klinik
leczenia. oferujacych leczenie toksyna botulinows,
szczegdlnie z myslg o pacjentach w pilnej potrzebie
Skontaktuj sie z neurologiem prowadzacym i ze wzgledu na ciezkie objawy.
zapytaj o leki doustne, ktore moga ztagodzi¢ Niezbedne s3 jedna szczegétowe plany, aby
natezenie bolu i intensywnos¢ mimowolnych zminimalizowa¢ ryzyko zakazenia wirusem dla
ruchow. Wazna pomoca w tym momencie moga pacjentéw i pracownikéw stuzby zdrowia.
okazac sie zabiegi fizjoterapeutyczne, ktére Pracujemy nad tym intensywnie. ”

oferuja tacy lekarze jak Anna Castagna, Elisa
Andrenelli czy Marina Ramella.
Prof. Marjan Jahanshahi, z Instytutu Neurologii

W przypadku pacjentéw z DBS sytuacja jest Queen Square w Londynie moéwi: ”Nie traccie
nieco inna. Z pewnoscig radzg sobie oni lepiej w nadziei. To minie. Pandemia potrwa jeszcze jakis
tej sytuacji, poniewaz ich urzgdzenie DBS moze czas, a potem zakonczy sie.”

by¢ réwniez, w razie potrzeby, kontrolowane na

Na str. 7 prezentujemy jej szczegétowe zalecenia 7.
odlegtos$é, za pomocy pilota zdalnego P Jemy Je) 8

sterowania, w oparciu o telemedyczng ocene Wsparcie dostepne W sieci

stanu pacjenta. Dr. Morgante radzi, aby Wiecej wskazéwek i pomocnych informaciji
skontaktowac sig z neurologiem lub pielegniarka znajdziecie na naszej specjalnej stronie
wyspecjalizowana w terapii DBS, w przypadku internetowej Covid-19 & Dystonia, ktdra jest
nagtej utraty kontroli nad objawami choroby. regularnie aktualizowana:

https://dystonia-europe.org/dystonia-without-
botulinum-toxin-covid-19/

Monika Benson
Dyrektor Wykonawcza

Prof. Tom Warner z Instytutu Neurologii Dr. Francesca Morgante, Neurologist at St Prof Emeritus Marjan Jahanshahi, Queen
Georges Hospital in London Square Institute of Neurology in London

Queen Square w Londynie
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Jak przezy¢ pandemie koronawirusa

Brak dostepu do zastrzykéw botulinowych - Spdjrz
na problem realnie

Pamietaj, ze niemoznos¢ otrzymania zastrzykow
botulinowych w regularnych odstepach co 12 tygodni
jest niekorzystne, ale nie katastrofalne. Katastrofalna
sg zgony ludzi jakie obserwujemy obecnie na catym
Swiecie. Opuszczenie kolejnej dawki zastrzykédw
botulinowych moze oznaczaé, ze objawy dystonii
powrdcg i ze mozesz doswiadczad bdlu i dyskomfortu.
Ale jestes silny i mozesz sobie z tym poradzi¢. Staraj sie
odwrdci¢ swojg uwage od objawow dystonii i od bdlu
skupiajac sie na lekturze ksigzek, rozmowach z
przyjaciétmi i rodzing i oglgdaniu telewizji. Przypomnij
sobie jak radzite$ sobie z objawami dystonii,
dyskomfortem i bdlem zanim rozpoczates terapie
toksyna botulinowa i pamietaj, ze mozesz znéw
poradzi¢ sobie bez niej.

Skorzystaj z alternatywnych form leczenia

Jesli objawy dystonii i bdl sg trudne do zniesienia,
popros lekarza pierwszego kontaktu lub neurologa o
alternatywne leczenie medyczne, takie jak leki
antycholinergiczne, leki rozluzniajgce miesnie czy leki
przeciwbolowe.

Przestrzegaj codziennej rutyny

W tych trudnych i wyjgtkowych czasach, posiadanie
codziennej rutyny jest pomocne poniewaz daje poczucie
normalnosci. A zatem, utdz dla siebie dzienny plan
zajeé. Pamietaj aby uwzglednié regularne dbanie o
siebie, gotowanie/ jedzenie, prace, ¢wiczenia fizyczne,
rozrywki i kontakty towarzyskie. Dzieki temu bedziesz
prowadzi¢ normalne zycie nawet w trakcie pobytu w
domy podczas izolacji.

Zachowaj pozytywne nastawienie

Stres i lek ostabiajg dziatanie naszego uktadu
odpornosciowego i zdolnos¢ organizmu do walki z
wirusami. Chociaz wszyscy naturalnie martwimy sie o
zdrowie i bezpieczenstwo wtasne i naszych rodzin,
wazne jest aby mysleé optymistycznie. Odpieraj
negatywne mysli i angazuj sie w pozytywne myslenie,
powtarzaj sobie, ze nic ztego nie stanie sie ani tobie, ani
twojej rodzinie. Wspominaj dobre chwile w gronie
rodziny, planuj i wyobrazaj sobie przyjemne aktywnosci
w przysztosci. Dzieki wyobrazni mozesz podrézowaé w
czasie i przestrzeni, a zatem przywotuj przyjemne
obrazy i wyobrazaj sobie siebie w lepszych czasach, czy
w egzotycznych miejscach. Smiech to sposéb
roztadowania napiecia fizycznego i psychicznego.
Ogladaj komedie w Internecie lub telewizji i Smiej sie
gtosno.

Przestan obsesyjnie sledzi¢ wiadomosci
Chociaz wazne jest, aby by¢ na biezgco z
instrukcjami rzadu dotyczacymi mycia rak,
utrzymywania dystansu spotecznego czy
pozostawania w domu, nieustanne, obsesyjne
$ledzenie wiadomosci o skutkach epidemii
koronawirusa w kraju i na $wiecie moze nasila¢
poczucie niepokoju i pognebienia. Warto
wystrzegac sie ‘przedawkowania; informacji o
koronawirusie i ograniczy¢ sie do obejrzenia
jednego programu informacyjnego co kilka dni.

Utrzymuj kontakty z przyjaciétmi i rodzing

W trudnych czasach wsparcie bliskich chroni nas
przed wptywem stresu na nasze ciato i umyst.
Przyjaciele i rodzina sg wspaniatym zrédtem otuchy.
Mozesz dzieli¢ sie z nimi swoimi przemysleniami i
odczuciami, wspdlnie wspominac i Smiac sie. W
okresie przymusowego przebywania w domu i
izolacji, kontaktowanie sie z krewnymi i przyjaciétmi
przez telefon czy przy uzyciu takich aplikacji jak
Facetime, Skype czy Zoom zapobiega poczuciu
osamotnienia po obu stronach

Zachowa nadzieje
To wszystko minie. Pandemia nie jest wieczna i za
jakis czas na pewno sie skonczy.

Profesor
Marjan Jahanshahi,
Instytut Neurologii
Queen Square w
Londynie
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Dystonia Europe pracuje w czasach
pandemii

Jeszcze kilka tygodni temu zycie byto zupetnie normalne, a
zespot Dystonia Europe byt w trakcie przygotowan do
naszej wielkiej dorocznej konferencji D-DAYs 2020, ktéra
miata odby¢ sie w czerwcu w Dublinie. Rezerwacje miejsc
i noclegéw zostaty dokonane, potwierdzono wystgpienia
prelegentow i zaplanowano dziatania spoteczne, gdy nagle
wszystko sie zatrzymato. Wszyscy styszeliSmy o nowym
wirusie rozprzestrzeniajgcym sie w Chinach juz w styczniu,
ale kto by pomyslat, ze tak szybko opanuje on caty $wiat?
Wkrétce zaczeto odcinaé niektére miasta i regiony, a
nastepnie obserwowalismy zamykanie jednego kraju po
drugim. Musielismy zmierzy¢ sie z faktem, ze w tym roku
nikt nie bedzie w stanie dotrze¢ do Dublina, a wiec nie
odbedzie sie nasza konferencja D-DAYs. Zdrowie i dobro
naszych kolezanek i kolegdéw, cztonkow i partneréw sg
najwazniejsze, dlatego zarzad DE zgodzit sie, ze lepiej
bedzie nie organizowac¢ w tym roku konferencji D-DAYs.
Odwotalismy juz wszystkie rezerwacje na ten rok i
postanowiliémy zorganizowa¢ wydarzenie D-DAYs w
Dublinie w roku 2021. Mamy nadzieje, ze do tego czasu
pandemia bedzie juz za nami. Powiadomimy Was kiedy
tylko ustalimy nowe daty.

Pandemia Covid-19 wptywa na wszystkie poziomy zycia
spotecznego na catym Swiecie. Zamkniete miasta, kraje,
granice. Systemy opieki zdrowotnej znajduja sie pod
ogromna presja. Od poczatku kryzysu naptywaja
doniesienia pacjentéw z dystonig z catej Europy, ze nie
majg dostepu do leczenia toksyng botulinowg, co
powoduje u nich duzy stres i niepokd;j.

Organizacje cztonkowskie zareagowaty szybko i
zorganizowaty webinary z ekspertami, ktdrzy udzielili
pacjentom porad i wsparcia.

Dystonia Europe opracowata specjalng strone
internetowa z linkami, ktére moga by¢ pomocne i
przydatne. https://dystonia-europe.org/dystonia-without
-botulinum-toxin-covid-19/

Jestesmy w kontakcie z cztonkami, sledzimy rozwdj
sytuacji i mamy nadzieje, ze leczenie wkrétce stanie sie
zndéw dostepne.

Dla zespotu Dystonia Europe oznacza to rowniez brak
mozliwosci podrézowania na jakiekolwiek spotkania.
Dlatego utrzymujemy bliski kontakt za posrednictwem
Zooma i odbywamy posiedzenia zarzadu. W ten sam
sposob odbedzie sie nasze coroczne Walne
Zgromadzenie cztonkdw stowarzyszenia w roku 2020.
Wielu z naszych partneréw réwniez spotyka sie w
przestrzeni wirtualnej. Walne Zgromadzenie cztonkéw
EFNA takze odbedzie sie za posrednictwem Zooma.

Dziatalnosc¢ i praca Dystonia Europe bedzie kontynuowana
w tym roku jak zwykle, choé nieco w inny sposéb.
Poniewaz nie mozemy spotkac sie w tym roku w Dublinie
na naszej corocznej konferencji planujemy kilka innych
cyfrowych wydarzen. Zorganizujemy w zamian serie
webinardw poswieconych dystonii, z ktérych bedziecie
mogli dowiedzie¢ sie od ekspertéw o najnowszych
terapiach i badaniach naukowych. Pracujemy takze nad
serig podcastéw. We wrzesniu, ktdry jest miesigcem
Swiadomosci dystonii, mamy nadzieje, ze dotgczycie do
ekscytujgcego wydarzenia jakim bedzie wznowienie
naszej od$wiezonej kampanii Skoku dla Dystonii.
Bedziemy takze upowszechnia¢ fakty na temat dystonii
oraz inspirujgce cytaty/ Wspdlnie sprawimy, ze dystonia
stanie sie bardziej znana.

Ale na razie, staramy sie zy¢ z dnia na dzien i tygodnia na
tydzien. Stuchamy zalecen naszych wiadz krajowych i
robimy co mozemy, zeby przyczyni¢ sie do zahamowania
rozprzestrzeniania sie wirusa. BadzZcie silni w tych
trudnych, niezwyktych czasach. Nadejdzie dzieri, w ktérym
pandemia sie skonczy.

Dbajcie o siebie i badZcie zdrowi!

Monika Benson
Dystonia Europe

Wirtualne
spotkanie Rady
Dystonia Europe



Aktualnosci

Zimowy Think Tank 2020

Zimowy Think Tank Dystonia Europa odbyt sie w Lund w
Szwecji w dniu 14 lutego 2020 roku. Dzier wczesniej odbyto
sie posiedzenie naszego Zarzadu, a cztonkowie Think Tanku
dotgczyli na kolacje. Cztonkami Think Tanku sa
przedstawiciele naszych Platynowych sponsorow, firm
Boston Scientific, Ipsen, Medtronic i Merz.

Spotkanie Think Tanku odbyfto sie w Walentynki- z tej
okazji zrobilismy sobie Walentynkowe zdjecie

Przewodniczacy Adam Kalinowski powitat wszystkich na
spotkaniu Think Tanku, a Dyrektor Zarzgdzajgca Monika
Benson przedstawita sprawozdanie z dziatalnosci Dystonia
Europe w trakcie ubiegtego roku.

DE wspotpracowata z EFNA przy projekcie «Brain Life
Goal», propagujagc $wiadomos¢ choréb mobzgu. DE
wspierata projekt podczas spotkania D-DAYs w Londynie,
dodajac swéj wtasny hasztag «Dystonia Life Goals».

Cztonkinie Zarzqgdu DE —od lewej Gill i
Catalina celebrujg Walentnyki.

Inny projekt zainicjowany przez DE jesienig ubiegtego roku to

«Dystonia Talks» (Dystonia Méwi), na ktory sktada sie seria
wideo wywiaddw. Filmy te zostaty opublikowane na kanale
YouTube stowarzyszenia Dystonii Europe_https://
www.youtube.com /user/DystoniaEurope/videos. Kolejne
wideo wywiady zostang dodane w biezgcym roku.

Prof. Maja Relja z Uniwersytetu Medycznego w Zagrzebiu
w Chorwacji, przedstawita prezentacje poswiecong
wstepnym wynikom Badania Dystonii w Europie:
Mapowanie pacjentéw z dystonia.

Zaprezentowano takze aktualny raport o funkcjonowaniu
DE w mediach spotecznosciowych. Liczba ludzi, do ktérych
docieramy na Facebooku stale rosnie. Z przyjemnoscia
obserwujemy jak systematycznie zwieksza sie liczba
polubien, udostepnien i oséb zainteresowanych.

Wazne jest, aby ludzie byli Swiadomi koniecznosci walki
ze stygmatyzacjq oraz potrzeby wczesnego
diagnozowania i leczenia dystonii. Dzieki temu, jakos$¢
zycia 0séb chorych poprawi sie.

Czesc¢ spotkania Think Tanku zostata poswiecona
wznowieniu kampanii Skoku dla Dystonii. Pojawito sie
kilka bardzo interesujgcych pomystow — wiecej o naszych
planach w tym zakresie przeczytacie na stronie 20. Mamy
nadzieje, ze dofaczycie do naszej wspdlnej zabawy.

Mamy nadzieje, ze uda nam sie odby¢ kolejne spotkanie
Think Tanku jesienig biezgcego roku w Lund, w Szwecji, a
jesli nie bedzie to mozliwe spotkamy sie online.

Merete Avery
Dystonia Europe

Uczestnicy Zimowego Think Tanku 2020 w Lund, w Szwecji.



Aktualnosci

Spotkanie przedstawicieli ERN-RND ePAG w Klinice Crona w Tiibingen

ERN-RND to Europejska Sie¢ Referencyjna stworzona
przez Unie Europejskg w celu wspierania pacjentow i
rodzin pacjentéw z rzadkimi chorobami
neurologicznymi (RND) ktére wymagaja wysoko
specjalistycznej wiedzy, leczenia i zasobdw. Niektore
choroby s3 tak rzadkie, ze niezbedna wiedza moze
nie by¢ dostepna w placéwkach medycznych w
poblizu miejsca zamieszkania pacjenta, lub nawet w
jego kraju. Dzieki sieci, pacjent nie musi podrézowac
— podrdzuje za to wiedza.

Choroby jakie obejmuje sie¢ ERN-RND to:

RAtaksja rdzeniowo-mdzdzkowa i dziedziczna
spastyczna paraplegia (HSP)

Plgsawica i choroba Huntingtona

Dystonie, neurozwyrodnienie z akumulacjg zelaza i
paroksyzmy

Otepienie czotowo-skroniowe

ERN-RND ePAGs w Tiibingen

Leukodystrofie

Atypowy parkinsonizm: zanik wielouktadowy (MSA),
postepujgce porazenie nadjgdrowe
(PSP) i genetyczna choroba Parkinsona

Sie¢ ERN-RND zrzesza 32 wiodace osrodki
specjalistyczne w Europie, pofozone na terenie 13
panstw cztonkowskich UE oraz wspdtpracuje z
aktywnymi organizacjami wsparcia pacjentéw.
Osrodki te mieszczg sie w Belgii, Butgarii, Czechach,
Francji, Niemczech, na Wegrzech, we Wioszech, na
Litwie, w Holandii, Polsce, Stowenii, Hiszpanii i
Holandii.

Europejska Sie¢ Referencyjna (ERN) to wirtualna siec¢
taczacy pracownikow stuzby zdrowia z catej Europy,
ktorzy specjalizujg sie w rzadkich chorobach. Dzieki
sieci mogg oni dyskutowac o diagnozach i leczeniu
pacjentéw , za ich zgodg, w sieci za posrednictwem
dedykowanej platformy informatycznej (CPSM).



Aktualnosci

Spotkanie przedstawicieli ERN-RND ePAG w Klinice Crona w Tiibingen

~“I0pe Ty
~ for a‘iarea,:,1 Reference Nety,
~ ; e"’“’ogfca | D?Mork
J' I fsea;es ——

Lot
':.Uﬁ g‘"“’Pun
G5
e

efm-%
Networks

iy 3
Pir Atk & Heroditary Spastic Patupivgn
& Fintimgtan’s Disegse

smal Desordieds &

th Beadn Iron Acomilat

Monika Benson i Profesor Holm Graessner

Waznymi partnerami sieci referencyjnej sg rézne
organizacje pacjentéw. W ostatnim tygodniu
stycznia, przedstawiciele ePAG (Europejska Grupa
Wsparcia Pacjentow) spotkali sie w Klinice Crona w
Tibingen w Niemczech. Koordynator sieci Profesor
Holm Graessner i jego zespdt przedstawili
informacje o réznych dziataniach sieci, a nastepnie
odbyta sie dyskusja na temat mozliwosci
wspotpracy.

Przyktadem planowanych prac jest opracowanie
Sciezek Pacjenta (Patient Journeys) dla réznych
chordb. Stworzone zostang takze materiaty
promocyjne, ktére grupy reprezentujgce
poszczegodlne choroby bedg mogty zabiera¢ na
spotkania i kongresy, w ktérych biorg udziat.
Bedziemy wymienia¢ sie wiadomosciami i
wspiera¢ wzajemnie swoje wydarzenia, aby
podnosi¢ poziom swiadomosci chordb nalezgcych
do dwdch sieci: Rzadkich Chordb Neurologicznych
(ERN) i Rzadkich Chorédb Nerwowo-mie$niowych

(ERN-EuroNMD) we wspotpracy z EAN
(Europejskg Akademig Neurologii).

Celem jest dzielenie sie wiedzg na temat rzadkich
schorzen neurologicznych, zaburzen ruchu i
choréb nerwowo-migsniowych oraz wypetnienie
luki w ofercie edukacyjnej w tych dziedzinach.
Docelowa publicznos¢ to klinicysci (neurolodzy,
neurolodzy dzieciecy, genetycy), lekarze robigcy
specjalizacje w dziedzinie neurologii oraz personel
medyczny zaangazowany w opieke nad
pacjentami. Podczas webinaréw omawiane sg
rézne aspekty chordb nalezacych do
poszczegdlnych sieci, z uwzglednieniem
charakterystyki klinicznej, diagnozowania i
leczenia, stosowania skali i paradygmatéw oraz
dostepnych opcji leczenia. W programie omawiane
beda w réwnym wymiarze przypadki pacjentéw
dorostych jak i pediatrycznych. Wszystkie
dotychczas zrealizowane webinary znalez¢é mozna
na kanale YouTube ERN-RND https://
www.youtube.com/channel/
UCLpEdEyhGnQpdmLLzgNXkTg

W ostatnich miesigcach odbywaty sie webinary
dotyczgce dystonii zorganizowane przez siec.
Jeden z nich poprowadzit Profesor Kailash Bhatia z
Instytutu Neurologii UCL Queen Square w
Londynie, ktéry méwit na temat “Klinicznej oceny
dystonii”. Webinar ten mozna znalez¢ pod

nastepujgcym adresem:_https://
www.youtube.com/watch?v=J0-JlumdarA

Wiecej informacji na temat sieci ERN, jej historii i
tego czym sie znajduje mozna znalez¢ na stronie
https://ec.europa.eu/ health/ern en

Monika Benson
Przedstawiciel ePAG ERN-RND
Dystonia Europe



Badania naukowe

W ponizszym artykule na stronie 12 pojawiajq sie nazwy firm oraz ich produktow. Wyrazone
w nich opinie nie muszq odzwierciedla¢ poglgdow Stowarzyszenia Dystonia Europe ani jego
cztonkow.

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

Nowe oprogramowanie DBS firmy Medtronic ma zapewnic¢ bardziej spersonalizowane
leczenie zaburzen ruchu, takich jak dystonia

Medtronic otrzymat oznaczenie CE (Conformité Wiecej informacji mozna znalez¢ w komunikacie
Européenne) dla swojego Systemu Neurostymulacji prasowym firmy na stronie internetowej Medtronic:

DBS Percept™ PC z Technologig BrainSense™.
Medtronic otrzymat oznaczenie CE (Conformité

Ten nowy system wykrywa i rejestruje sygnaty w Européenne) dla swojego Systemu Neurostymulacji DBS
madzgu i dostarcza leczenie pacjentom z Percept™ PC z Technologig BrainSense™ - komunikat
zaburzeniami neurologicznymi, takimi jak dystonia. prasowy.

Dzieki temu rozwigzaniu, lekarze sg w stanie )
http://newsroom.medtronic.com/news-releases/news-

release-details/medtronic-receives-ce-mark-approval-
danych leczenie neurostymulacyjne. percepttm-pc-neurostimulator

Neurostymulator zostat zarejestrowany w UE do

oferowac bardziej spersonalizowane, oparte na

. . ., . Globalna strona internetowa firmy Medtronic:
stosowania w leczeniu objawéw zwigzanych z

samoistnym drzeniem, dystonig pierwotna, https://www.medtronic.com/

padaczka, chorobg Parkinsona i zaburzeniami

kompulsywno-obsesyjnymi (OCD). Urzgdzenie to
jest aktualnie w toku oceny przez Amerykanska
Agencje ds. Zywnosci i Lekdw (FDA).

Neurostymulator Percept PC jest dostepny w
Zachodniej Europie od 15 stycznia, a w innych
regionach trafi na rynek zaleznie od wynikéw
lokalnych procedur regulacyjnych.

Medtronic
o



Inne wiadomosci

Granty Fundacji Boston Scientific (BS)

W 2018 roku, firma Boston Scientific, dostawca e utatwianie dostepu do programéw profilaktycznych
innowacyjnych rozwigzan medycznych, i edukacyjnych;
zainaugurowata dziatalnos¢ Fundacji Boston
Scientific dla regionu EMEA (Europa, Bliski Wschéd e wspieranie programow badawczych, ktérych
i Afryka), ktdrej celem jest oferowanie wsparcia celem jest zwiekszenie skutecznosci profilaktyki
cztonkom spotecznosci lokalnych. i leczenia chordb;
Misjg Fundacji jest poprawa jakosci zycia ludzi e wykorzystywanie innowacyjnych rozwigzan,
poprzez innowacyjne rozwigzania, a jej takich jak aplikacje, platformy cyfrowe, media
strategicznym celem jest rozwigzywanie spotecznos$ciowe, optymalizacja wptywu na
probleméw spotecznych zwigzanych z jakos¢ zycia.
profilaktyka i leczeniem choréb w oparciu o
oferowane innowacyjne rozwigzania cyfrowe i Wiecej informacji na ten temat znalez¢ mozna
podejmowane dziatania, takie jak: pod adresem: http://
www.bostonscientific.com/en-EU/about-us/
e poprawa stanu zdrowia indywidualnych corporate
pacjentéw i catych populacji z
niezaspokojonymi potrzebami medycznymi; Monika Benson
Dyrektor Zarzqdzajgca

Dystonia Europe

Bosto
Scientific

Foundation Europe




Inne wiadomosci

Fakty na temat Dystonii — nowa seria

. , . Amanda Benson
filmow wideo

i Dr. Jean-
Fakty na temat Dystonii (The Dystonia Facts) to Pierre Lin przed
nowa seria filmow wideo, ktére ttumaczg czym jest budynkiem
dystonia. W styczniu, Monika i jej cérka Amanda Szpitala
spedzity 4 dni w Londynie spotykajac sie z Dzieciecego
ekspertami w leczeniu dystonii i nagrywajac z nimi )
. . Evelina w
filmy wideo ttumaczace na czym polega ta choroba.

Londynie.

Dr. Jean-Pierre Lin ze Szpitala dzieciecego Evelina
spedzit poranek z DE przekazujgc nam wiele faktéw na
temat dzieciecej dystonii, jej objawdw i dostepnych
form leczenia.

Drugiego dnia Monika i Amanda odwiedzity Szpital St
Georges w potudniowym Londynie, gdzie spotkaty sie
z Dr. Francesca Morgante i Profesorem Markiem
Edwardsem, ktoérzy zostali poproszeni o
wypowiedzenie sie przed kamerg na rézne tematy
zwigzane z dystonia.

Trzeciego dnia nagrania odbywaty sie w Instytucie
Neurologii Queen Square z udziatem profesora Toma
Warnera, ktéry opowiadat o badaniach nad dystonia.
Pigta i ostatnig osoba, z ktorg przeprowadzony zostat
wywiad byfa prof. Marjan Jahanshahi, ktéra skupita
sie na dystonii z perspektywy psychiki pacjenta.

Obecnie trwa montaz filmoéw, ktére zostang nastepnie
udostepnione na kanale YouTube i na stronie
internetowej Dystonia Europe.

Jest nadzieja, ze filmy te wyjasnig w bardziej

przystepny sposéb czym jest dystonia i w jaki

sposdb mozna jg leczy¢. Beda one stanowity

wsparcie dla pacjentéw i cztonkdw ich rodzin Dr. Jean-Pierre Lin w trakcie wywiadu, filmowany przez Amande Benson
poszukujgcych informacji o dystonii.

Monika Benson, Dystonia Europe
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Dziatania na Forum Unii Europejskiej

Bogaty w wydarzenia tydzien w Brukseli

W ostatnim tygodniu lutego, stowarzyszenie Dystonia
Europe wzieto udziat w wydarzeniu Zdrowie Mézgu

Globalnym Priorytetem — Czas na Dziatania UE’ jakie
miato miejsce w Parlamencie Europejskim w Brukseli.

Spotkanie zostato zorganizowane przez EFNA
(Europejska Federacje Stowarzyszen Neurologicznych),
we wspotpracy z EAN (Europejskg Akademia
Neurologii) i EBC (Europejskg Radg Mdzgu).

Europoset Jarostaw Duda z Polski powitat 100
uczestnikdw stowami “kazdy z nas zna kogos, kto cierpi
na chorobe mézgu — taka jak stwardnienie rozsiane,
choroba Parkinsona, padaczka i wiele innych; zdrowie
mozgu ma kluczowe znaczenie dla naszego postepu ”.

Przewodniczacy EAN i EFNA, prof. Claudio Bassetti i
pani Joke Jaarsma powitali zgromadzong publicznos¢,
a nastepnie zaproszeni prelegenci przedstawili
aktualne informacje na temat stanu neurologii w
Europie z réznych perspektyw, w tym pacjentow i
naukowcdw, ale takze osdb z instytucji europejskich.

Parlament Europejski

Dr Anette Storstein, Dyrektor Zarzadu Norweskiej Rady
Modzgu, podzielita sie efektami prac nad planem zdrowia
mozgu w Norwegii. Swoje wystapienie zakonczyt stowami
“nie ma zdrowia, bez zdrowia mozgu ”.

Bardzo emocjonalny charakter miata prezentacja Dr
Francesci Sofii, cztonkini Europejskiego Regionalnego
Komitetu Wykonawczego Miedzynarodowego Biura
Epilepsji. Opowiadata o tym jak wyglada
wychowywanie cérki z rzadkg odmiang padaczki.
“Wszyscy mamy wewnetrzng site, ktérg mozemy
wykorzystaé, aby wprowadzac zmiany. Nie jestem
sama. Dziele ten los z milionami ludzi, dlatego czuje
odpowiedzialnos¢ i obowigzek, aby méwic gtosno i
pomac tym wszystkim ludziom,” powiedziata.

Pani Nina Renshaw, Dyrektor ds. Polityki i Wsparcia
Sojuszu na rzecz Walki z Chorobami Niezakaznymi,
opowiedziata o naktadach na badania nad réznymi
grupami choréb. Inwestycje w badania poswiecone innym
chorobom sg blisko 300 razy wieksze w poréwnaniu z
neurologia.



Dziatania na Forum Unii Europejskiej

Spotkanie w
Parlamencie
Europejskim -
prelegenci

Europostanki Tilly Metz i Miriam Dalli zadeklarowaty
swoje petne wsparcie dla dalszych prac na rzecz
uczynienia zdrowia mdzgu priorytetem.

Wezwanie do dziatania wygtoszone podczas dzisiejszego

spotkania zawierato nastepujgce postulaty:

e Przyjecie do wiadomosci i zareagowanie na
najnowsze dane wskazujgce na wyjgtkowo duzy
udziat zaburzen pracy mézgu w $miertelnosci,
niepetnosprawnosci i chorobowosci ludzi, z
uwzglednieniem istotnych skutkdow ekonomicznych.

e Nadanie wiekszej widocznosci i priorytetu zdrowiu
neurologicznemu.

e Zwrdcenie uwagi na ogdlng kwestie poprawy
zdrowia mdzgu, w ramach priorytetow polityki
europejskiej i krajowej. W zwigzku z tym UE
powinna opracowac jednolitg strategie na rzecz
promowania zdrowia mézgu.

e Wspieranie prac nad krajowymi planami zdrowia
mozgu w panistwach cztonkowskich UE.

e Dalsze inwestycje w badania i innowacje dotyczace
mazgu, aby lepiej go zrozumied i skuteczniej leczy¢
jego choroby.

Spotkanie
przed
Parlament
em

Petna tres¢ raportu i wszystkich prezentacji jest
dostepna na stronie EFNA:_
https://www.efna.net/brain-health-as-a-
global-priority-time-for-the-eu-to-act-now-2/

W tym samym dniu, na kilku pietrach budynku
Parlamentu Europejskiego EURORDIS zorganizowat
wystawe "Wazniejsze niz zycie" artysty Phila L.
Herolda z okazji Dnia Rzadkich Choréb, ktorej
wspodtgospodarzami byli europostowie Tomislav Sokol,
Loucas Fourlas i Stelios Kympouropoulos.

Po potudniu, EFNA zorganizowata warsztaty z udziatem
zaproszonych uczestnikéw w celu zainaugurowania
prac nad planami strategii wsparcia rozwoju neurologii,
ktore bedg kontynuowane przez caty rok 2020.

Warsztaty EFNA

W ostatnim dniu tego niezwykle aktywnego tygodnia w
Brukseli odbyto sie pierwsze posiedzenie Zarzagdu EFNA
w tym roku. Omawiano na nim strategie na najblizsze 5
lat, a takze projekty i badania przewidziane w biezgcym
roku. Kolejne spotkanie planowane jest na Kongresie
EAN w Paryzu w maju, Walnym Zgromadzeniu EFNA i
innych wydarzeniach organizacji cztonkowskich. *

Dla stowarzyszenia Dystonia Europe wazny jest udziat
w ogdlnoeuropejskiej wspdtpracy ze stowarzyszeniami
zajmujgcymi sie pacjentami neurologicznymi. Wspdlnie
jestesmy silniejsi i mozemy sprawic, ze gtos chorych na
choroby neurologiczne bedzie brzmiat mocnie;j.

Monika Benson

Dyrektor Zarzqdzajqca

*ze wzgledu na pandemig Covid-19 Zgromadzenie Generalne
EFNA i inne spotkania odbywajg sie w trybie online.



Dziatania na Forum Unii Europejskiej

Dzien Rzadkich Chordéb

Dzien Rzadkich Choréb obchodzony jest co roku w
ostatnim dniu lutego. Jego gtéwnym celem jest
zwiekszanie poziomu $wiadomosci spoteczenstwa i
decydentéw dotyczgcego rzadkich choréb i ich wptywu
na Zycie pacjentow.

Kampania jest skierowana przede wszystkim do ogétu
spotfeczenstwa, a takze ma na celu zwiekszenie
Swiadomosci wéréd decydentdow politycznych, wtadz
publicznych, przedstawicieli przemystu, naukowcéw,
pracownikow stuzby zdrowia i wszystkich tych, ktorzy
sg zainteresowani rzadkimi chorobami.

Budowanie Swiadomosci na temat rzadkich choréb
jest tak wazne, poniewaz jedna na 20 oséb w

pewnym momencie swojego zycia bedzie zyta z rzadka
chorobg. Mimo to nie ma lekarstwa na wiekszos¢ rzadkich
chordb, a wiele z nich pozostaje niezdiagnozowanych.
Dzien Rzadkich Choréb zwieksza wiedze na ich temat
wsrdd ogotu spoteczenstwa, zachecajac jednoczesnie
naukowcdw i decydentéow do zajecia sie potrzebami oséb
cierpigcych na takie choroby.

Pierwszy Dzien Rzadkich Choréb obchodzony byt w 2008
r. w dniu 29 lutego, czyli w 'rzadkim dniu" ktéry zdarza sie
tylko raz na cztery lata. Od tego czasu Dzienrt Rzadkich
Choréb obchodzony jest w ostatnim dniu lutego, czyli w
miesigcu znanym z "rzadkiej" liczby dni.

Informacja ta pochodzi ze strony https://
www.rarediseaseday.org/article/what-is-rare-disease-

day




Dziatania na Forum Unii Europejskiej

Udziat w badaniu EFNA na temat stygmatyzacji zaburzen neurologicznych

Podczas Tygodnia Swiadomosci 2020, Europejska
Federacja Stowarzyszen Neurologicznych (EFNA)
rozpoczeta badanie dotyczace stygmatyzacji

zaburzen neurologicznych.

EFNA reprezentuje 20 europejskich i
miedzynarodowych stowarzyszen w wielu
réznych dziedzinach chordb neurologicznych,
takich jak stwardnienie rozsiane, padaczka,
migrena, ADHD oraz zaburzenia ruchowe, takie
jak dystonia czy choroba Parkinsona, by
wymienic tylko kilka przyktadow.

W 2018, EFNA przeprowadzita badanie wsrod
mtodych ludzi dotknietych zaburzeniami
neurologicznymi, aby oceni¢ wptyw tych
schorzen na ich zycie. Stygmatyzacja zostata
uznana za jeden z najwiekszych problemow
dotykajgcych respondentdéw, zaraz po dostepie

do lekéw/leczenia i izolacji.

Stigma and Neurological Disorder

TAKE THE SURVEY

Pl
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TAKE OUR SURVEY AND HELP US IDENTIFY FACTORS CONTRIBUTING TO
STIGMA AGAINST PEOPLE LIVING WITH NEUROLOGICAL DISORDERS

PEAN FEDERATION OF NEUROL

W zwigzku z tym EFNA zdecydowata sie
opracowaé nowe badanie w celu zgtebienia
tej kwestii, badajac obszary, w ktérych
odczuwana jest stygmatyzacja i sytuacje,
ktore jg wywotuja. Identyfikujgc te obszary,
EFNA moze skupi¢ uwage na kwestiach
krytycznych i przejs¢ do opracowania
strategii, ktére pozwolg na skuteczng walke

ze stygmatyzacja.
Cel badania

Celem tego badania jest identyfikacja czynnikéw
przyczyniajgcych sie do stygmatyzacji oséb
chorych na zaburzenia neurologiczne i

opracowanie strategii pomocnych w walce z nimi.

Na czym polega stygmatyzacja?
Stygmatyzacja i dyskryminacja wystepujg wtedy,
gdy ludzie sg niesprawiedliwie traktowani,
poniewaz sg postrzegani jako

réznigcy sie od innych. Badanie to przeanalizuje,
w jaki sposdb zostaliscie dotknieci stygmatyzacjg
z powodu zycia z zaburzeniami neurologicznymi.
Udziat w badaniu mogg wzig¢ wszystkie osoby
cierpigce na zaburzenia neurologiczne
mieszkajgcy w Europie. Badanie jest dostepne w
o$miu jezykach i potrwa do 15 czerwca 2020 r.
Stygmatyzacja jest bardzo czestym problemem
0s06b zyjgcych z dystonig, dlatego zachecamy
Was do wziecia udziatu w badaniu. Mamy
nadzieje, ze wyniki badania zostang
wykorzystane w celu poszerzenia wiedzy na
temat chordb neurologicznych i sposobéw walki

ze stygmatyzacja.

Wez udziat w ankiecie klikajac na link:
www.surveymonkey.com/r/EFNA-stigma

Badanie potrwa do 15 czerwca 2020 r.



Dziatania na Forum Unii Europejskiej

Granty w ramach projektu EFNA #BrainLifeGoals

W trakcie Tygodnia Swiadomosci Mézgu EFNA
zainaugurowata nowy cykl grantéw na rok 2020 w
ramach projektu #BrainLifeGoals. W biezagcym roku
tematem przewodnim jest:

Zapewnienie réwnego dostepu do leczenia, ustug i
wsparcia dla pacjentéw neurologicznych i ich
opiekundéw.

Dostep do leczenia to jeden z gtéwnych celéow
#BrainLifeGoals istotnym dla wielu pacjentéw z

chorobami neurologicznymi. EFNA chce przyczyni¢ sie

do jego zrealizowania w catej Europie i w zwigzku z
tym przyzna granty w wysokosci 3000 EUR
maksymalnie 10 wybranym organizacjom.

Projekty moga by¢ zgtaszane przez organizacje non-
profit zarejestrowane i dziatajgce w Europie.

Termin nadsytania zgtoszen uptywa w pigtek 31
maja.

Petne informacje i instrukcje dotyczace aplikowania
znalez¢ mozna pod adresem
www.efna.net/BLGgrants

Granty w ramach projektu #BrainLife

Wiecej informacji na temat samej kampanii
znajduje sie na stronie
www.efna.net/brainlifegoals oraz w mediach
spotecznosciowych postugujgc sie hasztagiem
#BrainLifeGoals.

Projekt #BrainLifeGoals EFNA oraz konkurs fotograficzny #BrainLifeGoal

Informacje i kryteria oceny zgtoszenn dostepne sg na
stronie:_http://www.efna.net/BLGgrants/

Konkurs fotograficzny #BrainLifeGoal

W ramach wspierania kampanii #BrainLifeGoals,

EFNA ogtosita w ubiegtym roku konkurs fotograficzny.

1, nagroda -Przyjacidtki na cate zycie - Josef Hinterleitner
(Austria) “Najlepsza przyjaciétka Karin cierpi na SM. Pomimo
niepetnosprawnosci Aischy dziewczeta sq nieroztqczne.”

Aby dowiedzie¢ sie wiecej i przytqczy¢ do kampanii wejdz na
strone https.//www.efna.net/brainlifeqoals/

Gratulacje dla Susan Bagust (Australia), zdobywczyni drugiej nagrody
w konkursie fotograficznym #BrainLifeGoals za prace ‘Making a
splash’.

Poznaj historie Susan Read i przejrzyj inne nagrodzone prace
odwiedzajgc nas na Facebooku:
https://www.facebook.com/EFNA.net/photos/
2.209789096207015/821396368379615/?type=3&theater




Skok dla Dystonii

W tym roku, w miesigcu Swiadomosci dystonii planujemy reaktywacje naszej popularnej
aktywnosci Skok dla Dystonii! W nowym wydaniu i z wyjgtkowymi niespodziankami dla Was!

Wiecej informacji przekazemy Wam blizej wrzeSniowego terminu!

W tym roku,
miesigc

éwiadomosci ]@MEOR
dystonii | DYSTONIA
bedziemy
celebrowac
wykonujgc Skok
dla Dystonii!

Colllette , szwagierka Yvonne, skacze dla dystonii w Irlandii. Nasza fantastyczna ambasadorka Skoku dla Dystonii,

Yvonne Maxwell, namawia ludzi w Irlandii, aby
wykonali skok dla dystonii i sama skacze dos¢ czesto!



Skok dla Dystonii

Trzy zdjecia u gory:
Sabina z Rumunii jest zatoZycielkq rumurniskiego
stowarzyszenia dystonii. Przeszta leczenie
dystonii metodq DBS. Sabina pomaga szerzy¢
Swiadomosc dystonii i wykonuje wiele
radosnych skokow!

Zdjecie po lewej: Jesli nie mozesz skakac, aby
promowac swiadomos¢ dystonii mozesz zrobic¢ cos
innego. Oto nasza Dyrektor Wykonawcza Monika w
szwedzkich gérach. Poniewaz nabawita sie akurat
kontuzji plecow, nie byto mowy o skakaniu, ale
podniesienie rgk w gdre moze réwniez symbolizowa¢
Skok dla Dystonii!

organizowanym przez Dystonia Europe zawsze odbywa sie skok
dla dystonii. Oto nasze ostatnie spotkanie Think Tanku i
Zarzgdu w Lund w Szwecji. Niezbyt skoordynowany, ale peten
energii i radosci skok!

Jednym z naszych ekspertéw w zakresie Skoku dla Dystonii jest Carina
Mok z Irlandii. Skakata wiele, wiele razy, aby pomdc w zwiekszeniu
Swiadomosci dotyczqgcej dystonii. Na zdjeciach jej skoki dla dystonii w
Hoi Ha Beach, Parku Narodowym Sai Kung, w Hongkongu zesztej jesieni.
"Nadal moge skakac!" méwi Carina. Na kazdym spotkaniu



Poznajmy sie!

Poznajcie Cataline z Rumunii, cztonkinie Zarzagdu Dystonia Europe

Nazywam sie Catalina Crainic i jestem jedna z tysiecy oséb
chorujgcych na dystonie szyjna.

Catalina Crainic z Rumunii

Jakie jest twoje doswiadczenie z pracy spotecznej i jaki
ma ono wptyw na osoby zyjgce z dystonig?

Moje doswiadczenie stato sie nowga drogg mojego zycia,
jest to doswiadczenie, z ktérego nadal czerpie nauke.
Na poczatku wszystko byto zagmatwane, niejasne i
beznadziejne, a potem zycie dostarczyto mi
doswiadczen, ktére zdefiniowaty mnie jako osobe,
ktorg nie mogtabym by¢ gdyby nie dystonia. Z czasem
nauczytam sie zy¢ z dystonig, kontrolowac jg tak, aby
nie zdominowata catkowicie mojej osobowosci i zycia
codziennego. Kiedy zachorowatam, w Rumunii nie byto
dostepu do leczenia dla oséb z dystonia, a droga do
samej diagnozy byta dos¢ trudna. Mimo wizyt u kilku
neurologdéw, diagnoze postawiono mi dopiero po
poéttora roku. Przez 4 lata bytam leczona na Wegrzech,
co kosztowato mndstwo pieniedzy.

M&j maz pracowat na trzech etatach, aby utrzymac¢
naszg rodzine. Byto to bardzo trudne, ale inaczej nie
mogtabym skorzystaé z leczenia. W krétkim czasie
zdatam sobie sprawe, ze nie jestem jedyng osobg, ktdra
przechodzi przez cos takiego, wiec zaczetam szukac
ludzi, ktérzy byli w takiej samej sytuacji jak ja.
Znalaztam Stowarzyszenie Rado$¢ Dzieci, ktore zostato
zatozone przez Sabine Gall zanim jeszcze zachorowata na
dystonie i byto poczatkowo przeznaczone dla dzieci z ze
Srodowiska wysokiego ryzyka spotecznego. Kiedy Sabina
zachorowata, dziatalno$¢ stowarzyszenia zostata
zreorientowana na osoby chore na dystonie, ze wzgledu
na doswiadczenie zyciowe Sabiny.

Skontaktowatam sie z Sabing i jej matka i poczutam, ze
powinnam przytgczy¢ sie do dziatalnosci ktdrg
zainicjowaty.

Zaangazowatam sie w ich prace, sktadatam wnioski do
wtadz, samodzielnie i w ramach stowarzyszenia,
organizowatam rézne wydarzenia, spotkania z
pacjentami, wszystko w celu uzyskania dostepu do
leczenia toksyna botulinowg, ograniczenia skali
niepetnosprawnosci chorych i wywalczenia innych praw,
aby nasze zycie byto lepsze, a dostepne leczenie
skuteczniejsze. Po 4 latach staran udato nam sie i
otrzymalismy pozytywng odpowiedz od wtadz. Leczenie
toksyna botulinowa zostato ostatecznie zatwierdzone, a
nasza praca nie poszta na marne. Po jakims czasie stan
zdrowia Sabiny pogorszyt sie i musiatam przeja¢ jej
obowigzki przewodniczgcej stowarzyszenia. Przeniostam
dziatalnos$¢ stowarzyszenia do miasta, w ktérym
mieszkam, do Timisoary, gdzie wraz z wolontariuszami
zatozytam i wyremontowatam jego siedzibe, w ktérej
obecnie prowadzimy warsztaty malarskie dla dzieci, aby
pokry¢ wydatki stowarzyszenia. Czesto odbywajg sie tu
spotkania informacyjne z pacjentami, w grupach lub
indywidualnie oraz rézne zajecia dla oséb chorych.
Obecnie chcemy zorganizowad przestrzen na potrzeby
zajec rehabilitacyjnych dla oséb z dystonia.

Dlaczego lubisz pomagaé innym?

Mysle, ze pomaganie innym osobom z réznymi
problemami jest dla mnie rzeczg naturalng i najwiekszg
radoscig. Przechodzitam przez wiele trudnych sytuacji w
Zyciu, nauczytam sie jak sobie z nimi radzic i chce sie
dzieli¢ tg wiedzg, aby osoby w podobnej sytuacji, ktére
zwrdcg sie do mnie o pomoc, mogty fatwiej uzyskaé
dostep do tego, czego ja nie mogtam robi¢, gdy
zachorowatam. Kierowanie ludzi do specjalistow,
pomaganie w uzyskaniu dostepu do leczenia,
przekazywanie informacji, ktére pozwolg im tatwiej
przezwyciezy¢ problemy spowodowane dystonig, to dla
mnie sposdb na zycie. To mdj sposdb na pokazanie im, ze
warto zy¢. To, co robie dla innych, daje mi site, by i$¢
dalej i poznawa¢ dobrych ludzi. Przekonatam sie dzieki
temu, ze dobro istnieje i ze jest dostepne za darmo. A ja
teraz odwdzieczam sie tylko za dobro i wsparcie, ktére
sama kiedys$ otrzymatam.

Jakie korzysci wynikajg ze wspétpracy z organizacjg
krajowa w Rumunii oraz z Dystonia Europe?

Poznawanie nowych ludzi, ktorzy przychodzg z
problemem, a ja moge im utatwi¢ dotarcie do
rozwigzania lub nawet rozwigza¢ dany problem —to
uczucie ktérego nie mozna opisa¢ stowami.



Poznajmy sie!

Ciesze sie, ze mogtam stac czescig Dystonii Europe,
najpierw jako cztonkini organizacji, a nastepnie Zarzadu.
Jest to przywilej i zaszczyt dla catego naszego
stowarzyszenia. Ludzie w moim kraju postrzegaja
zwigzek z organizacjg europejska jako gwarancje, ze to co
robimy jest pozytywne i sg zadowoleni, ze mamy
widocznos¢ na poziomie europejskim. Wiem, ze dzieki
temu nasz gtos moze by¢ lepiej styszany, a w potaczeniu z
innymi krajami mozemy zdziata¢ wiecej.

Praca zespotu Dystonia Europe jest bardzo wazna.
Pacjenci w Europie zyskujg dostep do konkretnych
informacji od specjalistow i dostepna jest platforma do
wspotpracy pomiedzy réznymi krajami. Nie poznatabym
Swiata dystonii gdyby nie stowarzyszenie Dystonii
Europe.

W wymiarze osobistym, Dystonia Europe daje mi
nadzieje, ze pewnego dnia znajdziemy lekarstwo na
dystonie, a do tego czasu bedziemy robi¢ wszystko, co w
naszej mocy, by pomdc pacjentom z dystonia. Ta
organizacja jest jak matka, ktora ze wszystkich sit stara
sie wychowywac swoje dzieci, edukowac je i chronic.

Jak lubisz spedza¢ wolny czas?

Jest wiele rzeczy, ktére mnie motywujg, zwtaszcza moja
rodzina, a nastepnie mysl, ze sg ludzie, ktérzy potrzebuja
mojego ciggtego wsparcia. Z tego powodu w zesztym roku
rozpoczetam studia na kierunku psychologii, poniewaz
uwazam, ze strona emocjonalna ma dos¢ duzy wptyw na
ludzi z dystonig. Kiedy jesteSmy bardziej optymistyczni,
fatwiej nam o dobrg kondycje fizyczng. Uwazam, ze kazda
osoba jest wyjatkowa, trzeba tylko jg odkry¢ i wskazac

jakie piekne rzeczy czekajg na nig w zyciu poza problemami
zwigzanymi z dystonia.

Co daje Ci motywacje podczas ciezkich dni?

W trudnych dniach staram sie mysle¢, ze to tylko
chwila, ktéra minie i ze bedzie lepiej. Bede w stanie
robi¢ dalej to co lubie, to co mnie ekscytuje i relaksuje.
Duzo czytam, maluje, robie prace reczne, pracuje w
ogrodzie, wybieram sie na mate wycieczki i planuje
wieksze podréze.

Kiedy czuje sie naprawde przyttoczona, wycofuje sie do
Swiata natury i maluje, a potem wracam z nowymi sitami
i kontynuuje dziatanie.

Co Cie ztosci?

Ztosci mnie niesprawiedliwosé, ktéra powoduje brak
rownowagi w réznych sytuacjach oraz dyskryminacje.
Ale generalnie uwazam, ze zto$¢ to silna emocja, ktéra
nie pozwala nam konstruktywnie mysle¢, dlatego
staram sie skoncentrowac na prowadzeniu
zrownowazonego zycia w harmonii z innymi osobami i
wymyslam strategie, ktére pozwalajg mi skutecznie
unikac¢ sytuacji wytracajgcych mnie z réwnowagi.

Wierze gteboko, ze to ode mnie zalezy czy moja przysztosé
bedzie taka jak pragne. Im bardziej wierze w swoje
marzenia tym bardziej realne sie stajg. Musze tylko
wierzy¢ caty czas i nie porzucac ich i cieszy¢ sie kazda
drobng rzeczg, ktéra zycie mi przynosi. A po kazdym
spetnionym marzeniu zatrzymac jak najdtuzej rados¢ w
sercu i patrzeé na zycie jak na piekne, btekitne niebo.

Catalina Crainic, bierze udziat w kampanii
“Pod parasolem”.

Catalina jest Przewodniczqcg
stowarzyszenia Rados¢ Dzieci
i Cztonkiem Zarzqdu Dystonia
Europe.



My Dystonia

* W chwili obecnej Dystonia Europe pracuje nad aktualizacja oprogramowania
MyDystonia do wersji 2.0, ktdrg planujemy udostepnic jesienig 2020 roku.



W Europie i na Swiecie

Witochy

A.R.D i COVID-19

W dniu 21 lutego w Lombardii, 60 km od Mediolanu,
zostata zdiagnozowana pierwsza osoba z rozpoznaniem
COVID-19. Poczawszy od tej daty, liczba oséb zakazonych
tym wirusem zaczeta wzrasta¢ w szybkim tempie w catych
potnocnych Wtoszech i stopniowo réwniez w pozostatych
czesSciach kraju. 11 marca nasz rzad podjat decyzje o
wprowadzeniu catkowitego lockdownu pod hastem
"zostan w domu". Pozwolono nam wychodzi¢ z domu tylko
wtedy, gdy byto to absolutnie konieczne, co trzeba byto
udowodnié policji, ktéra mogta nas kazdej chwili
zatrzymac.

Nasze szpitale byty petne pacjentéow z powaznymi
problemami z oddychaniem. Lekarze musieli zajmowa¢ sie
zbyt wieloma chorymi w tym samym czasie. Przez kilka
tygodni pracownicy stuzby zdrowia toczyli ciezka batalie
przeciwko temu nowemu, mato znanemu, podstepnemu
wirusowi. Wszystkie rutynowe wizyty w szpitalach zostaty
odwotane, gtéwnie po to, aby zapobiec sytuacji, w ktorej
pacjenci mogliby sie zarazi¢ wirusem, a takze aby méc
skierowad wiekszos¢ lekarzy do opieki nad pacjentami
zakazonymi COVID-19. Oddziaty neurologiczne rowniez
zostaty zamkniete, dlatego wielu chorych na dystonie nie
mogto otrzymac zaplanowanych zastrzykow toksyny
botulinowe;.

Leczenie nie byto dostepne ani w szpitalu, a ni w ramach
wizyt domowych. Odwotane zostaty réwniez wszystkie
zajecia rehabilitacyjne.

Wielu pacjentéw z dystonig zwracato sie do A.R.D. z
prosba o pomoc. 13 marca zamiescili§my na naszej
stronie FB oswiadczenie Komitetu Naukowego, ktdry
poinformowat, ze dystonia oraz leki stosowane w jej
leczeniu nie zwiekszajg podatnosci na COVID-19, toksyna
botulinowa nie ostabia uktadu odpornosciowego, a wirus
nie ma wptywu na funkcjonowanie urzadzen DBS.
Udostepniliémy specjalny adres mailowy do nadsytania
pytan dotyczgcych COVID-19 i dystonii, tak aby pacjenci,
ktorzy nie mogli skontaktowad sie ze swoim lekarzem,
mieli mimo wszystko mozliwos¢ uzyskania odpowiedzi
na swoje pytania. Ponadto uruchomilismy bezptfatna
infolinie telefoniczng, przy ktorej przez dwie godziny
dziennie, pie¢ dni w tygodniu, dyzurowat neurolog
przekazujacy informacje potrzebne pacjentom. Niektérzy
lekarze akceptowali rozmowy wideo z pacjentami, z
mozliwoscig zdalnej diagnozy i pomocy.

Zwiekszylismy czestotliwos¢ aktualizacji naszej strony FB,
umieszczajac na niej codziennie przydatne informacje,
relacje pacjentéw oraz ankiety lub kwestionariusze, ktére
cieszyty sie duzym powodzeniem. Poniewaz ludzie byli
zmuszeni do pozostania w domu, korzystanie z medidéw
spotecznosciowych byto dobrym sposobem na spedzenie
czasu i zdobycie informacji.

Dzieki wspdtpracy z Fundacjg LIMPE, zrealizowano kilka
webinarow, podczas ktérych neurolodzy, fizjoterapeuci i
przedstawiciele stowarzyszen pacjentow chorych na
dystonie i Chorobe Parkinsona wymieniali sie

doswiadczeniami i informacjami.

Inna forma cennej pomocy zostata szybko
przygotowana przez troje lekarzy bedgcych
konsultantami w zakresie neurorehabilitacji: Anne
Castagna (ktéra jest rowniez neurologiem), Elise
Andrenelli i Marine Ramella. W bardzo krétkim
czasie opracowaty one poradnik dla pacjentéw z
dystonig, ktérzy staneli w obliczu wielu probleméw z
powodu braku leczenia toksyng botulinowa. Autorka
pomystu poradnika byta dr Francesca Morgante,
ktdra pracuje w Londynie i jest statg
wspotpracowniczkg naszego Stowarzyszenia.

Tytut przewodnika brzmi: "Postepowanie w dystonii
bez toksyny botulinowej - ¢wiczenia i wskazéwki".
Zawiera on wiele cennych porad i wskazéwek, w
tym ¢wiczenia oddechowe i rozciggajace, zasady
postawy, ¢wiczenia jogi i kinezjo-tapingu. Wiele
zdjec i rysunkéw ilustruje wszystkie ¢wiczenia, dzieki
czemu tatwiej jest z nich skorzystac. Poradnik mozna
zamowic bezptatnie na naszej stronie internetowe;.
Do potowy kwietnia poradnik zostat przettumaczony
na jezyk angielski i umieszczony na stronie FB
Dystonia Europe pod adresem: https://dystonia-
europe.org/wp-content/uploads/2020/04/
Managing-dystonia-without-botulinum-toxin.pdf

Wraz z zapoczatkowaniem Fazy 2 walki z epidemia
koronawirusa i otwieraniem sie szpitali dla pacjentow
potrzebujgcych innych rodzajow leczenia, nasz
Komitet Naukowy upowszechnit zalecenia dla
pacjentow i lekarzy dotyczace ich spotkan w szpitalu
na wizytach czy zabiegach terapii toksyng
botulinowa. Ze wzgledu na niemoznos¢ zachowania
dystansu powyzej 1 metra, lekarze muszg nosic
odpowiednie $rodki ochrony - podobnie jak pacjenci,
ktdrzy rowniez muszg by¢ chronieni za wyjatkiem
obszaréw skéry objetych leczeniem. Dotychczas nie
wykryto zadnych interakcji pomiedzy toksyng
botulinowg, a COVID-19 dlatego pacjenci, ktérzy
przeszli zakazenie mogg poddac sie leczeniu po
wykonaniu testu z wynikiem negatywnym.

Maria Carla Tarocchi
Wiceprzewodniczgca,
ARD, Wtochy




W Europie i na Swiecie

Wielka Brytania, Dystonia UK
Projekt «Reach Out, Reach All»

Celem projektu Reach Out, Reach All (WyjdZ na
zewnatrz, dotrzyj do wszystkich) jest integracja
spotecznosci osdb chorych na dystonie, poprzez
filmy, animacje, podcasty i webinary. Dystonia
moze by¢ chorobg izolujaca. Jej diagnoza moze byc¢
zrédtem leku dla pacjentéw, ktérzy nie wiedzg co
tak naprawde oznacza, ani jak moze ona wptyng¢ na
ich przyjaciét i rodzine. Chociaz spotecznosc
chorych jest dos¢ duza, pojedyncze osoby mogg by¢
rozproszone geograficznie, co moze powodowac
poczucie izolacji, osamotnienia i niepewnosci.

Projekt "Reach Out, Reach All" zostat opracowany
przez stowarzyszenie Dystonia UK, aby nie tylko
rozmawia¢ z naszymi obecnymi cztonkami i
sympatykami, ale z catg spotecznoscig chorych na
dystonie, z ludZmi, ktérzy czujg sie samotni i nie
znaja nikogo innego z tg chorobg, ktérzy moga
obawiac¢ sie kontaktu z grupa wsparcia lub moga
nie miec¢ takiej organizacji w poblizu. Poprzez ten
projekt staramy sie przeciwdziataé spotecznej
izolacji, jak réwniez uzupetnia¢ braki wiedzy na
temat dystonii wsrdéd niektorych cztonkéw
personelu medycznego i w spoteczenstwie. Filmy
wideo, podcasty i animacje bedg fatwo dostepne w
catej Wielkiej Brytanii, dzieki czemu ufatwiony
zostanie dostep do wiodacych specjalistow
medycznych w tej dziedzinie, ale takze do innych
0s6b chorych na dystonie, ktérych osobiste historie
i  doswiadczenia pomogg  zintegrowac¢ i
zaangazowac w dziatanie catg naszg spotecznosc.

W  zesztym roku wspdtpracowalismy z Aviva
Community Fund i wykorzystaliémy ich platforme
do crowdfundingu srodkéw na finansowanie tego
projektu. Dzieki niesamowitemu wsparciu z Waszej
strony oraz od reszty cztonkéw spotecznosci z
dystonig, w ciggu zaledwie 4 tygodni zebralismy
ponad 5000 funtéw w Internecie i kolejne 5000
funtow poza siecig, a w kolejnych tygodniach
naptynety deklaracje kolejnych wptat. JesteSmy
niezwykle wdzieczni i zachwyceni reakcja catej
spotecznosci na nasz projekt, ktéra dowodzi jak
bardzo jest on potrzebny. Otrzymalismy takze w
ostatnim czasie niesamowite komentarze z Waszej
strony, takie jak:

“Uwazam, e Wasze informacje sq absolutnie
bezcenne dla pacjentow na kazdym etapie:
poczgwszy od okresu przed postawieniem diagnozy,
przez cate doswiadczenie Zycia z chorobq. Projekt
ten absolutnie zastuguje na finansowanie — macie
moje wsparcie!”

“To wspaniata inicjatywa, ktora pomoze tysigcom
ludzi w catej Wielkiej Brytanii. Z wielkq radoscig
dofgczam do licznego grona osoéb wspierajgcych
projekt.”

Zbiérka pieniedzy byta tylko poczatkiem
wieloptaszczyznowego i wieloetapowego projektu,
ktory nadal bedzie sie rozwijat w miare potrzeb
naszej spotecznosci. Obecne finansowanie zostanie
wykorzystane na realizacje pierwszego z czterech
filmdw, ktdéry udzieli odpowiedzi na pytanie "Czym
jest dystonia?" i pomoze w zwiekszeniu ogdlnej
Swiadomosci dotyczacej tej choroby. Po nim
powstang kolejne trzy filmy, ktérych tematyka
zostanie wybrana przez panel naszych partneréw.
Bedziemy je emitowaé podczas Miesigca
Swiadomosci Dystonii we wrze$niu i nie mozemy sie
juz doczeka¢, az caty wysitek, energia i entuzjazm,
ktéry stoi za tym pomystem, zmaterializuje sie.

Aby umozliwi¢ nam dalszy rozwdj projektu,
rozmawiamy o mozliwosci zaangazowania sie w
finansowanie kolejnych etapéw z réznego rodzaju
funduszami  powierniczymi i organizacjami
charytatywnymi, a takze z naszymi doradcami
medycznymi,  partnerami  korporacyjnymi i
farmaceutycznymi. Wierzymy, ze te dziatania w
potgczeniu z dalszym wsparciem z Waszej strony
pomogg nam w rozwoju projektu i dalszej
dziatalnosci w przysztosci.

Zdajemy sobie sprawe, ze projekt ten moze mieé
duze, pozytywne znaczenie dla spotecznosci
chorych na dystonie i ich bliskich, dlatego tak
bardzo cieszymy sie z pierwszego etapu, ktory jest

finansowany i  wspierany przez naszych
zwolennikdw. Bedziemy Was regularnie
informowa¢ o postepach w realizacji i z

niecierpliwoscig czekamy na mozliwos$¢ podzielenia
sie z Wami naszymi osiggnieciami.



W Europie i na Swiecie

W tym czasie niepewnosci i izolacji spotecznej,
nasz projekt nabiera szczegdélnego znaczenia. W
ramach drugiego etapu projektu, ktory ruszy w
przysztym miesigcu pod hastem "Z dystonig
dookofa swiata", bedziemy realizowa¢ kampanie
uswiadamiajacg i zbidrke funduszy, dzieki ktédrym
- z pomocg naszych zwolennikdow - wyslemy

dystonie z naszego londyriskiego biura w podréz
dookota swiata. Odwiedz naszg strone internetowa,
aby dowiedzie¢ sie wiecej i sprawdzi¢ jak mozesz sie
zaangazowac: www.dystonia.org.uk

Dayna Ferdinandi
Dyrektor ds. Pozyskiwania Funduszy i Komunikacji
Dystonia UK



Kalendarz wydarzen

Kalendarz na rok 2020

Maj

15-16 X Europejska Konferencja Rzadkich Chordb i Lekéw Sierocych, w trybie
online 23-26 Kongres EAN, w trybie online

25-26 Coroczne Walne Zgromadzenie EFNA 2020, w trybie online

Czerwiec

7 Walne Zgromadzenie Dystonia Europe 2020, w trybie online

Lipiec

22 Swiatowy Dzieri Mézgu

Wrzesien

do ustalenia Posiedzenie Zarzadu Dystonia Europe i 10. spotkanie Think Tanku

1-30 Miesigc Swiadomosci Dystonii

12-18 Miedzynarodowy Kongres Stowarzyszenia Choroby Parkinsona i Zaburzen

Ruchowych 2020, Kongres w trybie wirtualnym_
https://www.mdscongress.org/Congress-2020.htm

23-26 ESSFN, Marsylia_http://www.essfn.org/en/congress-courses/essfn _congress/

Pazdziernik

5-6 Coroczne spotkanie partneréw EFNA
Listopad
26-27 Posiedzenia EFNA

Kalendarz na rok 2021

Czerwiec
1-5 Kongres EPNS https://www.epns.info/epns-congresses/epns-congress-2021/ Glasgow, Wielka Brytania

Kalendarz na rok 2022
Styczen
12-14 Toksyny 2022, Gothenburg, Szwecja, https://www.neurotoxins.org/toxins-2021/




