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t3czymy ludzi,
aby upowszechniac

informacje,

zwiekszac Swiadomos¢

i promowac

badania.

Adam Kalinowski
Przewodniczgcy
Dystonia Europe

Witamy w letnim numerze Biuletynu Dystonia Europe.

Cieszymy sie, ze zbliza sie nasz Dystonia Day 2021, ktéry
odbedzie sie w trybie wirtualnym w dniu 4 wrzesnia.
Bedzie to juz 27. edycja naszej corocznej konferencji
dedykowanej pacjentom, ich bliskim i innym osobom
zainteresowanym dystonia.

Worzesien juz wiele lat temu zostat ogtoszony Miesigcem
Swiadomosci Dystonii i jest bardzo waznym okresem

w naszym kalendarzu. Nasz zespét pracowat nad
przygotowaniem aktywnosci na ten szczegdlny miesiac.
Nie tylko dla cztonkdw spotecznosci zwigzanej z dystonig,
ale réwniez z myslg o szerzeniu swiadomosci dotyczacej
dystonii poza tg grupga. Niektdre z aktywnosci maja
forme postéw z waznymi faktami na temat dystonii np.
tatwe do udostepnienia infografiki oparte na wynikach
ankiety, ktérg wypetnito tysigce osdb z dystonia.

Cieszymy sie réwniez, ze mozemy przedstawi¢ Wam
kampanie pod nazwg Escape Dystonia (Ucieknij dystonii),
ktéra ma na celu bezposrednie zaangazowanie
pacjentdw z dystonig. Zachecamy wszystkich do
Sledzenia naszych dziatan w mediach spotecznosciowych,
reagowania i udostepniania postow.

Oprdcz przygotowan do corocznej konferencji i miesigca
Swiadomosci, pracujemy réwniez nad innymi tematami.
Na naszych biurkach znajduje sie wiele biezgcych
projektéw, w tym nowa wersja aplikacji MyDystonia -
cyfrowego dziennika dla pacjentdéw oraz badania
Dystonia Survey, ktére wspiera naukowcdow.

W ostatnich miesigcach odbyto sie kilka wydarzen, takich
jak kontynuacja serii webinariéw, nasze doroczne walne
zgromadzenie oraz spotkanie ambasadorow aplikacji
MyDystonia.

W naszym biuletynie dzielimy sie rdwniez nowosciami
w dziedzinie badan, informacjami od naszych cztonkéw

i partnerdw oraz historiami oséb chorych na dystonie.

Mamy nadzieje, ze znajdziecie tu wiele interesujgcych
tresci.

Zyczymy wszystkim przyjemnej i relaksujacej jesieni!



AKTUALNOSCI

Dr Martin Reich otrzymuje
nagrode David Marsdena

Dr Martin Reich
Uniwersytet Juliusza Maksymiliana,
Klinika Neurologii w Wiirzburgu, Niemcy

Sktadamy gratulacje dr Martinowi Reichowi

z Uniwersytetu Juliusza Maksymiliana, Wydziatu
Neurologii w Wiirzburgu, Niemcy, laureatowi
Nagrody Davida Marsdena 2021 za prace:
Probabilistyczne mapowanie antydystonicznego
efektu neurostymulacji pallidalnej: wieloosrodkowe
badanie obrazowe.

Dr Reich zostat uhonorowany nagrodg przez
Przewodniczgcego Dystonia Europe Adama
Kalinowskiego podczas Sesji Basal Ganglia

na odbywajgcym sie w trybie online Kongresie EAN
(Europejskiej Akademii Neurologii) 2021. Dr Reich
podziekowat DE i firmie Ipsen za nagrode, a nastepnie
przedstawit wyniki swoich badan.

O laureacie nagrody:

Podczas studiow medycznych w Kilonii Dr Reich
zainteresowat sie zaburzeniami ruchowymi

i fascynujgcym potencjatem terapeutycznym gtebokiej
stymulacji moézgu (DBS). W 2008 roku rozpoczat prace
doktorska w tej dziedzinie pod kierunkiem Prof. Jensa
Volkmanna i Prof. Guenthera Deuschla.

Po ukonczeniu badan klinicznych wyjechat do Harvard
Medical School w Bostonie na staz doktorancki

w grupie Michaela Foxa. Od 2017 roku kieruje
laboratorium wizualnym DBS w Wiirzburgu, skupiajac
sie na neuroplastycznosci i efektach sieciowych terapii
neuromodulacyjnych. Jest on réwniez starszym
konsultantem na oddziale Neurologii.

O badaniach:

Dystonie sg heterogenng grupg zaburzen ruchowych,
ktérych podstawowg cechg kliniczng sg
nieprawidtowe, mimowolne skurcze miesni.

Gteboka stymulacja mdézgu za pomoca chirurgicznie
wszczepianych elektrod jest uznang metodg leczenia
ciezkich przypadkow dystonii, przynoszgca poprawe

o srednio 50-60%. Jednakze wyniki s3 zmienne

i trudne do przewidzenia, a badania kliniczne donosza
0 25% przypadkdéw braku odpowiedzi na leczenie.
Réznice w umiejscowieniu elektrod i niewtfasciwe
ustawienia stymulacji mogg odpowiadac¢ za duza
czesc¢ tej zmiennosci wynikdw. Co wiecej, poprawa
dystonii nastepuje z opdznieniem, czesto od kilku dni
do kilku tygodni po zmianie terapii DBS, co komplikuje
programowanie.

Nasza grupa zidentyfikowata ostatnio lokalizacje oraz
zakres objetosci aktywowanej tkanki (VTA) jako
najwazniejsze czynniki skutecznosci terapeutycznej
DBS w dystonii. Ponadto, opracowalismy model
komputerowy do przewidywania optymalnych
indywidualnych ustawien stymulacji u pacjentéw na
podstawie wynikédw duzej kohorty chorych leczonych
dtugoterminowo, wykorzystujac ich przed-

i pooperacyjne obrazy mézgu. Symulacja
komputerowa wskazata na poprawe $rednio o0 16,3%
wiekszg w grupie z programowaniem wybranym
komputerowo w poréwnaniu z programowaniem
dokonywanym przez lekarza oraz na radykalne
zmniejszenie liczby oséb niereagujacych na leczenie
(z 25% do 5%). Badanie to daje nadzieje, ze

w przysztosci modele obliczeniowe mogg wspomagadé
pozycjonowanie i programowanie elektrod oraz
zapewnic bardziej spéjne wyniki terapii chirurgicznej
w dystoniach.

Nagrody przyznawane sg przy wsparciu firmy:

S IIPSEN

Innovation for patient care



AKTUALNOSCI

Walne Zgromadzenie
Dystonia Europe 2021

Podczas dorocznego Walnego Zgromadzenia,

w czesci oficjalnej zaprezentowane zostato
sprawozdanie finansowe za rok 2020, budzet na rok
2021 i raport roczny za rok 2020, nad ktérymi
odbyto sie gtosowanie. Otrzymalismy réwniez nowy
whniosek o cztonkostwo od Dystonie Vereiniging

w Holandii, ktéry zostat zatwierdzony przez
cztonkéw. Obecnie do DE nalezg 22 organizacje
cztonkowskie. W Walnym Zgromadzeniu udziat
wzieto 20 oséb z 18 organizacji cztonkowskich
reprezentujgcych 16 krajéw. Niemcy maja

3 organizacje cztonkowskie i 2 z nich byty obecne,

a Wielka Brytania ma 2 organizacje cztonkowskie

i obie byty obecne.

Po oficjalnej cze$ci Walnego Zgromadzenia Dystonia
Europe 2021, ogtoszono nowo wybrany Zarzad

w nastepujacym skfadzie:

Przewodniczacy — Adam Kalinowski
Wiceprzewodniczgca — Edwige Ponseel

Skarbniczka — Sissel Buskerud

Sekretarz — Gill Ainsley

Cztonkini Zarzadu — Catalina Crainic

Cztonek Zarzadu — Jukka Sillianpaa

Inne informacje z nieformalnej
czesci zgromadzenia

Wszystkie organizacje cztonkowskie DE mogg
korzysta¢ z konta DE zoom na potrzeby swoich
webinaridw na szczeblu krajowym, w swoim jezyku
narodowym. Organizacja cztonkowska bedzie
odpowiedzialna za: temat, tytut, méwcow,
moderatordw, uzgodnienie daty z DE, zaproszenie
uczestnikéw i poprowadzenie spotkania w danym
dniu. Inicjatywa ta rozpocznie sie we wrzesniu
2021r.

MyDystonia APP

Eelco Uytterhoeven, doradca DE ds. IT,
poinformowat o nowej aplikacji MyDystonia 2.0
APP. Nowa wersja aplikacji jest juz gotowa

i dostepna w sklepie Google Play i Apple app store.
Stworzenie tej aplikacji wymagato ogromnych
naktadéw pracy przez okoto 3 lata. Jak na razie jest
ona dostepna tylko w jezyku angielskim, ale jeszcze
w tym roku zostanie przettumaczona na 5 innych
jezykéw europejskich. Wiecej ttumaczen zostanie
wykonanych w przysztym roku.

Merete Avery
Dyrektor Operacyjna

@ Zarzad i personel DE



AKTUALNOSCI

Biuletyn

Biuletyn Dystonia Europe jest publikowany trzy razy
w roku. Mamy nowa szate graficzng stworzong przez
Przewodniczgcego DE Adama Kalinowskiego, ktory
studiuje grafike komputerowga. Nowy layout bardzo
nam sie podoba i mamy nadzieje, ze Wam réwniez!
Biuletyn zawiera informacje o realizowanych
projektach, historie pacjentéw, dziatania w krajach
cztonkowskich, wiadomosci na temat nowych badan

i duzo innych informacji.

Nowe ankiety dotyczace dystonii
Dr Kasia Smitowska przedstawita dwie nowe ankiety
dotyczace dystonii. Kasia jest neurologiem z Polski,

specjalizujgcym sie w dystonii.

Pierwsze badanie ankietowe — Seksualnos$¢ i dystonia
— opracowane wspdlnie przez Dr Smitowska

i Dr Daniela J. van Wamelena, zostato juz
zainicjowane, a ankiete mozna wypetnié pod

adresem https://dystonia-europe.org/projects-

1/projects/dystonia-survey/. Ankieta jest dostepna
w 15 jezykach, a badanie bedzie trwa¢ do konca 2021

roku. Celem ankiety jest okreslenie, czy dystonia
wptywa na zycie seksualne, a jesli tak, to jak mozemy
pomadc pacjentom z dystonig w radzeniu sobie z tym
problemem.

Drugie badanie ankietowe — Dieta i dystonia —
zostanie zainaugurowane na poczatku 2022 roku.
Wszystkie dane sg rejestrowane anonimowo. Bedzie
istniata mozliwos¢ zamoéwienia ogdlnych wynikéw po
zakonczeniu badania przez osoby, ktdore podaty adres
mailowy podczas wypetniania ankiety.

Merete Avery
Dyrektor Operacyjna

Uczestnicy dorocznego Walnego Zgromadzenia DE 2021



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

AKTUALNOSCI

Miesiac Swiadomosci
Dystonii 2021

Witamy we wrzeéniu — Miesigcu Swiadomosci
Dystonii 2021!

Zespot Dystonia Europe jest bardzo
podekscytowany nadchodzgcym miesigcem
Swiadomosci i wszystkimi wydarzeniami, ktore
w tym czasie bedg miaty miejsce.

Rozpoczynamy ten miesigc naszg coroczng
konferencjg poswiecong dystonii: Dystonia Day
2021, w sobote 4 wrzesnia. Program, liste
prelegentéw i link do rejestracji mozna znalezé
na stronie:

online/

Mamy nadzieje, ze w wydarzeniu wezmie udziat
duza liczba uczestnikdw z catego swiata.

Po konferencji bedg Panstwo mieli lepsze pojecie
o tym, czym jest dystonia, jakie metody leczenia sg
dostepne i co dzieje sie w obszarze badan
naukowych.

#ESCAPEDYSTONIA

Na naszych kanatach spotecznosciowych zachecamy
Was do kontaktowania sie z nami i dawania nam
zna¢, co robicie, aby Uciec Dystonii! W ciggu
miesigca bedziecie mogli zobaczyé Cztonkéw Zarzadu
Dystonia Europe oraz Pracownikow Dystonia Europe
i ustyszeé, co oni robig, aby uciec dystonii, jak radza
sobie z objawami choroba i co pomaga im czué sie
lepiej. Skarbniczka Dystonia Europe, Sissel Buskerud,
mowi: "Mam szczeniaka o imieniu Alfred. Opieka nad
nim sprawia, Ze jestem szczesliwa. On jest powodem,
dla ktérego tak dobrze zyje z mojq dystoniq".

Przewodniczacy DE Adam Kalinowski méwi:

"Moim sposobem sq cwiczenia jogi, ktére pomagajg
mi czu¢ sie lepiej nie tylko fizycznie, ale i psychicznie,
w codziennym zyciu z dystoniq szyjng".

Co Ty robisz, aby uciec dystonii i poczué sie lepiej?
Czy uprawiasz jakis sport lub hobby? Czy masz pasje,
ktéra pozwala Ci zapomniec o dystonii?

Daj nam znag, jak radzisz sobie z dystonig i przeslij
swoje zdjecie lub filmik. Mozesz udostepnic je na
naszych kanatach spotecznosciowych lub wystaé

na adres: sec@dystonia-europe.org

Bedziemy udostepniaé nadsytane zdjecia i historie.

‘ ﬂlbﬁwm

S

#ESCAPEDYSTONIA


https://dystonia-europe.org/dystonia-day-2021-online/

AKTUALNOSCI

Inng naszg inicjatywa podczas miesigca
Swiadomosci jest seria Spot Dystonia, w ktorej
znajdg Panistwo najwazniejsze wnioski ptyngce

z wynikow badania ankietowego Dystonia Survey
przeprowadzonego przez Prof. Maje Relja, Wydziat
Medycyny na Uniwersytecie w Zagrzebiu,
Chorwacja, we wspoétpracy z Dystonia Europe

w latach 2017-2019, aby dowiedziec sie wiecej

o dostepie do diagnostyki i leczenia oraz o jakosci
Zycia pacjentdow z dystonia.

W badaniu wzieto udziat ponad 3000 uczestnikow
w krajach europejskich ze wszystkimi odmianami

dystonii. Badanie zwrdcito uwage na niedostatecznag

wiedze personelu medycznego i jej wptyw na
pacjentéw z dystonig oraz dostep do diagnostyki
i leczenia.

Ponizszy post ilustruje jeden z wynikéw badania

Relja et al, EAN Oslo 2019: http://bit.ly/dystonia-
survey

Prosimy udostepnianie tych wiadomosci, aby
zwiekszy¢ swiadomosé na temat dystonii.
Obserwujcie nas na naszych kanatach mediéw
spotecznosciowych (Facebook, Instagram, Linked-In,
Twitter i YouTube). Kazdego dnia miesigca bedzie tam
pojawiat sie post na temat dystonii. Oprécz
wspomnianych inicjatyw, znajdziecie tam réwniez
posty dotyczace faktéw na temat dystonii,
inspirujace cytaty oraz historie pacjentow z dystonig.

Przytgczcie sie do nas i razem sprawmy, aby dystonia
stata sie lepiej znana!

Monika Benson
Dyrektor Wykonawcza

SP&)T

DYSTONIA

TYLKO 16%
RESPOND[ENT()W
INFORMUJE, ZE LEKARZ

PIERWSZEGO KONTAKTU
ROZPOZNAL DYSTONIE
| SKIEROWAL ICH
DO SPECJALISTY

Badanie dotyczace dystonii, 2017-2019



https://www.youtube.com/watch?v=sMrmyk--tEo&list=PLFvCc6fYkjEvRAS2rDmRIlBKVSzqdbrqW&index=3&t=661s

BADANIA

"Dystonie mozna pokonac!"

mowi Maestro Accardo

Maestro Accardo

Biorgc udziat w pierwszym Narodowym Dniu Walki
z tq rzadkg chorobg, stynny skrzypek powiedziat:
"W Fundacji Don Gnocchi trafitem na znakomitych
lekarzy i fizjoterapeutdw, dzieki ktérym nauczytem
sie rozumiec¢ moje ciato".

Salvatore Accardo, skrzypek o miedzynarodowej
stawie, jest zywym przyktadem profesjonalizmu

i ludzkiego podejscia lekarzy i pracownikow stuzby
zdrowia, ktérzy w Fundacji Don Gnocchi zajmuja sie
leczeniem choréb neurologicznych,

a w szczegolnosci dystonii. Opowiedziat o tym
podczas pierwszej edycji Narodowego Dnia
Dystonii, zorganizowanego we wrze$niu ubiegtego
roku w trybie wirtualnym przez ARD (Wtoskie
Stowarzyszenie Badan nad Dystonig) wraz

z Fundacjg, przy udziale ekspertow, pacjentow

i ich bliskich.

Maestro Accardo, wraz ze swojg zong Laurg Gorng -
rowniez skrzypaczka o miedzynarodowej stawie -
rozmawiat o swoich doswiadczeniach z lekarzami
Anng Castagng i Rosg Marig Converti. Dr Castagna
jest neurologiem i kieruje Klinikg Zaburzen
Ruchowych i Terapii Toksyng Botulinowg w IRCCS
(Instytut Naukowy Szpitalnictwa i Lecznictwa)

"Don Gnocchi" w Mediolanie.

Dr Converti, fizjoterapeuta, kieruje Klinikg Sol
Diesis, rowniez w ramach IRCCS. Obaj lekarze od lat
pracujg nad leczeniem dystonii, obaj sg takze
pasjonatami muzyki i majg wyksztatcenie muzyczne.

Muzyka porusza serca i czesto pomaga
przezwyciezy¢ trudne chwile. W jaki sposéb
muzyka pomogta Panu, Maestro w pokonaniu
dystonii?

Muzyka naprawde dziata terapeutycznie,

bo pomaga przezwyciezyc¢ trudne stany: nie tylko
dystonie, ale tez np. zaburzenia autystyczne i wiele
innych. Muzyka, a szczegdlnie Mozart, ktdrego
uwazam za naprawde wspaniatego kompozytora —
data mi dodatkowe wsparcie na mojej szczegdlnej
drodze zyciowej. Muzyka Mozarta daje ci kontakt
z czyms nieziemskim, boskim. Mozart jest
niezrownany. W ciggu ostatnich kilku lat miatem
szczescie mierzyc sie z partyturami Mozarta razem
Z mojq corkq. Mozecie sobie wyobrazi¢ niesamowitq
wartos¢ emocjonalng wspdlnego zgtebiania tych
arcydziet razem z dziesiecioletnim dzieckiem...

Jakie zmiany w Pana zyciu osobistym

i zawodowym przyniosta dystonia? Czy posiadanie
zaburzen ruchowych pozwolito Panu dowiedzie¢
sie czegos$ wiecej o sobie?

Jak moze poswiadczy¢ profesor Albanese, pierwszy
lekarz, z ktorym skontaktowatem sie na samym
poczqtku mojej choroby w latach osiemdziesigtych,
najpierw po prostu nie potrafitem zrozumieé, co sie
dzieje, jak to jest moZliwe...

Nastepnie, w miare uptywu czasu, stan ten pozwolit
mi lepiej pozna¢ moje ciato, o wiele bardziej niz
wczesniej.

Kiedy zaczynasz gra¢ w mtodym wieku, wszystko
dzieje sie instynktownie, nie ma w tym zadnego
myslenia o ciele lub jest go niewiele. Ta choroba,
przeciwnie, daje ci mozliwos¢ zrozumienia, co dzieje
sie w twoich miesniach i w sciegnach.

Dzieki opiece i pomocy, jakq otrzymatem

od profesjonalistow w ostatnich latach — a mowie
tu przede wszystkim o wspaniatym zespole z IRCCS
Don Gnocchi w Mediolanie — dowiedziatem sie
doktadnie, co sie dzieje, gdy wykonujemy kazdy
rodzaj ruchu i jak mozna w zamian wykonywac inne,
lepsze dla nas ruchy. Bytoby rzeczq istotng, aby

te informacje i wskazowki byty znane wszystkim
muzykom na poczqgtku ich kariery.



BADANIA

Zdolnos¢ naszego mézgu do korygowania

i przezwyciezania dystonii jest fundamentalna.
Jak wazna byta dla Pana pomoc specjalistow
(neurologdw, fizjoterapeutow, rehabilitantéw)

i mozliwo$¢ porozmawiania z nimi o swoich
problemach? W naszej Fundacji staramy sie
przyblizac idee walki z dystonig na wiele réznych
sposobdw, czasem nawet poprzez podejsécie
psychologiczne, starajgc sie zrozumie¢ nasze
witasne reakcje.

Powiedziatbym, Ze otrzymanie zintegrowanego
wsparcia medycznego, neurologicznego

i psychologicznego jest nie tylko wazne, ale wrecz
niezbedne. W latach osiemdziesigtych, kiedy
pojawity sie moje pierwsze problemy, batem sie
nawet, Zze bede musiat przestac gracé. Wazne jest,
aby zrozumied, ze mozna is¢ naprzdd, walczyc

z tqg chorobg i zy¢ z nigq.

My, muzycy, mamy réwniez to szczescie, Ze muzyka,
z ktérq obcujemy na co dzien oferuje wsparcie
terapeutyczng, jak juz wspomniatem, i pomaga
nam przetrwac¢ najtrudniejsze chwile.

Badania nad dystonig maj3a réwniez zasadnicze
Znaczenie, poniewaz nie rozumiemy jeszcze dobrze,
jakie sg patofizjologiczne przyczyny tego
zaburzenia. Musimy kontynuowac badania, aby
zrozumied, co dzieje sie w naszym madzgu, zanim
bedziemy mogli zaproponowac dobry system
rehabilitacji. Potrzebujemy pomocy wszystkich,

a organizowanie imprez takich jak ta jest bardzo
przydatne. Hasto tego dnia jest bardzo wymowne:
rzadka choroba nie oznacza choroby niewidzialnej,
a razem jestesmy silniejsi!

Co chciatby Pan powiedzie¢ osobom cierpiacym
na te chorobe?

Dystonie mozna pokonac, zwtaszcza jesli ma sie
szczescie spotkac takich lekarzy, jak ci, ktorych
poznatem w Fondazione Don Gnocchi. A wiec glowa
do gory! Jestem réwniez pewien, ze coraz wiecej
bedzie sie dziac¢ w tej dziedzinie. Jako muzycy
maowimy czesto "Z muzykq zajdziesz na szczyt".

Bo jestem przekonany, podobnie jak Nietzsche,

ze "Bez muzyki zycie statoby sie niemozliwe!".

Przez te lata mielismy takze szczescie poznad
znakomita muzyczke, Laure Gérng, Zone Maestro
Accardo, ktora réwniez jest skrzypaczka

o miedzynarodowej stawie a ponadto nauczycielka
muzyki. Jak wazne jest, Pani zdaniem, przekazanie

studentom Konserwatoriéw Muzycznych i Akademii

Muzycznych informacji na temat mozliwosci
zapobiegania takim schorzeniom jak dystonia?

Dystonia ogniskowa, choroba, ktéra dotkneta
mojego meza, data mi mozliwosc poznania
wspaniatych ludzi i znakomitego zespotu
profesjonalistow. Zrozumiatam, jak wazna jest ich
praca, nie tylko w leczeniu istniejqcych zaburzen,

ale takze w rozwigzywaniu wielu innych problemadw,
ktére mogq dotkngc nas, muzykdw. Jak wszystkie
inne zawody, my rowniez mamy swoje choroby
zawodowe. Sportowcy sq nieustannie badani,
podczas gdy my czesto nie skupiamy sie

na swiadomosci ciata. Zdatam sobie rowniez sprawe,
Ze jako nauczyciele, zarowno dzieci, jak i mtodych
dorostych, mamy wazne obowiqzki. Czesto mamy
uczniow o duzych umiejetnosciach technicznych

i duzej wiedzy muzycznej, ale bez jakiejkolwiek
swiadomosci wtasnego ciata — choc jest to niezwykle
wazne. Chciatabym przedstawic propozycje w tym
kierunku, poniewaz mamy kilka dodatkowych kurséw
na studiach dwuletnich i licencjackich. Trzeba przede
wszystkim dobrze grad, duzo ¢wiczyc, pielegnowac
talent, znac teorie muzyki i harmonii, do tego
dochodzi asertywnosc i wiele innych umiejetnosci,
ale nie mniej wazna jest Swiadomos¢ wtasnego ciafa.

Nie mozna tego zastgpic zwyktymi lekcjami WF.
Powinnismy w konserwatoriach , akademiach

i szkotach muzycznych pomyslec¢ o multi-
dyscyplinarnym przedmiocie prowadzonym przez
zespoly takie jak ten pracujgcy w klinice "Sol Diesis"
Fundacji Don Gnocchi. Czesto, gdy studenci majg
jakis problem, udajq sie do lekarza pierwszego
kontaktu, ktdry kieruje ich do specjalisty

—ale z reguty ci lekarze i specjalisci medyczni

nie kontaktujq sie ze sobg. Natomiast praca

w Fundacji gwarantuje multidyscyplinarnosé:
wszyscy ze sobq rozmawiajq, pracujg z muzykami
we wspdlnych celach, poswiecajq sie muzykom

i ich problemom. | robiq to z kompetencjq i pasjq.
Takie podejscie to najlepsza gwarancja zdrowia
pacjenta.
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Klinika zaburzen ruchowych w Mediolanie,
terapia toksyng botulinowg
i spersonalizowane plany rehabilitacji

o B P,
\ '.\

Klinika Sol Diesis dla muzykdw, ktéra dziata od
2004 roku w ramach Fundacji IRCCS Don Gnocchi,
zajmuje sie profilaktyka i leczeniem choréb
nerwowo-miesniowych u muzykéw zawodowych
i amatorow.

"Historia medyczna i muzyczna pacjenta, a takze
uwazna obserwacja muzyka podczas wystepow —
mowi doktor Rosa Maria Converti, kierownik
kliniki — pozwalajg nam zidentyfikowac potrzeby

i problemy zwigzane z grg na danym instrumencie,
dzieki czemu mozemy zaproponowac specyficzne
programy rehabilitacyjne dla kazdej patologii
zawodowej i kazdego rodzaju instrumentu
muzycznego:

poczgwszy od badar fizjologicznych ukierunkowanych
na dysfunkcje zawodowe muzykow, poprzez globalng
rehabilitacje postawy i badanie techniki gry

na instrumencie metodq Feldenkraisa, az po
dostosowanie i wprowadzenie ergonomicznych
akcesoriow i stabilizatorow funkcjonalnych.

Badania ruchu przeprowadzane sg dzieki wspdtpracy
z SAFLO (Service for Motor Function Analysis).

Sol Diesis wspotpracuje takze z klinikg leczenia
toksyng botulinowa, ktéra specjalizuje sie w leczeniu
zaburzen ruchowych, np. dystonii ogniskowe;j

u muzykdéw, znanej takze jako "przykurcz miesni
muzykéw".

"W czasie pandemii Covid-19 — dodaje doktor
Converti — klinika wprowadzita dwie wazne ustugi
zdalne: telekonsultacje i telerehabilitacje. Pierwsza
Z nich obejmuje badanie fizjoterapeutyczne, ocene
postawy i badanie ruchdw zwigzanych

Z instrumentem muzycznym; druga ma na celu
leczenie specyficznych zaburzen u muzyka, np. wad
postawy, patologii miesniowo-sciegnistych, dystonii
ogniskowej, itp."

Aby uzyskaé wiecej informacji lub umowic wizyte
nalezy wystaé wiadomos¢ na adres:
ambulatoriosoldiesis@dongnocchi.it

Maestro Salvatore Accardo z lekarkami z Osrodka IRCCS w Mediolanie. Od lewej: Maria Ramella, Rosa Maria Converti i Anna Castagna
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Zestaw "Ztotych Zasad" dla muzykéw

opracowany przez ekspertow Kliniki
Sol Diesis w Mediolanie

1) Wykonuj ¢wiczenia rozgrzewajace przed gra.
To poprawi Twojg 0gdlng sprawnosé.

2) Stosuj stopniowaq rozgrzewke techniczna
z instrumentem. Praca muzyka jest
porownywalna do pracy sportowca, dlatego
rozgrzewka przed sesjg treningowa jest
niezbedna.

3) R6b przerwy 5-10 minutowe co 40/50 minut
sesji ¢wiczen. Ciato i umyst potrzebuja
odpoczynku, aby sie uczyc.

4) Wykonaj kilka ¢wiczen rozciggajacych po
zakonczeniu sesji grania. Poprawia to kondycje
miesni i pomaga usuwac produkty przemiany
materii.

5) Przyjmij prawidtowa postawe podczas ¢wiczen.
Utrzymywanie optymalnej pozycji podczas gry
na instrumencie, np. unikanie nadmiernych
skretow tutowia, zapobiega przecigzeniom,

a co za tym idzie bélowi.

6) Upewnij sie, ze éwiczysz w odpowiednich
warunkach: sprawdz oswietlenie, wysokos¢
siedziska, ustawienie statywu.

7) Jesli to konieczne, zastosuj ergonomiczne
akcesoria: urzadzenia takie jak pasy
podtrzymujace, podporki pod brode, podktadki
pod ramiona oraz odpowiednie dostosowanie
instrumentu (np. wymiana klawiszy) moga
zapobiec bélowi. Wazne jest, aby instrument
byt dostosowany do muzyka, a nie odwrotnie.

8) Zmieniaj repertuar i style utworéw. Wielokrotne
powtarzanie tego samego fragmentu moze
powodowa¢ przecigzenia, a w konsekwencji bol.

9) Unikaj nadmiernego przedtuzania ¢wiczen.
Znaczne zwiekszenie czasu trwania ¢wiczen przed
koncertem lub egzaminem moze prowadzi¢
do przecigzenia i bolu.

10) Unikaj dtugich okreséw bez grania. Utrzymuj
minimalny poziom ¢wiczen na swoim
instrumencie nawet w czasie wolnym.

11) Poznaj lepiej swoje ciato, aby nauczyc sie
rozluznia¢ napiecia miesniowe. Istnieje wiele
niemedycznych metod, takich jak metoda
Feldenkreisa czy metoda Alexandra, tai chi czy
joga.

12) Kontroluj stres i niepokdj — pomocne moga
okazac¢ sie techniki mindfulness.

13) Wystrzegaj sie noszenia duzych ciezaréw
i wykonywania forsownych ¢éwiczen fizycznych.
Moga one spowodowac przecigzenie i bol.

14) W zyciu codziennym wazne jest przestrzeganie
zdrowej diety, odpowiednie nawodnienie,
wymagana ilos¢ snu i regularne éwiczenia.
Dobrze jest unika¢ alkoholu i palenia papierosow

15) Nigdy nie graj, jesli odczuwasz bél. Motto
"Bez bdlu nie ma efektow" nie jest prawdziwe!
Pojawienie sie bolu jest sygnatem
ostrzegawczym, ktéry zawsze powinien by¢
traktowany powaznie.

16) W przypadku bdlu, ktdry nie ustepuje, nalezy
skonsultowac sie ze specjalista (fizjoterapeuta,
ortopedg). Samoleczenie jest niebezpieczne
poniewaz przed rozpoczeciem jakiegokolwiek
leczenia nalezy koniecznie postawi¢ diagnoze.

Anna Castagna

Neurolog & Dyrektor Kliniki Zaburzen Ruchu
i Terapii Toksyng Botulinowa

Fundacji IRCCS Don Gnocchi

Mediolan, Wtochy
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Stowarzyszenie pielegniarek

i pielegniarzy DBS -

‘Poprawa jakosci zycia pacjentow
po zabiegu DBS poprzez opieke
kliniczng, edukacje, badania

i innowacje.

Stowarzyszenie pielegniarek i pielegniarzy
zajmujgcych sie gteboka stymulacjg mézgu (DBSNA)
powstato w 2013 roku po tym, jak mata grupa oséb
specjalizujgcych sie w DBS spotkata sie na konferencji
dotyczacej zaburzen ruchowych i narodzit sie pomyst
zatozenia stowarzyszenia. Po tych skromnych
poczatkach DBSNA zaczeto szybko rosngé w site.

Cata praca naszego Stowarzyszenia wykonywana jest
w wolnym czasie i ma charakter catkowicie
wolontariacki. DBSNA jest organizacjg z siedzibg

w Wielkiej Brytanii, ktérej gtdwnym celem jest
promowanie poprawy jakosci zycia pacjentéw poprzez
opieke kliniczng, edukacje, badania i innowacje.
DBSNA dazy do wypracowania wysokich standardéw
opieki nad pacjentami poprzez dzielenie sie wiedzg,
upowszechnianie najlepszych praktyk wsréd
pielegniarek i pielegniarzy oraz innych specjalistow
opieki zdrowotnej, a takze bezposrednie i posrednie
zapewnianie opieki pacjentom z implantami DBS.
Naszym celem jest promowanie najwyzszych
standarddéw opieki w chirurgii DBS oraz zapewnienie
optymalnego doswiadczenia pacjenta. Osiggamy

to poprzez wyznaczanie standardéw kompetencji
pielegniarskich i stosowanie ich w naszej codziennej
praktyce, co z kolei przyczynia sie do rozwoju
umiejetnosci i wiedzy pielegniarek DBS sprawujgcych
opieke nad pacjentami leczonymi gteboka stymulacjg
mozgu.

Stowarzyszenie jest reprezentowane przez wybrany
komitet, ktdry kieruje naszymi pracami. Wspieraja
nas rowniez nasi patroni, ktérzy sg specjalistami

w dziedzinie zaburzen ruchowych, praktykujgcymi

w osrodkach DBS zaréwno dla dorostych, jak i dla
dzieci. Kazdego roku organizujemy doroczna
konferencje w innym osrodku implantacyjnym.
Tegoroczna edycja odbedzie sie w Oksfordzie.
Organizujemy réwniez coroczny kurs programowania
DBS, ktérego celem jest poprawa standardow opieki
nad pacjentami poprzez poszerzanie wiedzy

i umiejetnosci w zakresie bezpiecznego i opartego
na dowodach naukowych programowania terapii DBS.

(12)

Naszym ostatnim projektem byto stworzenie strony
internetowej www.dbsnurseassociation.org, ktéra
wykorzystujemy do promowania cztonkostwa

w stowarzyszeniu, wydarzen i nowych osiggniec.
Zakonczylismy réwniez wazng prace i opracowalismy
pisemny dokument kompetencyjny, ktéry zostat
zatwierdzony przez Royal College of Nursing.

S3 to ramowe zasady, ktére kazda pielegniarka DBS
pracujgca w tym wysoce wyspecjalizowanym obszarze
medycyny moze wykorzystac jako przewodnik do
rozwoju swojej praktyki. Od momentu powstania
naszej organizacji, widzimy jak korzysci ptyngce

z DBSNA nieustannie rosng. Obecnie mamy cztonkéw
i kontakty na catym swiecie i rozwinelismy szeroka
sieé pielegniarek i pielegniarzy oraz innych
pracownikéw stuzby zdrowia. Okazato sie

to nieocenione w naszej pracy w tak wysoce
wyspecjalizowanej dziedzinie jaka jest
programowanie gtebokiej stymulacji mozgu.

Zawsze jesteSmy chetni do zaciesniania wiezi z innymi
osobami z branzy i organizacjami takimi jak Dystonia
Europe. Prosbe zespotu Dystonia Europe o napisanie
krétkiego artykutu do Biuletynu DE uwazamy

za wyrdznienie i mamy nadzieje, ze pomoze

to w budowaniu silniejszych wiezi miedzy naszymi
organizacjami i utatwi wszystkim zrozumienie celow

i zadart DBSNA.

Jesli majg Panstwo jakies$ pytania lub chcg podzieli¢
sie swoimi spostrzezeniami, prosze o kontakt mailowy

na adres russell.millsA@nhs.net
Russell Mills

Pielegniarz — Specjalista DBS
Szpital w Newcastle — NHS Foundation Trust

DBS
Murse
Association

. #Dystogram  #DE25years #YestoDBS
Byta Przewodniczaca DYSTONIA

Merete Avery [#  FUROPE

i Russel Mills na konferencji
poswieconej dystonii
w Hanowerze

| Q3 e
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Ponizisze artykuty na str. 13-18, zawierajq odniesienia do okreslonych firm i ich produktow,

a wszelkie wyrazone w nich opinie nie powinny byc¢ traktowane jako poglqdy Dystonia

Europe lub jej cztonkow.

Artykuty sq pisane przez cenionych i wiarygodnych autorow i sq publikowane w celach

informacyjnych dla czytelnikow Biuletynu DE.

Poprawa jakosci zycia osob
cierpigcych na dystonie

Gteboka stymulacja mdézgu (DBS) jest bezpieczng

i dobrze i ugruntowanq terapiq, ktéra moze ztagodzic¢
objawy dystonii. Kiedy jest stosowana w potgczeniu

z oprogramowaniem wizualizacyjnym, takim jak
GUIDE™ XT, staje sie ona bardziej wydajng

i skuteczngq terapiq.

W nawiqgzaniu do artykutu w naszym ostatnim
biuletynie w Dystonia Europe (Wiosna 2021,

str. 9-10) prezentujgcego korzysci ze stosowania
GUIDE™ XT, autorstwa prof. Volkmanna, dr Reicha
i dr Capetianal, postanowilismy oddac teraz gtos
pacjentom, aby mogli przedstawic swoje
doswiadczenia i opinie.

“Miatem 9 lat, kiedy moja nauczycielka po raz
pierwszy zauwazyta, ze nie ¢wicze prawidtowo,

z powodu dysfunkcji ndg. Zawotata moich rodzicow
i poszlismy do lekarza, ale on nie wiedziat, co mi
dolega”. Kiedy objawy sie nasility, Mark zaczat
chodzi¢ na palcach. Oprécz Sinemetu (leku

na chorobe Parkinsona) przepisano mu $rodek
rozluzniajgcy miesnie, ale w tym czasie nie udato sie
ustali¢ diagnozy.

“Chodzitem na palcach miedzy 9 a 11 rokiem Zycia
i bratem 18 tabletek dziennie, to byt naprawde ciezki
okres w moim zyciu.”

W wieku 11 lat, Mark w korcu spotkat specjaliste
w Newcastle, niedaleko miejsca swojego
zamieszkania. “Specjalista kazat mi przejsc sie
korytarzem, a gdy tylko zobaczyt jak chodze,
powiedziat mojej rodzinie, Ze mam dystonie,

a poniewaz byfa tam ze mnqg moja mama,
poinformowat jq, ze ona takZze ma dystonie,

cho¢ nie byta ona tak widoczna jak moja.”

Dla Marka byto to doswiadczenie, ktére odmienito
jego zycie. Postawienie prawidtowe] diagnozy
oznaczato, ze mogt wreszcie otrzymac odpowiednie
leczenie. "Lekarz podat mi Trihexyphenidyl i juz nie
statem na palcach. To byt pierwszy raz, kiedy mogfem
normalnie chodzi¢. Miatem 11 lat i nie chodzitem
prawidtowo przez 2 lata od momentu wystgpienia
pierwszych objawdw, az do dnia, kiedy postawiono
mi wtasciwg diagnoze".

Pierwsze objawy dystonii szyjnej pojawity sie

u Marka w wieku 18 lat. Przez 12 lat, w wieku

od 18 do 30 lat, Mark musiat zy¢ z szyjq skrecong

w jedng strone. Ciggte pogarszanie sie jego stanu
oznaczato, ze nastepne 8 lat byto dla Marka
szczegoblnie trudnym okresem. "Kiedy miatem 30 lat,
pracowatem duzo fizycznie w mojej pracy

i intensywnie uzywatem miesni szyi. W tym czasie
pojawit sie bol, ktory dokuczat mi przez caty dzien,

a zmaganie sie z nim stato sie naprawde trudne".

W wieku 38 lat siostra Marka namodwita go

na ponowng wizyte u specjalisty. Przepisano

mu zastrzyki z toksyny botulinowej, ktére miaty
powstrzymaé nerwy przed wywotywaniem skurczéw
miesni. Po szesciu kolejnych zastrzykach podawanych
co 12 tygodni, Mark nie zauwazyt zadnej poprawy.

W konrcu w 2017 r. Mark zostat skierowany

do osrodka leczenia metodg gtebokiej stymulacji
mozgu (DBS). "Miatem juz wtedy 42 lata i musiatem
czekac rok na zabieg".

Leczenie Marka za pomocg DBS odmienito jego zycie.
"DBS pomdgt we wszystkich moich objawach.

Znowu mogtem normalnie chodzié¢, ale najwazniejsze
dla mnie byfto to, Zze znikngt bdl szyi.

)
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Przed operacjq nie bytem w stanie patrzec prosto, Dzieki temu, zespdt DBS zna nie tylko anatomie
kiedy rozmawiatem z ludZmi. Bytem tym tak madzgu pacjenta, ale takze konkretne potozenie jego
zawstydzony i skrepowany, ze powstrzymywato mnie elektrody.

to od prowadzenia normalnego Zycia. Dlatego
uwazam, ze zabieg DBS naprawde zmienit moje Zycie,

f o ! Korzystajac z tego nowego narzedzia, zesp6t DBS
przywrocit mi pewnos¢ siebie i uwolnit od bélu.”

moze zaoferowac pacjentowi bardziej
spersonalizowane leczenie, pozwalajgce na szybsze

Z czasem niektoére objawy Marka, takie jak mowa, uzyskanie optymalnych wynikéw.

zaczety sie pogarszac. Po dwdch i pét roku wrécit

do swojego zespotu DBS. "Przeprowadzono
programowanie za pomocq nowego oprogramowania
o nazwie GUIDE™ XT. Przez pierwsze 2-3 dni moja
mowa faktycznie nieco sie pogorszyta, ale potem sie
poprawita i kilka dni pdZniej mowitem juz zupetnie

Oproécz poprawy w zakresie objawow, ktdra byta tak
radykalna w przypadku Marka, innym pozytywnym
aspektem programowania GUIDE™ XT byto
zmniejszenie czestosci wizyt w szpitalu. "Odkgd

normainie, a wszystkie inne objawy byfy dobrze jestem zaprogramowany przy pomocy GUIDE™ XT,
kontrolowane i nadal nie odczuwatem bélu". rzadziej chodze do szpitala. Wczesniej chodzitem tam
co 3 miesigce, a teraz przychodze raz na 6 miesiecy,
GUIDE™ XT to oprogramowanie wizualizujace firmy a jesli na nastepnej wizycie wszystko nadal bedzie
Boston Scientific. Wykorzystuje ono obrazy mézgu w porzqdku, nie bede musiat tam wracac przez rok,
wykonane w czasie zabiegu i zapewnia zespotowi Z czego jestem naprawde zadowolony".
programujgcemu DBS tréjwymiarowy model mdézgu
pacjenta.

Zi
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Oprogramowanie GUIDE™ XT prezentuje wewnetrzng czes¢ lewej gatki bladej (GPI, na pomararnczowo;

GPI jest obszarem docelowym w leczeniu dystonii) z umieszczong tam elektrodg (zielony kolor). Otaczajgce
struktury sg segmentowane pod kgtem specyficznej anatomii pacjenta. Ustawienia programowania wprowadzone
przez klinicyste sg wyswietlane po prawej stronie ekranu i przedstawione na niebiesko po lewej stronie jako
region, ktory zostanie aktywowany w celu uzyskania optymalnych wynikow dla tego pacjenta.
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Biorac pod uwage réznice, jakie mozna osiggngé
dzieki medycynie spersonalizowanej w poréwnaniu

z leczeniem standaryzowanym, ta forma
programowania z wykorzystaniem wizualizacji
najprawdopodobniej stanie sie nowg normg. Mark
bardzo popiera ten pomyst. “Firmy medyczne powinny
kontynuowac rozwdj oprogramowania, ktore pomaga

pacjentom w bardziej spersonalizowanej terapii, takiej

jak GUIDE™ XT, poniewaz istniejq rézne rodzaje
dystonii i nie kazdy ma takie same objawy. Wystarczy
wzig¢ za przyktad mojg matke i mnie, dlatego
uwazam, Ze jest to naprawde wazne. Pacjenci muszq
by¢ swiadomi istnienia tego nowego
oprogramowania. Moge tylko powiedziec, ze dla mnie
to w zasadzie cud. Czasami zapominam, jak ciezko
byto wczesniej. Nie chce juz nic zmieniac. Czuje sie
teraz znacznie lepiej ze sobg.”

Nie pozwdl, aby objawy przejety kontrole nad Twoim
zyciem. Jesli chciatby$ dowiedziec sie wiecej na temat
terapii DBS, nie wahaj sie porozmawiac ze swoim
lekarzem lub neurologiem, aby otrzymac skierowanie
do konkretnego osrodka DBS w celu sprawdzenia czy
kwalifikujesz sie do tego leczenia.

SBosto

Wiecej informacji na temat najnowszych technologii
DBS firmy Boston Scientific o nazwie Vercise Genus™
oraz GUIDE™ XT znalez¢ mozna na stronie the Boston
Scientific European lub kontaktujac sie z jednym

z osrodkéw DBS.

“UWAGA: Prawo ogranicza mozliwos¢ sprzedazy tych
urzadzen wytgcznie do lekarzy lub na zlecenie lekarza.
Wskazania, przeciwwskazania, ostrzezenia i instrukcje
uzytkowania znajduja sie na etykiecie produktu
dotaczonej do kazdego urzadzenia.

Produkty prezentowane sg wytgcznie w celach
INFORMACYJNYCH i mogg nie by¢ dopuszczone lub
dostepne w sprzedazy w niektérych krajach. Ten
materiaf nie jest przeznaczony do uzytku we Francji".

Zrédto:

https://dystonia-europe.org/wp-content/
uploads/2021/05/DE-Newsletter-1-2021-Spring.pdf

cientific

Advancing science for life™
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INNOVATION IN
DYSTONIA TREATMENT

More than500,000 people

across Europe are living with dystonia’

Treatment options:

Injections Surgery
Botulinum toxin temporarily v Lesioning of ner that control the

affected mu nd reduc

Medication Deep Brain Stimulation (DBS)
A number of medicines can help mulation can reduce

regulate neurotransmission tonia significantly

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

What is DBS?

implantation of brain
stimulator that helps
regulate neural signaling

Vercise —

D|rect|ona[ System*

th Current Steering technology

on forimproved patient outcomes of treating physicians think
otential side effects that a directional lead should

of patien

Talk to your doctor about how DBS could help you and find out more here:

References:

" hitp://www.braincouncil.eu/wp-content/uploads/2015/07/Dystonia-fact-sheet-August-2011, pdf
2 https: //www.neuromodulation.com/deep-brain-stimulation

7 DBS Masters Debate, November 2015,

* https://www.dystonia-foundation.org/living-with-dystonia/neurosurgery/brain-surgeries/deep-brain-stimulation last access October 21, 2016,

A System that includes the Vercise™ PC, Vercise Gevia™, or Vercise Genus™ IPG and Vercise Cartesia™ Directional Lead(s)
forms the Vercise Directional System.

** The Vercise Genus or Vercise Gevia™ DBS System and Vercise DBS Lead-only system (before Stimulator is implanted)
provide safe access to full-body MRI scans when used with specific components and the patient is exposed to the MRI
environment under specific conditions defined in the supplemental manual ImageReady™ MRI Guidelines for
Boston Scientific DBS Systems

k *** MRI Conditional when all conditions of use are met.

All cited trademarks are the property of their respective owners. CAUTION: The law restricts these devices to sale by oron the order of a physician.
Indications, contraindications, warnings and instructions for use can be found in the product labelling supplied with each device, Products
shown for INFORMATION purposes only and may not be approved or for sale in certain countries, Product available in the European Economic

Area (EEA) only. Please check availability with your local sales representative or customer service. This material not intended for use in France
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Emma, pacjentka z dystoniag
leczong zabiegiem DBS,
ktora wiele mnie nauczyta

Benedetta Storti*?, Camillo Foresti®, Roberto Donati >

1 Wydziat Neurologii, Mediolan Bicocca, Wtochy

2 UOS Wydziat Neurofizjologii, UOC Wydziat Neurologii

ASST Papa Giovanni XXIlI, Bergamo, Wtochy

3 UOC Wydziat Neurochirurgii ASST Papa
Giovanni XXIll, Bergamo, Wtochy

Wprowadzenie

Dystonia zwigzana z mutacjg DYT1 jest izolowang
dystonig o wczesnym poczatku, zwykle objawiajaca
sie poczgtkowo objawami ogniskowymi. Z czasem
skurcze rozprzestrzeniajg sie na inne okolice ciata,
stajg sie widoczne i ucigzliwe. Jednak stopien
nasilenia choroby rézni sie znacznie nawet w obrebie
tej samej rodziny, a jedynym objawem moze by¢
izolowany skurcz pisarski. Emma to dzielna
dziewczyna dotknietg ciezkg postacig dystonii DYT1,
ktéra w marcu 2021 roku przeszta zabieg wszczepienia
implantu gtebokiej stymulacji mézgu (DBS). Data mi
lekcje odwagi i determinacji, ktorg chciatabym sie
podzielic¢.

OPIS PRZYPADKU

Na samym poczatku powiesci "Emma" Jane Austen
zdradza czytelnikom: "Zamierzam siegnac po
bohaterke, ktérej nikt poza mng sama nie bedzie

za bardzo lubit". Ja natomiast — wrecz przeciwnie —
chce opowiedzieé w tym artykule historie innej Emmy,
dziewczyny ktérg wszyscy polubicie. Emma
Woodhouse, bohaterka powiesci "zyta prawie
dwadziescia jeden lat na swiecie i niewiele j3
martwito lub niepokoito"; natomiast Emma R., ktdra
miata dwadziescia dwa lata, gdy jg poznatam,
przestata zy¢ normalnym zyciem, gdy miata trzynascie
lat. Wéwczas zdiagnozowano u Emmy R. dystonie
zwigzang z mutacjg DYT-1. Kiedy uczeszczata do
trzeciej klasy szkoty $redniej, stopniowo pojawity sie
u niej trudnosci z pisaniem prawg rekg — nie mogta
kontrolowac ruchu reki a czasami utrzymac dtugopisu
w dtoni. Zmuszono jg do pisania lewg rekg i z czasem,
po wielu ¢wiczeniach i trudnosciach, stata sie
leworeczna, az do momentu gdy okazato sie,

Ze w 'zapasowej' rece rowniez wystepuje dystonia.

W miare uptywu lat nieprawidtowe skurcze miesni
rozprzestrzenity sie na prawg noge i okoto szesnastego
roku zycia musiata zrezygnowac z jazdy konne;.

Mimo niepokojacych zaburzer ruchowych Emma R.
ukonczyta studia, zareczyta sie z sympatycznym
chtopakiem i znalazta prace jako sekretarka

w prywatnym biurze. Mimo Zze zmagata sie z silnymi
objawami dystonii skretnej, trudno byto to zauwazy¢
na pierwszy rzut oka. Opracowata kilka réznych
sposobdw, ktére zmniejszaty objawy dystonii: jedng
z nich byto umieszczanie prawej stopy za lewg
podczas siedzenia. Mimo to dystonia zawsze czyhata
w poblizu i wystarczyto usigs¢ przy niej podczas
obiadu, aby przekonac sie jak wyczerpujgca walke
toczyta z nozem i widelcem. Kiedy u Emmy pojawity
sie pierwsze objawy choroby, nie byty one
zaskoczeniem. Gdy miata osiem lat, wszyscy krewni
ze strony ojca zostali poddani genetycznym
badaniom przesiewowym z powodu dystonii

0 wczesnym poczatku zdiagnozowanej u ciotki ojca.
Ojciec Emmy miat patogenng delecje trzech par
zasad TOR1A (c.907_909 GAG), podobnie jak Emma.
Jednak on byt catkowicie bezobjawowy, a Emma nie.
Dystonia DYT1 jest patologia dziedziczong
autosomalnie dominujgco z penetracjg na poziomie
okoto 30% (1). Oznacza to, dziecko nosiciela mutacji
ma 50% szans na odziedziczenie wariantu,

a w przypadku jego odziedziczenia 30% szans na
wystgpienie objawdw. Emma miata tylko 15% szans
na wystgpienie choroby, ale niestety tak wtasnie sie
stafo.

Wraz z rozprzestrzenianiem sie objawéw Emma
zaczeta odczuwaé ciggty bdl i skurcze spowodowane
mimowolnymi ruchami miesni. Odwiedzito jg kilku
réznych specjalistéw od zaburzen ruchowych

i wyprébowata wiekszo$¢é dostepnych metod leczenia
dystonii (triheksyfenidyl, baklofen, benzodiazepiny,
tetrabenazyna) (2). Wszystkie leki okazaty sie
nieskuteczne. Z powodu patologii DYT1 nie
przeprowadzono préby podania lekow
dopaminergicznych, ktdre sprawdzajg sie raczej

w zespole Segawy (3). Emma doswiadczyta wielu
dziatan niepozadanych, a cze$ciowg ulge przyniosty
jej tylko zastrzyki z toksyny botulinowej oraz
preparaty zawierajgce A9-tetrahydrokannabinol
stosowane poza wskazaniami rejestracyjnymi
(off-label) (4).

Emma trafita do naszego szpitala po raz pierwszy,
gdy miata dwadziescia dwa lata. Mimowolne,
okresowe skurcze miesni pojawiaty sie wowczas

we wszystkich korczynach, réwniez podczas
spoczynku. Miata wieloogniskowg dystonie, ktdra
nie obejmowata tutowia. Zasugerowano jej leczenie
chirurgiczne i po kilku miesigcach przemyslen Emma
zgodzita sie.

@)
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Emma miata szczeécie. Mimo ze operacia DBS mds.26142. Epub 2015 Feb 4. PMID: 25649017;
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zostata zaplanowana z wielomiesiecznym
wyprzedzeniem, istniato duze ryzyko, ze zostanie
odwotana z powodu zagrozenia COVID-19. Informacje finansowe: Brak informacji finansowych
W marcu potowa planowych zabiegéw wymagajgcych ujawnienia w odniesieniu do autorow.
. . . Oswiadczenie o zgodnosci z zasadami etycznymi
chirurgicznych w naszym szpitalu zostata
przetozona z powodu trzeciej fali pandemii.

Informacje dotyczace instrukcji obstugi, procedury
implantacji, wskazan, przeciwwskazan, ostrzezen,
srodkow ostroznosci i potencjalnych zdarzen
niepozadanych znajdujg sie w instrukcji obstugi
urzadzenia. Przed uzyciem urzadzenia MRI
SureScan i wykonaniem MRI nalezy zapoznac sie
z instrukcja techniczng. W celu uzyskania dalszych
informacji nalezy skontaktowa¢ sie z lokalnym

&
przedstawicielem firmy Medtronic i/lub zapozna¢
sie z informacjami na stronie medtronic.eu.

F h T h Instrukcje wybranych produktéw mozna znalezé na

U rt e r, Og et e r stronie www.medtronic.com/manuals. Instrukcje
obstugi mozna przegladaé przy uzyciu aktualnej
wersji dowolnej ze znanych przegladarek
internetowych. Aby uzyska¢ najlepsze wyniki,
nalezy uzywac programu Adobe Acrobat® Reader.

Zaledwie kilka miesiecy po zabiegu Emma robi
ogromne postepy. Uczy sie ponownie uzywac
prawej reki i marzy o kupnie butéw na wysokich
obcasach.

Informacje tu prezentowane nie majg na celu
zastgpic zalecen lekarza. Szczegbétowe informacje
dotyczace instrukcji uzytkowania, wskazan,
przeciwwskazan, ostrzezen, srodkdw ostroznosci

i potencjalnych zdarzen niepozadanych znajdujg sie
w instrukcji obstugi urzgdzenia. Aby uzyskac wiecej
informacji, nalezy skontaktowac sie z lekarzem lub
innym pracownikiem stuzby zdrowia.


https://europe.medtronic.com/xd-en/index.html
https://manuals.medtronic.com/manuals/main/region
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Uczelnie medyczne
I zaangazowanie pacjentow

Lokalna uczelnia medyczna

W moim rodzinnym miescie, St. Andrews w Szkocji,
mamy wiekowy uniwersytet z doskonatg uczelnig
medyczna. Kilka lat temu wyktadowcy stworzyli grupe
Partnerstwa z Pacjentami, zapraszajac mieszkancow
okolicy z wybranymi rodzajami choréb, aby spotykali
sie ze studentami na specjalnych sesjach
wyktadowych.

Sesje te opierajg sie na pytaniach studentow
dotyczacych pacjenta i jego objawodw, historii zdrowia
rodziny, stylu zycia, itp. Nie obejmujg one badan
fizykalnych. Podczas pandemii Covid-19 zajecia byty
kontynuowane przez Zoom.

Studenci sg oczywiscie bardzo zainteresowani
spotkaniami z pacjentami, zwtaszcza gdy odkrywaja,
ze dana choroba jest nietypowa i ma interesujace
wtasciwosci, np. wiele réznych odmian.

W jaki sposob moze to zwiekszy¢ zainteresowanie
dystonia

Konsultacja z pacjentem jest czesto okazjg dla lekarza
do poznania nietypowej choroby, z ktérg by¢ moze
wczesniej sie nie zetknat. Takiej jak dystonial

A niezwykte objawy dystonii przyciggajg uwage
inteligentnych i zaangazowanych mtodych ludzi, takich
jak studenci medycyny. Zapamietajg te objawy kiedy
zobaczg je ponownie!

Tak wiec tutorial moze poméc studentom w nauce
postepowania z pacjentami w praktyce klinicznej,

ale jest tez okazjg dla pacjenta, aby pomadc grupie
mtodych lekarzy-stazystow w poznaniu i zapamietaniu
podstawowych faktédw dotyczacych dystonii. Oznacza
to, ze wiecej mtodych ludzi w zawodzie lekarza ustyszy
o tej chorobie, faktycznie porozmawia z chorym na
dystonie i dostrzeze jej objawy. Dzieki temu zwieksza
sie szansa, ze w przysztosci wiecej nowych pacjentow
z dystonig otrzyma szybszg diagnoze i lepsze leczenie.

Inne interesujace kwestie, o ktérych moze
wspomniec pacjent:

—tzw. ‘gest antagonistyczny’ w dystonii szyjnej — gdy
po dotknieciu brody lub innego punktu gtowy lub szyi
dystoniczne ruchy stabng lub nawet catkowicie ustajg

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/11499637/

Trzymanie dtugopisu lub otéwka w dtoni moze
czasami mie¢ podobny efekt w przypadku dystonii
dtoni/ tzw. skurczu pisarskiego. Wykazano réwniez,

ze Spiewanie lub nucenie melodii moze zmniejszy¢ lub
nawet tymczasowo zatrzymac objawy u niektérych
pacjentéw, w niektdrych typach choroby.

630/

Ogolne informacje o chorobie

Studenci zazwyczaj pytajg o szczegdty dotyczace
choroby, takie jak przyczyna, objawy i leczenie.
treatments-dystonia/. Dobrze jest, jesli pacjent moze
podac jakie$ ogdlne informacje na temat tej mato
znanej choroby, ale bez zbyt wielu szczegétow.

Na przyktad:
Badania sugeruja, ze ponad 500,000 oséb w Europie
cierpi na jakas forme dystonii.

Naukowcy uwazajg, ze dystonia wynika
z nieprawidtowosci lub uszkodzenia zwojéw podstawy
lub innych regiondw mézgu, ktdre kontrolujg ruch.

W wiekszosci przypadkoéw przyczyna jest niejasna.
Najczestszym typem jest dystonia szyjna.

W przypadku niektérych, ale nie wszystkich typow
dystonii zidentyfikowano zaleznosci genetyczne.

Reakcje studentdéw i ich opiekunéow

Studenci i wyktadowcy reagujg pozytywnie.
Wyktadowcy (z ktérych wielu to miejscowi lekarze lub
naukowcy) méwig, ze s to dla nich nowe informacje.

Wiele szkét medycznych w Europie posiada juz
programy edukacyjne, takie jak ten w St. Andrews.
Jesli uwazacie, ze moglibyscie pomdc studentom
w taki sposdb, warto skontaktowac sie z lokalna
uczelnig medyczng i zapyta¢, czy posiada ona
podobny program.

MBE Alistair Newton
Doradca Dystonia Europe


https://dystonia-europe.org/about-dystonia/types/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/11499637/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4747630/
https://dystonia-europe.org/about-dystonia/treatments-dystonia/
https://dystonia-europe.org/about-dystonia/treatments-dystonia/
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Nowe badanie ankietowe:
seksualnosc i dystonia

Dystonia Europe dziata na rzecz wspierania
naukowcow w prowadzeniu badan, ktére moga
prowadzié do lepszego zrozumienia dystonii,
opracowania nowych metod leczenia, a w korcu
do wyleczalnosci tej choroby. Jednym z projektéw
wspierajacych te dziatania jest nasza specjalna
platforma ankietowa, ktorg udostepniamy
naukowcom. Chcemy zaprosic¢ Paiistwa do udziatu
w nowej ankiecie "Seksualnosc i Dystonia". Ankieta
ta jest anonimowa i dostepna w 15 jezykach do
korica 2021 roku. Jesli cierpisz na dystonie, prosimy
o odpowiedz na pytania dotyczace tego, jak
dystonia wptywa na Twoje relacje i zycie seksualne.

Pomdz nam, wypetniajac te ankiete. Twoje
osobiste doswiadczenia z dystonig i Twdj wktad
moga przynies¢ korzysci i wktad w rozwdj catej
spotecznosci pacjentdw z dystonig dzisiaj

i w przysztosci. Wez udziat i pomdz nam poszerzyc
wiedze na temat tego jak wyglada zycie z dystonia.

Link do badania: https://surveys.dystonia-
europe.org/survey/list

Ankieta opracowana przez:

Dr Katarzyne Smitowskq — Slgskie Centrum
Neurologii, Katowice, Polska

Dr Daniela J. van Wamelena — Institute of
Psychiatry, Psychology & Neuroscience,
Department of Basic & Clinical Neuroscience,
King’s College London, London, United Kingdom
Parkinson’s Foundation Centre of Excellence at
King’s College Hospital NHS Foundation Trust,
London, United Kingdom

Nadzér nad badaniem:

Prof. Kailash P. Bhatia — Department of Clinical and
Movement Neurosciences, UCL Queen Square
Institute of Neurology, University College London,
London, United Kingdom

Prof K. Ray Chaudhuri — Institute of Psychiatry,
Psychology & Neuroscience, Department of Basic
& Clinical Neuroscience, King’s College London,
London, United Kingdom

Parkinson’s Foundation Centre of Excellence at
King’s College Hospital NHS Foundation Trust,

Dziekujemy Wam z géry za udziat! London, United Kingdom

Sexuality and Dystonia =iehia
Take a survey for change!

Register

If you want to take part

in the survey register on
surveys.dystonia-europe.org

Answer
Answer questions on the effects
of dystonia on relationships.

Change

Your experience is valuable

and can help specjalists address

the problems of patients with dystonial

surveys.dystonia-europe.org


https://surveys.dystonia-europe.org/survey/list
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Projekt VOT2 — Badanie
przypadkow rzadkich choréb

i zaburzen psychicznych -
prezentacja wynikow

na Spotkaniu Podsumowujgcym
8 czerwca 2021 roku

W dniu 8 czerwca 2021 r. EBC zorganizowato
wirtualne spotkanie podsumowujace dla grup
roboczych zajmujgcych sie analizg przypadkéw
w ramach projektu Value of Treatment 2, aby
przedstawié wstepne wyniki badan.

Value of Treatment for Brain Disorders (VOT)

to projekt badawczy z zakresu ekonomiki zdrowia

i wynikow leczenia koordynowany przez Europejska
Rade Mdzgu (EBC). Rada opracowata w 2015 roku
koncepcje badawczg Wartosci Leczenia (Value of
Treatment, VOT) i zainicjowata pierwsze badanie,
ktérego celem byto zajecie sie rosngcym obcigzeniem
ekonomicznym zwigzanym z zaburzeniami mézgu —
zaréwno neurologicznymi, jak i psychicznymi

— u pacjentéw ze wszystkich grup wiekowych.

Zmniejszenie ryzyka, przedkliniczna, szybka
diagnostyka oraz wczesna interwencja sg postrzegane
jako rozwigzania, ktére mogg pomadc krajowym
systemom opieki zdrowotnej i spoteczenstwu

w radzeniu sobie z problemami. W 2019 r., w celu
pogtebienia badan nad obecnymi niezaspokojonymi
potrzebami w zakresie opieki zdrowotnej przy
zastosowaniu podejscia opartego na wartosci,
rozpoczeto drugg serie badan (VOT2) dla nowych
obszardow terapeutycznych, koncentrujac sie na
"Wartosci wczesnej skoordynowanej opieki nad
pacjentami z rzadkimi chorobami (ataksja, dystonia
i fenyloketonuria) oraz wczesnej interwencji

i ciggtosci opieki w zaburzeniach psychicznych
(anoreksja, spektrum autyzmu i depresja)”.

o

QB

Przez caty rok 2020 odbywaty sie wspdlne sesje
robocze majgce na celu wymiane i budowanie
synergii miedzy badaniami a pracami w ramach Sieci
Referencyjnych Komisji Europejskiej DG Sante

ds. Rzadkich Chordéb (ERN -RND i MetabERN), jak
réwniez projektu UE H2020 PECUNIA dotyczgcego
ustug w zakresie zdrowia psychicznego.

Zmierzajgc w kierunku ostatniej fazy projektu (Faza lll
"koricowe wyniki i publikacje"), EBC wraz ze swoimi
cztonkami (EAN, EANS, ECNP, EFNA, EPA, EPNS,
EUFAMI, FENS, GAMIAN Europe, IBRO) i ekspertami
uczestniczgcymi w badaniach zwotato spotkanie

w dniu 8 czerwca 2021 r. w celu przedstawienia
syntezy dotychczasowych wynikéw projektu
badawczego VOT2. Spotkanie zgromadzito wszystkich
ekspertéw z VOT2, jak rowniez ekspertow
zewnetrznych i szersze grono przedstawicieli
zainteresowanych spotecznosci. Eksperci przedstawili
swoje wstepne wnioski, o ktérych bardziej
szczegdtowo mozna przeczytaé w petnym raporcie

z wydarzenia, do pobrania ponizej.

Oba dokumenty EBC zostang udostepnione 7 grudnia
2021 r., a nastepnie opublikowane w formie publikacji
naukowej (w pierwszym kwartale 2022 r.). Poza
planowanym zakresem badan, uwzgledniony zostanie
aktualny kontekst, w zwigzku z czym wptyw Covid-19
na leczenie i transformacje opieki zdrowotnej bedzie
réwniez dalej badany.

Wiecej informacji znalez¢ mozna w raporcie:

https://www.braincouncil.eu/wp-content/

Podsumowanie to pochodzi ze strony internetowej
EBC, 28 czerwca 2021 r.

Monika Benson
Dyrektor Wykonawcza

European Brain Council

Gy


https://www.braincouncil.eu/wp-content/uploads/2021/06/VOT2-SYNTHESIS-MEETING-SUMMARY-AND-NEXT-STEPS.pdf
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Zapewnienie sprawiedliwego

dostepu do opieki zdrowotnej

po pandemii COVID-19

W dniu 15 czerwca 2021 r. Grupa Europarlamentarna
ds. Leczenia Choréb Mézgu i BSlu (BMP)
zorganizowata wirtualng sesje roboczg. Gtownym
celem wydarzenia byto przeanalizowanie dfugo-
terminowego wptywu epidemii Covid-19 na rézne
grupy ludnosci dotkniete takimi zaburzeniami,

a takze zdefiniowanie i ujecie w ramy nieréwnosci

i wyzwan, z jakimi sie zmagajg. W sesji roboczej wzieli
udziat decydenci UE, pracownicy stuzby zdrowia,
organizacje pacjentow i przedstawiciele branzy.

Uczestnikéw powitata Joke Jaarsma, Przewodniczaca
Europejskiej Federacji Stowarzyszen Neurologicznych
(EFNA). W swoich uwagach wstepnych p. Jaarsma
podkreslita, ze pandemia Covid-19 jeszcze bardziej
pogtebita nieréwnosci zdrowotne w UE i jej
panstwach cztonkowskich, co ma ogromny wptyw
na osoby zyjgce z zaburzeniami czynnosci mézgu

i dolegliwosciami bélowymi. Podkreslita réwniez
potrzebe pilnego zajecia sie tymi nierdwnos$ciami,
zwracajac uwage na ztozonosc¢ réznic w opiece
zdrowotnej i niezbedne zobowigzania polityczne.

Pan Joop van Griensven, Przewodniczacy Pain
Alliance Europe (PAE) oméwit wptyw Covid-19

na pacjentéw z zaburzeniami psychicznymi,
bélowymi

i chorobami moézgu (BMP) oraz osoby z grup
wysokiego ryzyka, podkreslajac, ze okres

po pandemii bedzie krytyczny dla zapewnienia
pacjentom zyjacym z ograniczeniami zyciowymi,

Ze nie bedg spotecznie wykluczeni i dla angazowania
ich we wszystkie dyskusje polityczne.

Pani Donna Walsh, Dyrektor Wykonawczy EFNA i Pani
Deirdre Ryan, Kandydatka na Przewodniczgcg PAE
przedstawity wyniki dwdch ostatnich badan, ktdre
dotyczyty wptywu Covid-19 na osoby zyjgce z bélem
neurologicznym i przewlektym w Europie. Oba
badania miaty podobne wyniki i wskazaty, ze blisko
45% pacjentéw neurologicznych i 48% pacjentow

z bélem przewlektym ma problemy z otrzymaniem
odpowiedniej opieki w czasie pandemii. W oparciu
o te i inne wyniki badan, EFNA i PAE przedstawity
swoje kluczowe wnioski i zalecenia dla decydentéw.

@)

Po wstepnych prezentacjach, Katarzyna Ptak-Bufkens
z Komisji Europejskiej i Wspdtprzewodniczaca Grupy
Europarlamentarnej Tilly Metz (Zieloni / EFA,
Luksemburg), przedstawity uczestnikom
instytucjonalng perspektywe UE. Pani Ptak-Bufkens
odniosta sie do niektdrych z obecnie stosowanych
przez Komisje dodatkowych narzedzi politycznych
stuzacych rozwigzywaniu problemu nieréwnosci
zdrowotnych, w tym do Europejskiego Modelu Praw
Socjalnych i Planu Dziatania oraz do Oceny
funkcjonowania systemow opieki zdrowotnej (HSPA),
podkreslajac, ze uniwersalne rozwigzanie nie jest
mozliwe i ze wszystkie narzedzia powinny by¢
stosowane z uwzglednieniem kontekstu krajowego

i regionalnego oraz pomagac¢ osobom najbardziej
narazonym. Europostanka Metz z zadowoleniem
przyjeta uwagi p. Ptak-Bufkens, podkreslajac
jednoczesnie znaczenie umieszczenia choréb
niezakaznych i przewlektych, takich jak zaburzenia
BMP, na pierwszym planie w procesie budowania
odpornosci europejskich systemdw opieki
zdrowotnej na przyszte kryzysy.

Po sesji plenarnej, trzy rownolegte warsztaty
pozwolity na bardziej interaktywng dyskusje

na gtéwne tematy w zakresie dziatalnosci Grupy
Europarlamentarnej: stygmatyzacji, dostepu

do leczenia i wzmocnienia pozycji pacjenta.

Dzieki temu ¢wiczeniu, polegajgcemu na zebraniu
spostrzezen od réznych interesariuszy na arenie
opieki zdrowotnej i promowaniu podejscia opartego
na wspoétdecydowaniu, wyzwania stojgce przed
pacjentami BMP zostaty lepiej zdefiniowane,

co ostatecznie przyczyni sie do znalezienia bardziej
spersonalizowanych rozwigzan.

#1: "Covid-19 i proces starzenia sie w przysztosci:
zaleznosci miedzypokoleniowe" (stygmatyzacja,
dyskryminacja i izolacja) Uczestnicy tego warsztatu
zgodzili sie, ze najtatwiej rozwigzywalnym
wyzwaniem w krotkiej perspektywie dla starzejgcych
sie pacjentdw jest brak swiadomosci spotecznej

na temat zaburzen BMP, podkreslajac, ze lepszy
dostep do informacji, w tym poprzez poprawe
kompetencji cyfrowych, mogtby przyczynic sie

do wiekszego wtaczenia spotecznego.

#2: "Rozwigzywanie problemoéw zwigzanych

z dostepem do leczenia i nieréwnosci geograficznych
doswiadczanych przez stabsze grupy spoteczne

w Europie" Na poczatku warsztatéw Stanimir
Hasardzhiev, Sekretarz Generalny PACT (Patient
Access Partnership), przedstawit prezentacje na
temat "Problemow zwiqzanych z dostepem do opieki
zdrowotnej i réZnic geograficznych miedzy grupami
w trudnej sytuacji spotecznej w Europie”.
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Podczas warsztatdw uczestnicy dyskutowali

o réznicach geograficznych i wyzwaniach
zwigzanych z dostepem, ktérych doswiadczajg
osoby zyjgce z zaburzeniami BMP, i okreslili brak
odpowiednich informacji na temat choréb i ich
leczenia jako wyzwanie, ktédre mozna rozwigzac
w krotkim czasie. Uczestnicy podkreslili, ze w celu
zaspokojenia tej niezrealizowanej potrzeby nie sg
konieczne zmiany w ustawodawstwie. Co wiecej,
organizacje pacjentéw na poziomie krajowym
moga przejac inicjatywe i zapewnic pacjentom
dostep do odpowiednich informacji, wspierajac
ich w ten sposéb w podejmowaniu swiadomych
decyzji, ktére ostatecznie poprawig efektywnosé
leczenia.

#3: "Peggy Maguire, dyrektor generalna
Europejskiego Instytutu Zdrowia Kobiet, otworzyta
warsztaty prezentacjg na temat "Promowania
réwnosci ptci w polityce zdrowotnej UE" i odniosta
sie do danych liczbowych i badan, ktére w duzym
stopniu uwypuklity réznice ptci w badaniach nad
chorobami BMP w Europie, w tym niedostateczng
reprezentacje kobiet w badaniach klinicznych. Pani
Maguire zakoriczyta swojg prezentacje, dzielgc sie
przegladem ostatnich zmian w polityce dotyczacej
tego tematu.

W oparciu o zidentyfikowane wyzwania Grupa
Europarlamentarna zajmie sie teraz oceng, w jaki
sposob dziatania na poziomie UE mogg pomadc
W osiggnieciu postepu w dziedzinie
zidentyfikowanych kwestii priorytetowych.
Poszukiwane beda najlepsze praktyki w szeroko
pojetej opiece zdrowotnej poprzez analize
dostepnych Zrédet i konkurs na propozycje
rozwigzan. Wybrane rozwigzania zostang
przedstawione i przedyskutowane z kluczowymi
interesariuszami na nastepnym spotkaniu Grupy,
ktére odbedzie sie 19 listopada i bedg stanowié
podstawe kierunku dziatania/planu pracy Grupy
Europarlamentarnej w 2022 roku.

Europoset Duda zwrdcit uwage na znaczenie
podnoszenia $wiadomosci na temat zaburzers BMP
w celu zmniejszenia stygmatyzacji i dyskryminacji,
podkreslajgc potrzebe dazenia do zwiekszenia
réwnosci zdrowotnej w Swiecie post-Covidowym.

Na zakonczenie spotkania, EFNA przyznata panu
Joopowi van Griensvenowi nagrode za Catoksztatt
Osiggniec¢ w uznaniu jego niestrudzonej pracy

i wysitkdw na rzecz podnoszenia Swiadomosci

i poprawy zycia os6b zmagajacych sie

z przewlektym bélem.

Podsumowanie na podstawie raportu EFNA ze spotkania
Merete Avery

Z”EFNA

EUROPEAN FEDERATION OF NEUROLOGICAL ASSOCIATIONS

BRAIN .

MIND
INTEREST GROUP ON
PAIN BRAIN. MIND AND PAIN
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Warsztaty One Neurology

Dystonia Europe wzieta udziat w Globalnych
Warsztatach Organizacji pacjentéw “One Neurology’
w dniu 29 lipca, 2021 roku.

4

One Neurology to inicjatywa, ktéra ma na celu
zjednoczenie i wzmocnienie organizacji pacjentow
zwigzanych z neurologia w celu wspdlnego
promowania wiedzy, dziatania i rozliczania

z odpowiedzialnosci za zapobieganie, leczenie

i zarzadzanie zaburzeniami neurologicznymi na catym
Swiecie. EFNA (www.efna.net) wraz z Europejska
Akademig Neurologii (EAN) zainicjowaty ten projekt,
ktdrej inicjatorami sg pacjenci i ktéra obejmuje
globalne partnerstwo wielu podmiotéw.

Choroby neurologiczne sg najczestszymi, najbardziej
uposledzajacymi i najbardziej kosztownymi sposréd
wszystkich choréb niezakaznych. Miedzynarodowe
organizacje neurologiczne oraz regionalne
stowarzyszenia parasolowe t3czg sity, aby uczynic

z neurologii globalny priorytet zdrowia publicznego.

Wptyw
na zmiany
w politykach

Grupy ds. okreslonych
choréb

Partnerstwa OneNeurology

OneNeurology stawia sobie za cel stworzenie sprzyjajgcego
Srodowiska politycznego dla inicjatyw w obszarze
neurologii, zapewniajgc platforme do dziatan
na rzecz konkretnych choréb na wszystkich szczeblach.

Globalny plan dziatania

W 2020 roku Swiatowe Zgromadzenie Zdrowia
przyjeto rezolucje w sprawie globalnych dziatan
dotyczacych padaczki i innych zaburzen
neurologicznych, w ktérej zwrécono sie do Swiatowej
Organizacji Zdrowia (WHQO) o opracowanie
miedzysektorowego globalnego planu dziatania. Jako
pierwszy krok w tym kierunku WHO opublikowata
dokument do dyskusji. Zawiera on proponowang
wizje, cele strategiczne i zestaw zalecanych dziatan.

There are over 400 neurological disorders.

These affect the brain, spine or nerves.

@ne
neurology

Jedna z prelegentek na warsztatach byta dr Tarun
Dua, kierujgca dziatem Zdrowia Mézgu Swiatowe;j
Organizacji Zdrowia, ktora stwierdzita, ze jest
"Niezwykle wazne, abySmy pracowali razem

na rzecz walki z chorobami neurologicznymi".

W trakcie warsztatow odbyty sie réwniez sesje
poswiecone krajom/regionom o wysokich dochodach
oraz krajom i regionom o niskich i srednich
dochodach. Byta to dobra okazja do zadawania pytan
i dzielenia sie uwagami.

Wiecej o tym projekcie mozna przeczytac na stronie
www.oneneurology.net (w zaktadce Partnerzy
Dystonia Europe wymieniona jest jako jeden
z partneréw), gdzie znajduje sie takze link
do podcastu ze strony One Neurology. Inne
informacje znalez¢ mozna takze na stronie EFNA
www.efna.net/oneneurology-launch/ .

Merete Avery

Dyrektor Operacyjna, Dystonia Europe
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Spotkanie ambasadorow
aplikacji MyDystonia

MyDystonia to elektroniczny dziennik stworzony dla
0s06b chorujacych na dystonie. Dziennik ten umozliwia
pacjentom monitorowanie ich objawdw i tego jak
wptywajg one na codzienne zycie. Pacjenci mogg
dzieli¢ sie spostrzezeniami z lekarzem, aby wspélnie
ustali¢ jak zoptymalizowac ich leczenie. Po latach
doswiadczen i informacji zwrotnych od uzytkownikéw
i ambasadoréw aplikacji oraz naszych doradcéw,

w maju 2021 roku udostepnilismy nowg, ulepszong
wersje aplikacji. Nowa MyDystonia bardzo rézni sie
od poprzedniej wers;ji.

Program Ambasadoréw zostat zainicjowany w 2016
roku, aby wesprze¢ upowszechnianie aplikacji
MyDystonia w Europie. Ambasadorzy sg réwniez
odpowiedzialni za wspieranie uzytkownikéw aplikacji
na poziomie krajowym w ich ojczystych jezykach.
Obecnie mamy w naszym gronie przedstawicieli

12 krajow: Belgia, Dania, Finlandia, Francja, Niemcy,
Irlandia, Wtochy, Norwegia, Polska, Rumunia, Szwecja
i Wielka Brytania. Ambasadorzy dziatajg jako
wolontariusze. Jesli uwazasz, ze mozesz wesprzec
program i chcesz zosta¢ Ambasadorem MyDystonia
w kraju europejskim, ktdry nie zostat wymieniony
powyzej, skontaktuj sie z nami.

Ambasadorzy spotykajg sie raz w roku. W tym roku
spotkanie odbyto sie 26 czerwca 2021roku i byto to
szdste spotkanie od czasu uruchomienia MyDystonia,
jednakze pierwsze przeprowadzone w trybie online.
12 uczestnikéw z 10 krajéw, w tym przedstawiciele
Dystonia Europe, spotkato sie, aby wystucha¢
informacji na temat zaktualizowanej wersji
MyDystonia, podzieli¢ sie opiniami i zaplanowac
kolejne kroki. Byto nam bardzo mito, ze dotgczyli

do nas nowi ambasadorzy: UIf Borg ze Szwecji, Thijs
R.C. Vandewoude z Belgii i Martina Kiihn z Niemiec.

Po powitaniu uczestnikéw spotkania przez
Przewodniczacego DE Adama Kalinowskiego

i prezentacji uczestnikéw, doradca informatyczny DE
Eelco Uytterhoeven przedstawit prezentacje,
pokazujgc ambasadorom nowg wersje aplikacji

i jej dodatkowe funkcjonalnosci. Po prezentacji
uczestnicy spotkania mieli mozliwo$é zadawania
pytan i dzielenia sie swoimi pomystami. Uczestnicy
rozmawiali rdwniez o planach na przysztos$é, takich jak
ttumaczenie MyDystonia na rézne jezyki, promowanie
aplikacji i angazowanie specjalistow zajmujacych sie

leczeniem pacjentéw z dystonig w korzystaniu
raportow z aplikacji, aby udoskonali¢ leczenie.

Nowa wersja jest dostepna tylko w jezyku
angielskim, ale kolejne jezyki zostang dodane pod
koniec tego roku lub w pierwszej potowie 2022 roku.
Ambasadorowie zgodzili sie pomdc w ttumaczeniu.
Cate spotkanie trwato dwie godziny i byto bardzo
owocne. Dziekujemy wszystkim ambasadorom

za ich zaangazowanie i wielkie wsparcie w pracy
nad aplikacja. Kolejne spotkanie ambasadoréw
zaplanowane jest na 22 maja. Mamy nadzieje,

ze spotkanie to odbedzie sie w Kopenhadze,
réwnolegle z Dniem Dystonii 2022.

Wiecej informacji na temat aplikacji MyDystonia
mozna znalez¢ na naszej stronie internetowej:

mydystonia/

Adam Kalinowski
Koordynator MyDystonia
Przewodniczacy DE

« y'C'E,': k. ieb

Belcjitt Verc Nl 0or Dystoni

>

Od lewej strony w gérnym rzedzie:

Gill Ainsley —ambasadorka aplikacji na Wielkg Brytanie
i przedstawicielka DE

Adam Kalinowski —ambasador aplikacji na Polske

i przedstawiciel DE

Ulf Borg — ambasador aplikacji na Szwecje

Sissel Buskerud —ambasadorka aplikacji na Norwegie

i przedstawicielka DE

Thijs R.C. Vandewoude — ambasador aplikacji na Belgie
Ulrike Halsch — ambasadorka aplikacji na Niemcy

i przedstawicielka DE

Tiina Pellinen —ambasadorka aplikacji na Finlandie
Edwige Ponseel —ambasadorka aplikacji na Francje

i przedstawicielka DE

Raquel Vacas — ambasadorka aplikacji na Wtochy
Martina Kilhn — ambasadorka aplikacji na Niemcy
Eelco Uytterhoeven — Doradca informatyczny DE
Merete Avery — przedstawicielka DE. @


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

v DR
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Elektroniczny dziennik poprawiajacy
wyniki leczenia i jakos¢ zycia.
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POZNAJMY SIE

Paula Happonen

Witamy Paule Happonen,
Cztonkinie Zarzadu Finskiego
Stowarzyszenia Dystonii

Czy mozesz sie przedstawic?
Nazywam sie Paula Happonen.
Jakie sg korzysci z pracy w organizacji pacjentow?

Dzieki wolontariatowi moge przyczynic sie do poprawy
jakosci zycia 0séb chorych na dystonie. Jestem

w stanie zapewnia¢ wsparcie, ale i otrzymac

je od innych. Poznatam nowych przyjaciét i zyskatam
dodatkowy cel w moim zyciu.

Jak lubisz spedzac czas wolny?

Lubie aktywnos¢ fizyczng na tonie natury i dbanie
0 moj ogrod. Ponadto, lubie jezdzi¢ do naszego domku
letniskowego z mojg rodzina.

Co daje Ci motywacje w trudnych dniach?

Kiedy zdarzy sie ciezki dzien, staram sie mysle¢ o tym,
co dobrego mam w zyciu i mysleé, ze mogtoby by¢
duzo gorzej. Moge robic tylko tyle ile jestem w stanie
i musze by¢ dla siebie wyrozumiata. W ciezkie dni
czesto mysle, ze jutro bedzie lepszy dzien.

Co Cie ztosci lub frustruje?

Czasami ludzie nie rozumieja, ze dystonia jest bardzo
ztozong chorobg i nie zawsze objawia sie na zewnatrz.
W niektdrych sytuacjach podczas pobytéw w szpitalu
jestem bardzo sfrustrowana i uwazam, ze pracownicy
stuzby zdrowia powinni mieé wiekszg wiedze na temat
dystonii.

Paula Happonen
Cztonkini Zarzadu Finskiego Stowarzyszenia Dystonii
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CzIonkowie SpOtykaja S|Q Ponadto, dzieliliémy sie swoimi do$wiadczeniami
es o .. i uczylismy od siebie nawzajem.
osobiscie w Norwegii

Sissel Buskerud
Wiceprzewodniczaca Stowarzyszenia

Cztonkowie lokalnej grupy Norweskiego Dystonii w Norwegii i Skarbniczka DE
Stowarzyszenia Dystonii (NDF) spotkali sie na

2-dniowj imprezie 24 sierpnia w pieknym Dystonia Europe ma nadziejg, ze sytuacja

Rgmskog SPA na obrzezach Oslo w Norwegii. pandemiczna wkrétce poprawi sie we wszystkich

krajach i ze osoby chorujgce na dystonie beda
Byto to ich pierwsze osobiste spotkanie

od czasu wybuchu pandemii. Mozliwosé
kolejnego osobistego spotkania sprawita
im ogromna rados¢.

mogly znow spotykac sie osobiscie.

Program przedstawiat sie nastepujgco: Po prawej: 2

Widok z Remskog
¢ Informacja o dziataniach NDF w trakcie

pandemii, ktérych celem byto utrzymanie
kontaktu ze wszystkimi cztonkami.

¢ Informacja o przysztych dziataniach
planowanych w 2021 roku. NDF ma zamiar
zorganizowaé kilka spotkan tej jesieni.
Ponizej: Nareszcie
* Informacja o aplikacji MyDystonia 2.0 mielismy "_‘Oli“""Oéé
porozmawiac

e "Uwierz i zaufaj" — wyktad Tore Sannum ze s0b3 osobiscie.
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Witam wszystkich w Europie i pozdrawiam z witoskiej
Toskanii!

Mam na imie Annalisa i od 1995 roku, kiedy miatam
28 lat, cierpie na dystonie szyjng. Wiekszos¢ z Was
zapewne wie, czym jest dystonia szyjna czy krecz szyi.
Jest to choroba dotykajgca miesni szyi, a co za tym
idzie gtowy i ramion, co ma ogromny wptyw na cate
ciato. W moim przypadku zaangazowane miesnie
powodujg, ze moja gtowa jest skrecona w lewo

i przechylona w kierunku prawego ramienia. Wszystko
zaczeto sie nagle na poczatku lutego 1995 roku.
Zaczetam odczuwac skurcze miesni tutowia, a moja
szyja zaczeta sie wyginac. Na szczescie nie czutam
bdlu, ale wtasciwg diagnoze ustyszatam dopiero

po kilku miesigcach: to dystonia.

Od tego czasu przesztam trzy fazy zycia z dystonia.
Na poczatku méj swiat wywrdcit sie do géry nogami,
bytam w szoku i nie widziatam zadnego wyjscia.

Pod koniec drugiego pobytu w szpitalu wstrzyknieto
mi w "chore" miesnie toksyne botulinowa

i odblokowano szyje... ale okazato sie, ze zbyt mocno,
poniewaz podczas chodzenia moja gtowa kiwata sie.
Mimo to uczucie ulgi byto ogromne, nawet jesli
wiekszo$¢ dnia musiatam spedzaé w pozycji lezacej

i odpoczywac z powodu intensywnych skurczéow
miesni.

Moje ciato pochtaniato duzo energii,

a ja potrzebowatam odpoczynku. Oczywiscie
musiatam zrezygnowac z pracy, ale na szczescie
miatam i nadal mam wspaniatg rodzine i mojego
narzeczonego, pdzniejszego meza, u boku.

Historia Lizzy

Druga faza, ktdrg przezytam, byta okres — jak
okreslitabym to dzisiaj — "poddania sie lub
podporzadkowania sie" neurologowi i bliskim
osobom. Staratam sie robi¢ wszystko, co mi kazano.
Kiedy cierpisz na dystonie szyjng, twoje ciato
przyjmuje nieprawidtowq postawe, poniewaz
probujesz przywroéci¢ rownowage gtowy. Aby
poprawic te sytuacje, zachecano mnie do uprawiania
jogi i ptywania, co bardzo mi pomogto. Joga umozliwia
poswiecenie ciatu wtasciwej uwagi, rozluznienie

i rozciggniecie miesni. Podobnie dziata ptywanie.

Kolejna radg czy tez "poleceniem", ktére otrzymatam
od neurologa, byto to, ze powinnam poddac sie
fizjoterapii w specjalistycznym osrodku, co pomogtoby
poprawic i przedtuzy¢ dziatanie toksyny botulinowe;j.
Podesztam do tego z niechecig, ale szybko musiatam
zmieni¢ zdanie, bo okazato sie to bardzo korzystne.

A potem nadszedt trzeci etap mojego zycia z dystonia:
Swiadomosc.

Cwiczenia, ktérych nauczytam sie od mojej wspaniatej
fizjoterapeutki, stosowanie biofeedbacku i jogi
nauczyty mnie stuchaé swojego ciata i starac sie
kontrolowa¢ niepostuszne miesnie poprzez
przyjmowanie pozycji, ktére pomagajg im sie
rozluzni¢. Zaczetam krytycznie przygladac sie
wszystkiemu, co robie, aby poprawic swdj stan

i wybierac to, co sprawia, ze naprawde czuje sie lepiej.
Na przyktad, staram sie unikac siedzenia tak czesto,
jak tylko moge, zwtaszcza gdy jestem w domu.
Czytam, oglagdam telewizje lub pracuje na komputerze
lezac na kanapie.

Od samego poczatku staratam sie nie pozwoli¢
dystonii zdominowa¢ mojego zycia i mimo momentéw
frustracji zawsze prébowatam zachowac¢ pozytywne
nastawienie, dowiadywac sie od lekarzy o wszystkim
co przezywatam i poszerzac swojg wiedze na temat
dystonii.

Zamiast izolowac sie, zawsze utrzymywatam kontakty
towarzyskie (nawet jesli pytanie "Czy masz krecz
szyi?" uprzykrzato mi zycie kilka razy dzienniel)

i prébowatam réznych opcji terapeutycznych.
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Za to wszystko musze podziekowac takze mojej rodzinie
i mojemu mezowi, ktdrzy zapewniajg mi nieustanne
wsparcie i ogromng cierpliwosé.

Miatam réwniez mozliwos¢ znalezienia pracy
odpowiadajgcej moim mozliwosciom. Od 2004 roku
prowadze pensjonat B&B w Toskanii i ta praca pozwala
mi na kilka chwil odpoczynku w ciggu dnia, ale przede
wszystkim nie musze chodzi¢ do pracy — to praca
przychodzi do mnie!

Co trzy miesigce mam zastrzyki z toksyny botulinowej.
Mimo, ze ich skutecznosé spadta, pozostaja
podstawowg metodg leczenia. Biore mniej tabletek,
¢wicze joge i raz w tygodniu chodze na basen. Trzeba
nauczy¢ sie traktowac siebie i swoje ciato priorytetowo,
nawet jesli nie zawsze jest to tatwe.

Bardzo wazne byto dla mnie wstgpienie do A.R.D.
(Wtoskie Stowarzyszenie Dystonii). Spotkatam
wspaniatych ludzi zmagajacych sie z dystonig, ktorzy
wiedzg, co oznacza zycie z tg chorobg i jak sie z nig
czujemy. Dali mi site i odwage, by zy¢ z godnoscia.
Mozliwos¢ podzielenia sie swoimi problemami, a takze
poczucie, ze nie jestem samotna w tej codziennej walce Mo6j dom
majg dla mnie fundamentalne znaczenie.

Wszystkiego najlepszego z Toskanii, a jesli chcecie mnie
odwiedzi¢, szukajcie Casa di Lizzy B&B! Ciao!

Annalisa Sironi




KALENDARZ WYDARZEN

Kalendarz 2021

Wrzesien

1- 30 Miesigc Swiadomosci Dystonii

4 Dzien Dystonii w trybie online na Zoomie

8-11 ESSFN, Marsylia, http://essfncongress.org/en/

17-92 Wirtualny Kongres Miedzynarodowego Towarzystwa Choréb Parkinsona i Zaburzen

Ruchowych 2021 https://www.mdscongress.org/Congress-2021.htm

VIRTUAL S_IJ_DI\_I\IIEE
DYSTONIA DAY 2021 DATE

Interactive Online
Presentations

4 September 202]
10:30-15:00 (ce1)

DYSTONIA
EUROPE

Wiecej informacji i rejestracja na stronie:

https://dystonia-europe.org/dystonia-day-2021-online/
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CZtONKOWIE | RADA NAUKOWA | PRACOWNICY

Cztonkowie

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

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

Rada Medyczna
i Naukowa

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

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

Dr Francesca Morgante — Londyn
Prof. Tom Warner — Londyn

Dr Jean-Pierre Lin — Londyn

Prof. Maja Relja — Zagrzeb

Prof. Marie Vidailhet — Paryz

Prof. Marjan Jahanshahi— Londyn

taczymy
ludzi

dla dystonii

Pracownicy

Monika Benson
Cztonkini Zarzadu
Dyrektor Wykonawcza, Szwecja

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

Z funkcji Przewodniczacej ustgpita w 2013 roku

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

w Szwecji.

Merete Avery,
Dyrektor Operacyjna, Norwegia

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

po maksymalnym okresie 6 lat zasiadania

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




ZARZAD

Adam Kalinowski

Przewodniczacy

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

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

Adam zostat wybrany do Zarzgdu DE w 2017 roku. Jedng

z jego rol jest koordynowanie programu Ambasadorow
MyDystonia. Adam jest bardzo oddanym rzecznikiem
pacjentow z dystonig. W 2018 roku przemawiat na temat
dystonii w Parlamencie Europejskim. Jest rowniez
administratorem wtasnej strony internetowej o nazwie
"Dystonia Good Story". Jest Polakiem, ale mieszka w Irlandii,
gdzie studiuje projektowanie graficzne. Adam zostat
ponownie wybrany do zarzadu Dystonia Europe w Londynie
w 2019 roku, a obecnie petni funkcje Przewodniczacego
Dystonia Europe.

Edwige Ponseel

Wiceprzewodniczaca

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

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

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

Gill Ainsley

Sekretarz

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

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

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

Catalina Crainic
Cztonkini Zarzadu

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

Catalina posiada wyksztatcenie, w zakresie sztuki

i malarstwa, a takze w dziedzinie edukacji spoteczne;j

i pedagogiki osdb o specjalnych potrzebach. Ukoriczyta
rowniez kursy w dziedzinie Rzadkich Chordb, a takze
skutecznej komunikacji z przedstawicielami medidw,
reprezentujac organizacje pacjentéw. Catalina zostata
wybrana do Zarzadu DE w 2019 r i ponownie w 2021 roku.

Jukka Sillanpaa
Cztonek Zarzadu

Jukka jest prezesem Fifskiego Stowarzyszenia Dystonii

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

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

Sissel Buskerud

Skarbniczka

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

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

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



DORADCY | DANE KONTAKTOWE

Alistair Newton

Doradca, Wielka Brytania

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

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

Maja Relja

Doradca, Chorwacja

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

w Zagrzebiu. Zatozyta Chorwackie Stowarzyszenie Dystonii

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

Eelco Uytterhoeven

Doradca IT, Holandia

Eelco jest profesjonalnym konsultantem i programistg IT

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

Kontakt

Przewodniczacy
Adam Kalinowski

Dyrektor Wykonawcza
Monika Benson

Dyrektor Operacyjna
Merete Avery

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

B-1000 Brussels, Belgium

E-mail: sec@dystonia-europe.org

Zdjecia z Dystonia Days i zdjecia portretowe:

Stephan Rohl, www.stephan-roehl.de

Odwiedzajcie nas @

fHoRvECcRin

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

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

https://twitter.com/dystoniaeurope

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



PARTNERZY | SPONSORZY

Mamy dobre relacje robocze w réznych
obszarach tematycznych z: DMRF — Fundacja
Badan Medycznych nad Dystonig; FDR — Fundacja
ds. Badan nad Dystonig, Koalicja na rzecz
Dystonii; EFNA — Europejska Federacja
Stowarzyszen Neurologicznych; EBC — Europejska
Rada Mézgu; EAN — Europejska Akademia
Neurologii; MDS — Miedzynarodowe Towarzystwo
Choroby Parkinsona i Zaburzert Ruchowych.

Dziekujemy wszystkim naszym partnerom
za wsparcie i wspotprace.

Darowizny i wsparcie

Dystonia Europe z zadowoleniem przyjmuje

i bardzo docenia wszelkie darowizny/wsparcie
od organizacji i 0séb prywatnych w celu
dalszego rozwoju dziatan na rzecz oséb
dotknietych dystonig w Europie poprzez
finansowanie badan, podnoszenia swiadomosci
i edukaciji. Jesli chcieliby Panstwo wesprzec
dziatania Dystonia Europe, prosimy o kontakt

z nami pod adresem sec@dystonia-europe.org
w celu oméwienia dostepnych mozliwosci.

Aby przekaza¢ darowizne bezposrednio, mozna
uzy¢ przycisku DOTACJA na naszej stronie
internetowe;j.

Przy dokonywaniu wpfaty prosimy o podanie
danych, aby umozliwié¢ nam zidentyfikowanie
darczyncy.

Mozna rowniez uzy¢ przycisku "Dotacja"

na stronie Dystonia Europe, ktéry przekierowuje

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

Dziekujemy za wspieranie Dystonia Europe!

Zastrzezenie prawne

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

i majg charakter wytgcznie informacyjny.

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

PLATINIUM

Boston
Scientific

IPSEN

Innovation for patient care

Medtronic

Further, Together

@ THERAPEUTICS

Better outcomes for more patients.
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