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taczymy ludzi,
aby upowszechniac
informacje,

zwiekszac¢ swiadomos¢

i promowac badania

Adam Kalinowski
Dystonia Europe
Przewodniczgcy

Moi Drodzy,

Witamy w pierwszym numerze naszego biuletynu

w 2021 roku. Mamy przyjemnos¢ zaprezentowa¢ Wam
zupetnie nowg szate graficzng Biuletynu DE! Po wielu
latach publikowania poprzedniej wersji biuletynu
zdecydowaliSmy sie na od$wiezenie jego wizerunku

i mamy nadzieje, ze ten nowy wyglad przypadnie Wam
do gustu. pamietajmy jednak, ze najwazniejszy jest

nie sam wyglad, a tres¢ naszych publikacji.

Mozecie tu przeczytaé artykuty o wydarzeniach

i najnowszych projektach badawczych cztonkow

i partneréw naszej organizacji oraz partnerdw,

a takze inspirujgce historie 0séb zyjgcych z dystonia.

Jak zawsze znajdziecie rowniez informacje o dziatalnosci
Dystonia Europe i naszych nowych projektach. Jestesmy
szczegOlnie dumni, ze wkrétce bedziemy mogli ogtosic¢
uruchomienie nowej wersji aplikacji dla pacjentéw

i specjalistow MyDystonia oraz nowego projektu
"Dystonia Physio Excercise Hub". Ale takze inne projekty,
takie jak seria webinariéw, podcasty i wiele innych.
Takie projekty sg duzym przedsiewzieciem i nie bytyby
mozliwe bez wspdtpracy naszych doradcow, partnerdw,
cztonkdw i sponsoréw. Dlatego chcemy im wszystkim
podziekowac za wielkie wsparcie. Dzieki tej wspotpracy
realizowac wspaniate inicjatywy, ktore moga realnie
pomac osobom z dystonig w Europie i w innych
regionach swiata.

Pracuje dla DE od czterech lat i widze znaczacy rozwdj
naszej organizacji w tym czasie, pomimo trudnosci,

z jakimi zmagamy sie wszyscy. Podczas tej pandemii
musieliSmy poradzi¢ sobie z niepewng sytuacjg
finansowa i dostosowac sie do nowej rzeczywistosci,
jednoczesnie nadal pomagajac spotecznosci oséb

z dystonia.

Uwazamy, ze poszto nam bardzo dobrze i wiele sie
nauczylismy! Ale tesknimy tez za kontaktami
osobistymi z cztonkami naszej rodziny dystonii.
Wierzymy, ze najgorsze juz za nami i bedziemy
mogli stopniowo wraca¢ do normalnego zycia.

Zycze Wam wszystkim tego powrotu do normalnoéci
jak najszybciej!
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Nowy projekt: Platforma
z ¢wiczeniami Dystonia Physio

Pomystodawczynig nowego projektu jest fizjoterapeutka
Johanna Blom, pracujgca na Oddziale Neurologii Szpitala
Uniwersyteckiego Skanii w Malmo, w Szwecji.

Przez ostatnie kilka lat Johanna byta zaangazowana

w prowadzenie warsztatéw edukacyjnych dla
fizjoterapeutow, gtdéwnie w catej Skandynawii. Niestety
z powodu pandemii nie byta w stanie podrézowac

i wszystkie zaplanowane warsztaty zostaty odwotane.
Jednak fizjoterapeuci nadal kontaktowali sie z nig, aby
uzyskaé porady i wsparcie przy tworzeniu programow
¢wiczen dla swoich pacjentdéw z dystonig. Aby utatwic
ten proces, Johanna wpadtfa na pomyst stworzenia
platformy internetowej z wyborem okoto 100 ¢wiczen,
opracowanych specjalnie dla pacjentédw z dystonig

szyjna.

Wraz z Eelco Uytterhoeven, ekspertem IT Dystonia
Europe, Johanna napisata szczegétowy opis i plan

projektu, ktéry zostat ztozony do Boston Scientific

Foundation Europe.

14 kwietnia Fundacja zatwierdzita wniosek, a kiedy
Johanna zostata poinformowana, ze projekt otrzyma
dofinansowanie, powiedziata: "To taka wspaniata
wiadomosé, zobaczy¢ jak méj pomyst staje sie
rzeczywistoscia. Mysle, ze platforma z ¢wiczeniami
bedzie pomocnym narzedziem dla wszystkich
fizjoterapeutdw, ale co najwazniejsze, przyniesie korzysci
pacjentom z dystonig".

Dwuletni wspdlny projekt Johanny Blom

i stowarzyszenia Dystonia Europe ma na celu stworzenie
miedzynarodowej platformy internetowej ze specjalnymi
¢wiczeniami fizjoterapeutycznymi dla pacjentéw

z dystonig szyjng. Uzytkownikami platformy beda
fizjoterapeuci i inni specjalisci medyczni oraz pacjenci

z dystonia.

Na platformie fizjoterapeuta bedzie mdgt wybieraé
sposréd 100 roznych éwiczen i w ten sposéb dopasowacd
program ¢wiczen fizjoterapeutycznych dla kazdego
pacjenta. Kazdy pacjent otrzyma dane do zalogowania
sie do swojego konkretnego programu ¢wiczen na
platformie.

W pierwszym roku, podczas pierwszego etapu, prace
beda koncentrowad sie na rozwoju platformy, tworzeniu/
dodawaniu éwiczen i uruchomieniu platformy w Szwec;ji.

W drugim roku, celem drugiego etapu projektu bedzie
uruchomienie platformy w pieciu innych krajach
europejskich. Ponadto, w tej fazie ¢wiczenia beda
animowane, a jednym z celéw jest rdwniez potfaczenie
programu ¢wiczen z cyfrowym dziennikiem MyDystonia.

Prezes Dystonia Europe Adam Kalinowski powiedziat:
"Jestesmy bardzo wdzieczni Johannie, ktéra wpadta na
ten wspaniaty pomyst oraz Boston Scientific Foundation
za wiare w ten projekt i za jego hojne wsparcie."

Komentujgc projekt, Prezes Boston Scientific Foundation
Europe, Sandrine Bazile powiedziata: "W petni popieramy
ten projekt, poniewaz doskonale odzwierciedla on misje
BSFE, aby poprawiaé jakos¢ zycia pacjentéw poprzez
innowacyjne rozwigzania. JesteSmy podekscytowani
potencjatem, jaki niesie ze sobg internetowa platforma
fizjoterapeutyczna w zakresie poprawy opieki nad
pacjentami z dystonig i zobowigzujemy sie do wspierania
zaréwno pierwszego etapu projektu w Szwecji, jak
réwniez drugiej fazy, dzieki ktérej platforma zostanie
udostepniona w catej Europie."

Johanna Blom
Fizjoterapeutka

Improving wellbeing through digital innovation
This project is made possible with a grant from

SBostonﬁ
Clentl (.: the BSFE. For more information or to apply
FOllIldatIOIl Eur()pe http://bostonscientific.eu/foundation
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The Positive Twist

— podcast o dystonii

We wrzesniu ubiegtego roku Dystonia Europe
uruchomita pierwszy sezon swojego podcastu:

Pozytywny Zwrot (The Positive Twist). Dziatanie

to byto czescig projektu Digital Dystonia Days 2020
i byto mozliwe dzieki hojnemu wsparciu firm
Boston Scientific, Ipsen i Medtronic.

Wspdlnie z Amandg Benson i The Rise Factory
opracowalismy program, w ktérym uczestniczyli
pacjenci z dystonig i eksperci medyczni. Pierwszy
sezon ma siedem odcinkdéw i wszystkie sg dostepne
na réznych kanatach podcastéw lub pod tym
linkiem:

https://feeds.buzzsprout.com/1337749.rss?
fbclid=IwAR1bRLDNnWAAVT 8N3QF 9HhxEvDjh5R

gA2Pol1gHFeGScQBkNwehTwlaAzDc

Do dzi$ (kwiecient 2021) odcinki podcastu zostaty
pobrane i odstuchane 900 razy.
Najpopularniejsze odcinki do tej pory to:

How DBS surgery

Moking Dysta i e | transformed a life,
i akin stonia Your Friend, T
e Imporinn-ﬁt%ffgggﬁlseé‘uoﬂ g \Xf]th Monika Benson with Stephen BUteV

Jesli nie stuchaliscie ich jeszcze, znajdZcie czas

aby dowiedziec¢ sie wiecej o dystonii od pacjentow,
grona ekspertow medycznych oraz naukowcow.
Prosimy o udostepnianie i rozpowszechnianie
podcastéw w swoich sieciach i pomoc

w podnoszeniu swiadomosci na temat dystonii.

Na chwile obecng planujemy realizacje drugiego
sezonu na poczgtku 2022 roku. BylibySmy bardzo

wdzieczni za informacje zwrotng, co sgdzicie
o nagranych dotad odcinkach o czym chcielibyscie

ustyszeé w przysztosci. Wszelkie uwagi i pomysty
prosimy kierowaé na adres mailowy:

monika.benson@dystonia-europe.org.

()

Seria webinariow o dystonii

W dniu 22 kwietnia odbyto sie nasze 8. webinarium
z 10 zaplanowanych do konca czerwca biezacego
roku.

Projekt zostat zainicjowany w ubiegtym roku,

w zwigzku z faktem, iz z powodu pandemii Covid-19
nie mogliémy spotkac sie osobiscie na naszej
corocznej konferencji.

Webinaria staty sie doskonatg okazjg do zaproszenia
ekspertow w zakresie dystonii z réznych dziedzin
nauki a dla oséb z catego swiata, do stuchania,
aktywnego udziatu i zadawania pytan. Uczestniczyli
w nich nie tylko Europejczycy, ale takze osoby

z innych kontynentéw, m.in. z Azji i Ameryki
Potudniowe;j. Liczba uczestnikéw $ledzacych
webinaria na zywo w Zoomie lub na Facebooku
wynosita od 25 do 60 o0sdb.

Wszystkie webinaria zostaty nagrane i sg dostepne
na kanale YouTube Dystonia Europe:
https://www.youtube.com/playlist?

list=P| FvCcBYKiEt_7GhGFAOWEEIX02iBeVRI

Kolejnym krokiem w naszej serii webinaridéw jest
wspieranie stowarzyszen cztonkowskich

W organizowaniu analogicznych webinariéw

na poziomie krajowym w lokalnym jezyku. Prelegent
i moderator bedg musieli zosta¢ zaproszeni przez
krajowe stowarzyszenie dystonii, ale Dystonia
Europe moze pomdc w korzystaniu z konta DE Zoom,
jak réwniez w przygotowaniu materiatow
promocyjnych. Jesli Wasza organizacja jest
zainteresowana ta inicjatywag, prosimy

o poinformowanie nas o tym poprzez wystanie
e-maila na adres

monika.benson@dystonia-europe.org.

SIIPSEN

Innovation for patient care

Medtronic

Further, Together

Boston .
Scientific

Achvancing science lor lile™


https://feeds.buzzsprout.com/1337749.rss?fbclid=IwAR1bRLDnWAAvT_8N3QF_9HhxEvDjh5RgA2Po1qHFeGScQBkNwehTwJaAzDc
https://www.youtube.com/playlist?list=PLFvCc6fYkjEt_7GhGF9OwEElXo2iBeVRk
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Aasef Shaikh
dr.n.med.
Wspotredaktor
naczelny

DMRF rozpoczyna wydawanie
pierwszego czasopisma
naukowego poswieconego
dystonii

Fundacja Badan Medycznych nad Dystonig (DMRF)
nawigzata wspodtprace z Frontiers w celu rozpoczecia
wydawania czasopisma Dystonia, na zasadach
otwartego dostepu (Gold Open Access). Czasopismo

ma na celu zwrdcenie uwagi na rozwijajacy sie dziedzine
wiedzy o dystonii i podkreslenie postepdéw w nauce

i praktyce klinicznej.

“Dziedzina ta jest gotowa na periodyk poswiecony
wytacznie dystonii,” powiedziat jeden z Redaktoréw
Naczelnych f Aasef Shaikh, dr.n.med., Kierownik Katedry
Choréb Mézgu im. Penni i Stephena Weinbergdw,
Wiceprezes ds. Badan na Wydziale Neurologii w Szpitala

Uniwersyteckiego w Cleveland, a takze gtéwny badacz
w Daroff-Dell'Osso Ocular Motility Laboratory w Louis

Stokes Cleveland VA Medical Center. “W ostatnich latach
obserwujemy staty wzrost liczby publikacji na temat
dystonii. Teraz dysponujemy dedykowang platformg do

dzielenia sie odkryciami i postepami." Shaikh zasiada
w Radzie Doradczej DMRF ds. Medycznych i Naukowych,

a w przesztosci byt stypendystg DMRF.

“Przetomowe odkrycia majg miejsce w badaniach
podstawowych, klinicznych i translacyjnych", powiedziat
wspotredaktor naczelny Dr Roy V. Sillitoe, profesor
nadzwyczajny patologii i immunologii oraz neurobiologii
w Baylor College of Medicine i dyrektor gtéwnego
laboratorium neuropatologii, Jan i Dan Duncan
Neurological Research Institute, w Texas Children's
Hospital. "To ekscytujacy czas dla tej dziedziny, a nasze
czasopismo bedzie wspiera¢ dynamike postepu".

Roy V. Sillitoe,
Dr
Wspotredaktor
naczelny

Sillitoe jest rdwniez cztonkiem Medycznej i Naukowej
Rady Doradczej DMRF.

Richard Lewis, MD, Wiceprezes DMRF ds. Naukowych,
dodat: "Fundacja DMREF jest bardzo dumna z tego, ze jest
inicjatorem tego waznego wydarzenia w dziedzinie
dystonii. Kiedy pojawia sie nowa potrzeba w spotecznosci
zwigzanej z dystonig - czy to ze strony pacjentow czy
badaczy - DMRF konsekwentnie wkracza do akcji, aby ja
zaspokoic."

Czasopismo jest czesciowo wspierane przez Fundusz
Mtodych Badaczy im. Joan Miller.

Dystonia jest przewlektym, czesto prowadzgcym do
ograniczenia sprawnosci zaburzeniem neurologicznym,
charakteryzujgcym sie nadmiernymi, mimowolnymi

skurczami miesni, ktére powodujg nieprawidtowe ruchy

i postawe ciata. Szacuje sie, ze dystonia dotyka 250 000
Amerykandéw i miliony oséb na catym swiecie.
Powszechne objawy obejmujg nieprawidtowe ruchy lub
pozycje gtowy, bdl szyi, nadmierne mruganie, dyszacy
lub zdtawiony gtos, skurcze rak lub skrecone stopy.
Chociaz nie ma jeszcze skutecznego remedium przeciwko
dystonii, dostepne sg rézne opcje leczenia, w tym leki
doustne, zastrzyki z neurotoksyny botulinowej oraz
gteboka stymulacja mozgu.

Artykut ten pochodzi ze strony internetowej DMRF:

@BYSTGHI

RALIEC AL WE T AR L R AT
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https://www.frontierspartnerships.org/journals/dystonia
https://dystonia-foundation.org/what-is-dystonia/
https://dystonia-foundation.org/journal-launch/
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NOWe Wytyczne dotyczace 'Podajemy typowe dawki dla kazdego miesnia docelowego,

. . .. podajemy zmiennos$¢ i podajemy wartosci graniczne, tak

|eczen|a dystonll | Spastyczn05C| aby uzytkownik miat wszystkie informacje potrzebne do
. podjecia decyzji o optymalnej dawce dla danego migsnia".

to kSVnQ bOtu“nOWQ Analiza statystyczna zostata oparta na danych dotyczacych
1831 wstrzyknie¢ BT do 36 réznych miesni docelowych
u 420 pacjentéw z dystonig i 1593 wstrzyknie¢ BT do
31 réznych miesni u 240 pacjentéw ze spastycznoscia.
'Réwniez po raz zrdéznicowalismy dawkowanie dla dystonii
i spastycznosci", powiedziat Dressler. Dla wszystkich
gtéwnych wskazan w dystonii i spastycznosci w pracy
opisano typowg liczbe miesni docelowych i czestotliwosé
ich stosowania. W czesci ogdlnej dokonano przegladu
obecnie stosowanych algorytmdw leczenia, w tym terapii
z krotkimi przerwami i terapii duzymi dawkami. 'Jestesmy
niezmiernie wdzieczni naszemu panelowi sktadajgcemu sie
z 26 swiatowej klasy ekspertéw w dziedzinie terapii
botulinowej z catego $wiata. JesteSmy przekonani, ze ta
publikacja bedzie kluczowym zrédtem do planowania
terapii BT i ustalania dawek w leczeniu dystonii
i spastycznosci przez najblizsze lata," dodat Prof. Dressler.

Bibliografia: Journal of Neural Transmission

https://doi.org/10.1007/s00702-021-02312-4

NEUROLOGIA | PRZEDKLINICZNE BADANIA NEUROLOGICZNE -
ARTYKUt ORYGINALNY
Wytyczne dotyczace leczenia toksyng botulinowa: ogdlne

Profesor Dirk Dressler

Terapia toksyna botulinowa (BT) polega na podawaniu algorytmy i tabele dawkowania dla dystonii i spastycznosci
oc?povyiednich dawek BT do.odpowiednio Yvypranych Dirk Dressler, Maria Concetta Altavista, Eckart Altenmueller,
migsni. Zaréwno lista migsni docelowych, jak i dawki BT Roongroj Bhidayasiri, Saeed Bohlega, Pedro Chana, Tae Mo
stanowia schemat dawkowania. Opracowanie schematu Chung, Carlo Colosimo, Klemens Fheodoroff, Pedro
dawkowania dla kazdego pacjenta indywidualnie wymaga J. Garcia-Ruiz, Beomseok Jeon, Lingjing Jin, Petr Kanovsky,

Ivan Mi- lanov, Federico Micheli, Olga Orlova, Sanjay Pandey;,
Zvezdan Pirtosek, Maja Relja, Raymond Rosales, José Alberto
Sagaste- gui-Rodriguez, Gholam Ali Shahidi, Sofia Timerbaeva,

duzego doswiadczenia i sprawia, ze terapia BT jest czyms,
co niektdrzy mogg nazwac dzietem sztuki. Aby utatwié ten

proces, w tabelach dawkowania znajduja sie wskazéwki Xinhua Wan, Uwe Walter, Fereshte Adib Saberi
dotyczace zalecanych dawek dla poszczegdlnych miesni

docelowych. Abstrakt

Nowe wytyczne IAB - Interdyscyplinarnej Grupy Roboczej Terapia toksyng botulinowa (BT) jest ztozong i wysoce

zindywidualizowang terapig definiowang przez algorytmy
leczenia i schematy iniekcji opisujgce migsnie docelowe
i ich dawkowanie. Rozne wytyczne prébowaty ujednolicié

ds. Zaburzen Ruchowych opublikowane niedawno w
Journal of Neural Transmission, zawierajg takie tabele

dawkowania (Dressler et al. 2021). Po raz pierwszy tabele i udoskonali¢ terapie BT. Naszym zamiarem byto
dawkowania opierajg sie na statystycznej ocenie zaktualizowanie i udoskonalenie wytycznych poprzez:
rzeczywistych danych z klinik oferujacych terapie (1) Uwzglednienie ostatnich postepéw w zakresie algorytmow

leczenia. (2) Oparcie tabel dawkowania na analizach
statystycznych danych z rzeczywistego leczenia (1831
wstrzyknieé BT do 36 réznych miesni docelowych u 420
pacjentéw z dystonig i 1593 wstrzyknie¢ BT do 31 réznych

botulinowa dokonanej przez Wydziat Zaburzen

Ruchowych Uniwersytetu Medycznego w Hanowerze.
Dla kazdego miesnia docelowego podano srednig dawke

z odchyleniem standardowym oraz dawke minimalng miesni docelowych u 240 pacjentdw ze spastycznoscia).

i maksymalnga. Dawka srednia opisuje dawke typowa, (3) Przedstawienie bardziej szczegétowych danych
odchylenie standardowe - zmienno$¢ dawki, a dawki dotyczacych dawkowania, w tym typowych dawek,
minimalna i maksymalna - granice dawkowania botuliny zmiennosci i limitéw dawkowania. (4) Uwzglednienie dawek
do mieénia docelowego. 'Do tej pory tabele dawkowania catkowitych i wyboru migsni docelowych dla typowych

jednostek klinicznych, co umozliwitoby dostosowanie
dawkowania do réznych etiologii i patofizjologii. (5) Ponadto,
dostarczenie krétkiego i zwieztego przegladu leczonej

podawaty tylko zakresy dawek pochodzgcych z dyskusji
grupowych. Zazwyczaj obejmowaty one ogromne

przedziaty, co czynito je praktycznie bezuzytecznymi dla jednostki klinicznej wraz z ogélnymi zasadami jej terapii BT.
praktycznych zastosowan,' powiedziat Prof. Dressler, W tym celu podjgto wspétprace z IAB - Interdyscyplinarng
pierwszy autor publikacji. Grupa Roboczg ds. Zaburzen Ruchu, ktéra zaprosita

miedzynarodowy panel ekspertow w celu wsparcia terapii BT.

©)
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Ponizsze artykuty na str. 7-11, zawierajq odniesienia do okreslonych firm i ich produktow,
a wszelkie wyrazone w nich opinie nie powinny by¢ traktowane jako poglgdy Dystonia
Europe lub jej cztonkow. Artykuty sq pisane przez cenionych i wiarygodnych autorow

i sq publikowane w celach informacyjnych dla czytelnikow Biuletynu DE.

Komunikat prasowy
Medtronic 22.03.2021 r.

Medtronic otrzymuje znak CE
dla systemu elektrod
kierunkowych SenSightTM
do terapii DBS

Ta pierwsza w swoim rodzaju kierunkowa elektroda tgczy
zalety ukierunkowania i mocy czujnikow.

DUBLIN, 22 marca, 2021r. /PRNewswire/ -- Firma
Medtronic plc (NYSE: MDT), swiatowy lider w dziedzinie
technologii medycznych, ogtosita dzisiaj uzyskanie znaku
CE (Conformité Européenne) dla systemu elektrod
kierunkowych SenSight™ do terapii Gtebokiej Stymulacji
Modzgu (DBS) w leczeniu objawéw zwigzanych

z zaburzeniami ruchu i epilepsjg. DBS jest terapig,

w ktdrej mate urzadzenie przypominajace rozrusznik
serca wysylta sygnaty elektryczne przez bardzo cienkie
przewody, zwane "elektrodami", do docelowego obszaru
w mozgu, z ktérym zwigzane sg objawy. System
kierunkowych elektrod SenSight DBS wspodtpracuje
bezproblemowo z niektérymi neurostymulatorami firmy
Medtronic, w tym z niedawno zatwierdzonym
neurostymulatorem Percept™ PC. System ten zwieksza
wykrywalnos¢ lokalnych potencjatéow polowych (LFP)

i oferuje stymulacje kierunkowa, aby zapewnic
zindywidualizowane i specyficzne dla pacjenta dane oraz
dodatkowe funkcjonalnosci programowania pozwalajgce
na dostosowanie terapii do potrzeb pacjenta.

"Jest to jedyna elektroda kierunkowa z wbudowanymi
mozliwosciami detekcji," powiedziat Jens Volkmann,
M.D., Ph.D., FEAN, przewodniczacy i profesor neurologii
w Klinice Uniwersyteckiej w Wiirzburgu. "Wyzwaniem
dla DBS jest stymulowanie bardzo matego obszaru
mozgu tylko w tych momentach, kiedy zmienne objawy
wymagajg leczenia.

Nowa technologia obiecuje prawdziwie
spersonalizowang terapie, ktérg mozemy dostosowywacd
w oparciu o obiektywne dane uzyskane od kazdego
pacjenta, ktore postuzg za podstawe do programowania

w 'czasie i przestrzeni'.

Dzieki wspodtpracy i spostrzezeniom klinicystow,
inzynierowie firmy Medtronic zaprojektowali kazdy
komponent systemu SenSight z myslg o potrzebach
klientdw i pacjentéw oraz bezproblemowej wspétpracy

z neurostymulatorem Percept PC w celu zwiekszenia
wykrywalnosci potencjatéw pola lokalnego (LFP), ktére sg
1 milion razy mniejsze niz impulsy stymulacyjne DBS.1

"Nowy system elektrod i wspierajaca go technologia
zostaty zaprojektowane z myslg o pacjencie,
neurochirurgu i neurologu programujgcym" - powiedziat
prof. Stéphan Chabardes, M.D., Ph.D., ze Szpitala
Uniwersyteckiego w Grenoble. "To, co moze wydawac sie
niewielkimi zmianami w materiatach, projekcie

i technologii, w rzeczywistosci spowoduje znaczgce
ulepszenia w takich kwestiach, jak precyzyjne
dostarczanie stymulacji u kazdego indywidualnego
pacjenta, usprawnienie procedury chirurgicznej

i rejestrowanie obiektywnych danych w celu bardziej
efektywnego, Swiadomego programowania."

Systemy elektrod kierunkowych SenSight zostaty po raz
pierwszy wszczepione w Klinice Uniwersyteckiej

w Wiirzburgu i Szpitalu Uniwersyteckim w Grenoble
przez zespoty interdyscyplinarne w dniach 17 i 18 marca,
a petne wprowadzenie produktu na rynek Europy
Zachodniej nastgpi natychmiast po dzisiejszym
ogtoszeniu. Produkt jest obecnie analizowany przez
amerykanska Agencje ds. Zywnosci i Lekdw.

"Firma Medtronic od ponad 25 lat wprowadza innowacje
w terapii DBS, a zatwierdzenie systemu elektrod
kierunkowych SenSight w UE jest naszym najnowszym
wktadem w dazenie do poprawy doswiadczen pacjentéow
i wynikéow klinicznych", powiedziat Mike Daly, wiceprezes
i dyrektor generalny dziatu Brain Modulation w ramach
biznesu Neuromodulation, ktdry jest czescig portfolio
Neuroscience w firmie Medtronic.
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"Nasze zaangazowanie w rozwdj terapii DBS pozostaje
niezmienne, dlatego z niecierpliwoscig czekamy na

wprowadzenie kolejnych udoskonalen w roku 2021
i kolejnych latach."

O terapii DBS firmy Medtronic
Terapia DBS jest obecnie zatwierdzona do stosowania
w wielu miejscach na swiecie, w tym w Stanach

Zjednoczonych i Europie w leczeniu wczesnego
i zaawansowanego etapu choroby Parkinsona, drzenia

zasadniczego, dystonii pierwotnej, uposledzajgcych
objawdw padaczki oraz opornych na leczenie zaburzen
obsesyjno-kompulsywnych.

Firma Medtronic jako pierwsza w Stanach
Zjednoczonych zaoferowata systemy MR Conditional
DBS, ktére umozliwiajg pacjentom bezpieczne
skanowanie w dowolnym miejscu ciata pod pewnymi
warunkami. Od 1987 roku ponad 175 000 urzadzen DBS
firmy Medtronic zostato wszczepionych na catym swiecie
w zwigzku z zaburzeniami ruchowymi i innymi
wskazaniami.

O firmie Medtronic

Medtronic plc (www.medtronic.com), z siedzibg

w Dublinie, Irlandia, jest jedng z najwiekszych na swiecie
firm zajmujacych sie technologiami medycznymi,
ustugami i rozwigzaniami, ktére usmierzajg bdl,
przywracajg zdrowie i przedtuzajg zycie milionom ludzi
na catym swiecie.

DEMO: LEFT STN BRAINSENSE SETUP
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Medtronic zatrudnia ponad 90,000 oséb na catym
Swiecie, stuzac lekarzom, szpitalom i pacjentom w ponad
150 krajach $wiata. Firma koncentruje sie na wspotpracy
z interesariuszami na catym Swiecie, aby rozwija¢ opieke
zdrowotng Nieustannie, Wspdlnymi Sitami.

Wszelkie oswiadczenia dotyczgce przysztosci s
obarczone ryzykiem i niepewnoscia, zgodnie

z informacjami zawartymi w raportach okresowych
firmy Medtronic skltadanych w Komisji Papieréw
Wartosciowych i Gietd. Rzeczywiste wyniki mogg sie
znacznie réznié¢ od przewidywanych.

1. Neumann WJ, Staub F, Horn A, et al. Deep brain
recordings using an implanted pulse generator in
Parkinson's disease. Neuromodulation.

2016;19(1):20-24.
Kontakt:
Ryan Weispfenning

Investor Relations
+1-763-505-4626

Lindsey Dickinson

Public Relations
+1-612-518-4244

Materiat do pobrania pod adresem: multimedia:http://
www.prnewswire.com/news-releases/medtronic-
receives-ce-mark-approval-for-sensight-directional-lead-
system-for-dbs-therapy-301252631.html

Zrédto: Medtronic plc
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Wkraczamy w nowg ere
programowania DBS
dzieki oprogramowaniu
do wizualizacji

Dla 0séb cierpigcych na dystonie dostepne sg rézne
metody leczenia: gteboka stymulacja mézgu (DBS) moze
by¢ korzystng opcja terapeutyczng poprawiajgcy jakosc
zycia. Zabieg polega na umieszczeniu dwéch elektrod
w mozgu, potaczonych przewodem pod skorg

ze stymulatorem, zwykle umieszczanym w klatce
piersiowej lub w brzuchu pacjenta.’ System DBS
dostarcza ukierunkowane impulsy elektryczne do
okreslonych obszaréw mézgu w celu zablokowania
sygnatéw, co prowadzi do ztagodzenia objawdw
dystonii.”

Guide-XT, nowe oprogramowanie do wizualizacji
opracowane przez Boston Scientific, jest
wykorzystywane przez zesp6t w Szpitalu Uniwersyteckim
w Wirzburgu w celu optymalizacji programowania DBS

i znacznego skrdécenia czasu potrzebnego do uzyskania
najlepszych efektéw dla pacjentéw. Omoéwilismy ich
prace z wykorzystaniem oprogramowania do
wizualizacji, takiego jak Guide-XT, z Profesorem Jensem
Volkmann, dr Philipem Capetianem, Starszym
Konsultantem, Kierownikiem Kliniki DBS oraz dr
Martinem Reichem, Liderem Zespotu Badawczego.

Prof. Volkmann uwaza, ze "DBS jest jedyng terapig, ktora
jest ukierunkowana na przyczyne dystonii. Popiera go

Dr Reich, ktory podkresla fakt, ze “Oprogramowanie

do wizualizacji zmieni sposdb, w jaki w przysztosci
bedziemy programowac leczenie dla pacjentéw.”

Rage sag 1mm iso Elekia KM

Sagittal

Internal capsule

Globus pallidys | Globus pallidus
externus .« ZA\internus
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Sy 4 ¢
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Oprogramowanie do wizualizacji to Google Maps
dla DBS

Aby pomdc nam zrozumie¢, jak dziata oprogramowanie
do wizualizacji jak np. Guide-XT, Profesor Volkmann
ttumaczy: "Oddziatywanie DBS polega przede wszystkim
na lokalizacji. Trzeba doktadnie wiedzie¢, ktore kilka
milimetréow szesciennych tkanki w danym obszarze nalezy
stymulowad, aby uzyskac najlepsze mozliwe efekty

i unikng¢ dziatan niepozadanych. W pewnym sensie,
[oprogramowanie] jest jak GPS lub Google Maps -
pomaga nam orientowad sie sie w przestrzeni 3D".

Korzysci ptynace z tego narzedzia sg wielowymiarowe,
poczawszy od pewnosci wtasciwego umiejscowienia
w celu unikniecia dziatan niepozadanych i osiggniecia
optymalnych efektéw: "Mozliwos$¢ anatomicznego
podejscia do programowania naprawde utatwia nam
prace. Juz samo to zmienito nasze podejscie, zwtaszcza
w przypadku pacjentéw z dystonig... zyskalismy duzo
pewnosci siebie w programowaniu," wyjasnia

dr Capetian.

Czas moze stanowic istotng bariere podczas
programowania DBS, ale dzieki Guide-XT problem ten
zostat wyeliminowany. Jak dodaje dr Capetian:

"W przesztosci musiatem wykonywac testy na pacjentach,
a w przypadku dystonii byto to problematyczne, poniewaz
nie uzyskiwato sie odpowiedzi od razu. Teraz naprawde
wiadomo, gdzie znajdujg sie elektrody i mozna
symulowac pole uzyskiwane dzieki stymulacji". Dlatego
lekarze mogg osiggnac¢ optymalne wyniki juz od pierwszej
wizyty.

Z lewej strony
wewnetrzna gatka blada
(GPI, kolor
pomarariczowy)

z elektrodg stymulujgcq
(kolor czerwony)

w pozycji docelowej.
Otaczajgce struktury
wydzielone zostaty

w oparciu o unikalng
anatomie konkretnego
pacjenta. Wprowadzone
przez lekarza ustawienia
programowania sq
wyswietlane po prawej
stronie ekranu

Sepm 01 i przedstawione na
czerwono na obrazie po
el /cwej jako region, ktory
zostanie aktywowany

w celu zapewnienia
najlepszych efektow

dla pacjenta. @

- SIMULATION PARAMETERS
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Wykorzystanie potencjatu Big Data

Guide-XT ma wptyw wykraczajgcy daleko poza
indywidualne przypadki pacjentow. "JesteSmy w erze
cyfrowej rewolucji i powinnismy uczy¢ sie na podstawie
podejs¢ pochodzacych z zupetnie innych dziedzin" -
mowi Profesor Volkmann. Zaczynamy dostrzegac wptyw
danych typu Big Data w innych branzach, a ich potencjat
w opiece zdrowotnej wydaje sie by¢ nieskoriczony.
Dzieki systemowi Guide-XT mozemy gromadzi¢ dane,
aby poprawi¢ diagnostyke i schematy leczenia.

Ta pula danych jest juz rejestrowana i przynosi
pozytywne rezultaty. Dr Capetian wyjasnia: "Przez wiele
lat zbieraliémy dane o efektach leczenia od naszych
pacjentéw. Gromadzilismy dane przed zabiegiem DBS
od wszystkich naszych pacjentéw oraz dane o wynikach
klinicznych w bardzo szerokim zakresie, a teraz
zaczynamy analizowac¢ dane obrazowe". Bazujac na
danych bardzo wielu pacjentéw, lekarze mogg zobaczy¢
wiekszy obraz i wykorzysta¢ go oferujac bardziej
skuteczne leczenie szerszej grupie chorych: "Moze to by¢
pomocne w programowaniu, poniewaz pozwala tworzyé
mapy wielu pacjentéw, u ktérych obserwuje sie
okreslone odpowiedzi lub dziatania niepozadane" -
dodaje prof. Volkmann.

Jakie s korzysci ze spersonalizowanego leczenia
dla oséb cierpigcych na dystonie?

Prof. Volkmann uwaza, ze pacjenci zniechecajj sie,
poniewaz "bojg sie dziatan niepozgdanych".

Te niekorzystne skutki uboczne pojawiajg sie wowczas,
gdy elektrody nie s3 umiejscowione w optymalnym
obszarze mdzgu lub jesli sg nieodpowiednio
zaprogramowane, przy czym obie te rzeczy sg trudne
do przewidzenia.

Dr Phillipp Capetian

Jednakze oprogramowanie wizualizujgce zmienito
sytuacje pacjentow. "Mozemy spojrze¢ na obraz

i zweryfikowaé pozycje elektrody, a nastepnie dokonaé
Swiadomego wyboru. To jest wtasnie ogromna rdznica.
Ta przemyslana decyzja daje znacznie wieksze
prawdopodobienstwo uzyskania dobrego efektu
klinicznego w znacznie krétszym czasie" - méwi prof.
Volkmann.

Z oprogramowania tego korzystaja nie tylko nowo
zdiagnozowani pacjenci z dystonig, ale takze ci, u ktérych
uzyskano juz dobre wyniki. Jak wspomina Dr Reich:
"Pamietam pacjentke z dystonig, ktéra naprawde
Swietnie zareagowata na DBS. Uzyskata kontrole nad 80%
objawow, ale jednoczesnie nadal zmagata sie z niewielka
dystonie szyjna, ktéra powodowata u niej silny bdl szyi.

Skorzystaliémy z oprogramowania wizualizujgcego

i zobaczylismy, ze elektroda DBS byta umieszczona
wtasciwie, ale stymulacja byta zbyt gteboka, wiec
skorygowalismy jg. To byt dla mnie przetomowy moment,
poniewaz nie chodzito o rozwigzywanie problemow,

ale o zwiekszenie skutecznosci, u pacjentki, ktéra juz
wczesniej dobrze zareagowata na leczenie."

Jak wiekszo$¢ terapii, nie jest to leczenie uniwersalne dla
kazdego. Dr Capetian przypomina jednak, ze Guide-XT
w potgczeniu z DBS moze zapewni¢ ukierunkowane,
spersonalizowane leczenie: "Nasze metody i programy
oparte na podejsciu anatomicznym nie sg w stanie
sprawic, ze znikng wszystkie problemy, ale wiekszos¢
pacjentdw odnosi dzieki nim korzysci... nawet pacjenci,
ktdrzy zmagajg z dolegliwosciami od wielu lat".

Dr Martin Reich

Prof Jens Volkmann



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 —
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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,

forms the Vercise Directional System.

** The Vercise Genus or Vercise Gevia™ DBS System and Vercise DBS Lead-only system (before Stimulator is implanted) le l ltl
environment under specific conditions defined in the supplemental manual ImageReady™ MRI Guidelines for
Boston Scientific DBS Systems Advancing science for life™

A System that includes the Vercise™ PC, Vercise Gevia™, or Vercise Genus™ IPG and Vercise Cartesia™ Directional Lead(s) S Osto ﬁ
provide safe access to full-body MRI scans when used with specific components and the patient is exposed to the MRI C C
** 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. www.bostonscientific.eu

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 P—— .
Area (EEA) only. Please check availability with your local sales representative or customer service. This material not intended for use in France ® 2020 BQSton sc'gnt'ﬁc COI")OTMIOH
NM-399107-AC_AUG2020. or its affiliates. All rights reserved.
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Boston
Scientific
Foundation Europe

Fundacja BSFE

(Boston Scientific
Foundation Europe):

Jak inicjatywy cyfrowe

w stuzbie zdrowia wspieraja
pacjentow w regionie EMEA

W 2019 roku Dystonia Europe otrzymata
dofinansowanie od Boston Scientific
Foundation Europe na stworzenie filmow
mformacyjnych Dystonia Talks na tegoroczny
Miesigc Swiadomosci Dystonii. W tym
artykule Sandrine Bazile, prezes BSFE,
opowiada o sukcesach fundacji i swoich
nadziejach na przysztosc.

Wspieranie rozwigzan cyfrowych, ktére wychodza na
przeciw waznym wyzwaniom zdrowotnym w catym
regionie EMEA, jest mojg osobistg pasjg. W 2018 roku
rozpoczeliSmy nowy etap dziatalnosci Boston Scientific,
wraz z uruchomieniem BSFE, ekscytujgcego nowego
kierunku, ktéry pozwoli nam mie¢ bezposredni wptyw
na zdrowie ludzi.

Misjg Fundacji Boston Scientific (BCFE) jest
wspieranie dobrego samopoczucia ludzi poprzez
dostarczanie innowacyjnych rozwigzan.

Kryteria kwalifikacji projektéw
Aby ubiegac sie o dofinansowanie, projekty muszg by¢ zgodne
ze strategicznymi celami Fundacji, takimi jak:

Poprawa stanu zdrowia ludzi i spoteczenstw poprzez
realizowanie niezaspokojonych potrzeb.

Utatwianie dostepu do programow profilaktyki

i podnoszenia poziomu Swiadomosci.

Wspieranie programow badawczych dazacych do
zwiekszenia efektywnosci prewencji lub leczenia chordb.
Wykorzystywanie innowacyjnych rozwigzan, takich jak
aplikacje, platformy sieciowe czy media spotecznosciowe
w celu zoptymalizowania wptywu na jakos¢ zycia ludzi.

Organizacje musza:
¢ By¢ podmiotami non-profit. \ I /
* Posiada¢ udokumentowang historie
dziatalnosci spotecznej i charytatywnej.
¢ Miec siedzibe w Europie.

-

Wiecej informacji: bostonscientific.eu/foundation

Rok pandemii COVID-19 zaowocowat przyspieszonym
wdrazaniem cyfrowych rozwigzan w zakresie opieki
zdrowotnej przez pracownikow i jednostki stuzby zdrowia
na catym swiecie. Dzieki temu, opieka zdrowotna

i spoteczna jest teraz dostepna online, a bycie pionierem
tej medycznej ewolucji jest szczegdlnie satysfakcjonujace.
Patrzac wstecz na wczesne poczatki, powoli
znajdowalismy odpowiednie projekty. Teraz udato nam
sie stangc¢ na nogi, uczymy sie i rozwijamy, dzieki czemu
udato nam sie zapewni¢ wsparcie dziewieciu
niesamowitym inicjatywom w regionie EMEA, z ktérych
jestem niezwykle dumna, poczawszy od e-szkolenia

z zakresu kardiologii dzieciecej dla mtodych lekarzy

z Afryki we wspdtpracy z Fundacja Francine Leca, poprzez
Katedre Innowacji "Sala Operacyjna Przysztosci”, ktéra
modernizuje funkcjonowanie ludzi i rozwigzania
technologiczne dostepne na sali operacyjnej, we
wspotpracy z Assistance Publique-Hopitaux de Paris
(AP-HP), az po organizowanie sieciowych obozow dla
dzieci z chorobami przewlektymi, we wspodtpracy

z Fundacjg Bator Tabor - to tylko kilka przyktadow.

Nasza nowa strona internetowa zawiera historie
cyfrowych inicjatyw, ktdre wsparlismy, w tym projektu
Dystonia Talks, ktéry okazat sie bardzo istotny pomagajac
przyspieszy¢ diagnoze i dostep do leczenia. Mam
nadzieje, ze w 2021 roku udzielimy wsparcia jeszcze
wiekszej liczbie organizacji z réznych panstw Swiata
wykorzystujgcych cyfrowe rozwigzania, aby docierac

i nies¢ pomoc do lokalnych spotecznosci w czasach
pandemii.

Zapraszamy do odwiedzenia naszej strony internetowej,
aby dowiedziec sie, jak ztozy¢ wniosek:

/
TN

..1;{
Jean- F'lerr-m i"

. i'll..
Cuy's and 5t Thomas' MHE! Foundation Trust


https://www.bostonscientific.com/en-EU/about-us/corporate-social-responsibility/practices/foundation.html
https://www.bostonscientific.com/en-EU/about-us/corporate-social-responsibility/practices/foundation.html
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Organizacje dystonii na Swiecie

Niedawno Dystonia Europe uruchomita nowga podstrone na swojej witrynie internetowej, na ktérej zebrane sg
organizacje zwigzane z dystonig z catego swiata. W tej chwili mozna tam znalez¢ organizacje z Europy, Ameryki
Pétnocnej i Potudniowej oraz Australii.

https://dystonia-europe.org/about-us/dystonia-organisations-worldwide/

Mamy nadzieje, ze ta lista moze pomdc pacjentom z dystonig i przedstawicielom zawoddw medycznych
w znalezieniu stowarzyszenia pacjentow cierpigcych na dystonie, ktdrego szukaja.

Jesli znajdziecie na stronie btedne informacje lub znacie organizacje dziatajgca na rzecz oséb z dystonig,
ktorej nie ma na naszej liscie, prosimy o kontakt:

sec@dystonia-europe.org

DYSTONIA
EUROPE Subscribe ¥ Donate = Shop oo°°
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About Us About Dystonia Activities Media News Contact

Home » About Us » Dystonia Organisations Worldwide

Dystonia Organisations Worldwide

Select a continent to see the list of organizations
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Note: If you find incorrect information or know a dystonia organization that is not on our list please contact us: sec@dystonia-europe.org
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DZIAtANIA NA FORUM UNII EUROPEJSKIEJ

WALNE ZGROMADZENIE
EPF 2021

17 kwietnia 2021 roku, cztonkowie EPF zebrali sie

w trybie online na 18-tym dorocznym walnym
zgromadzeniu. EPF - Europejskie Forum Pacjentéw - jest
silng i przejrzystg organizacjg ogélnoeuropejska, ktorej
cztonkiem jest Dystonia Europe. Prezydent Adam
Kalinowski i Merete Avery, reprezentujgcy Dystonia
Europe, wzieli udziat w zgromadzeniu.

EPF ma Zarzad ztozony z dziewieciu wolontariuszy

i Sekretariat liczgcy 20 osdb. Na stanowisko Prezesa
ponownie wybrany zostat Marco Greco. Organizacja
promuje Silny Gtos Pacjentdw w debacie o poprawie
stanu zdrowia w Europie. Sekretariat EPF realizuje
Roczny Program Prac oraz zapewnia wsparcie i biezgce
informacje cztonkom. Walne Zgromadzenie Cztonkdéw
EPF odgrywa kluczowg role w procesie zarzadzania
organizacjg, zatwierdzajac raport roczny i sprawozdanie
finansowe za ubiegty rok, jak rowniez budzet i plan pracy
na nadchodzacy rok.

Na Zgromadzeniu zaprezentowane zostaty gtéwne
obszary dziatania w 2020 roku. Czes¢ z nich dotyczyta
COVID-19, inne dostepu do leczenia, bezpieczenstwa
i praw pacjentdéw, a takze Programu EU4Health.

W programie Kongresu EPF, ktéry odbedzie sie jesienig
2021 roku znajdg sie takie tematy jak Strategia
Zdrowotna UE oraz wykorzystanie potencjatu Big Data
i sztucznej inteligencji.

Kaisa Immonen, Dyrektor ds. Polityk EPF, przedstawita
informacje na temat Programu EU4Health,

z uwzglednieniem najpilniejszych celdow z perspektywy
pacjentow. EPF nadal aktywnie wspdtpracuje z Komisjg
Europejska poprzez warsztaty, webinaria i spotkania
grupy zadaniowej. Otwarty dialog bedzie kontynuowany,
poniewaz praca EPF na rzecz pacjentéw jest
najwazniejszym priorytetem w ich misji.

Przedstawiono takze aktualizacje Strategii
Farmaceutycznej oraz podsumowano dziatalnos¢ nowej
unijnej struktury - Europejskiego Urzedu ds. Gotowosci
i Reagowania na wypadek Stanu Zagrozenia Zdrowia
(HERA).

Wiecej informacji na temat projektéw, w ktorych obecnie
uczestniczy EPF mozna znalez¢é pod adresem

Aby dowiedzie¢ sie wiecej o EPF, zapraszamy na strone

Merete Avery
Dyrektor Operacyjna

isabelle Manneh

EPF Secretariat at AGM 202



https://www.eu-patient.eu/Projects/ongoing-projects/
https://www.eu-patient.eu/
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Wirtualne Walne
Zgromadzenie EFNA 2021

Joke Jaarsma
Przewodniczaca EFNA

W dniu 19 kwietnia odbyto sie w trybie online doroczne
walne zgromadzenie EFNA za posrednictwem aplikacji
Zoom. Przewodniczaca Joke Jaarsma otworzyta
posiedzenie i powitata uczestnikdw. Do EFNA nalezy
obecnie 19 stowarzyszen cztonkowskich
reprezentujgcych rozne federacje organizacji zwigzanych
z chorobami neurologicznymi w Europie.

Poranna sesja obejmowata czes¢ oficjalng. Dyrektor
Wykonawczy Donna Walsh przedstawita Raport Roczny
EFNA 2020, sprawozdanie finansowe za rok 2020 oraz
budzet na rok 2021. Pomimo pandemii Covid-19 EFNA
poradzita sobie bardzo dobrze.

Spotkania tradycyjnie odbywajace sie stacjonarnie
zostaty przeniesione do sieci. Zainicjowano rowniez
nowe projekty cyfrowe. Jednym z nich jest

z nich jest platforma e-learningowa zawierajaca
moduty na rézne tematy, takie jak Rzecznictwo w UE
i media spotecznosciowe. Dodatkowe moduty zostang

uruchomione w 2021 r.

Aktualnie trwajgce projekty EFNA:

OneNeurology to projekt zainicjowany w Parlamencie
Europejskim, ktdrego celem jest zjednoczenie

i wzmocnienie organizacji zwigzanych z neurologia,
aby stymulowac¢ wspdlne inicjatywy, dziatania i rozwdj
w zakresie zapobiegania, leczenia i zwalczania choréb
neurologicznych na catym $wiecie. Wiecej informacji

mozna znalez¢ tutaj: http:// oneneurology.net

Elizabeth Cunningham, Menadzer ds. Komunikacji EFNA,
podzielita sie kilkoma interesujgcymi danymi
analitycznymi dotyczgcymi obecnosci EFNA w Internecie:

50 000 wyswietlen na Twitterze miesiecznie

3 700 obserwujgcych na Twitterze

2000 fanéw na Facebooku

3000 wizyt/miesigc na stronie internetowej EFNA

900 subskrybentéw miesiecznego biuletynu

Zalecamy sledzenie EFNA w réznych kanatach, aby
otrzymywac najswiezsze informacje na temat dziatan
i aktywnosci zwiekszajgcych poziom swiadomosci

w dziedzinie neurologii w Europie.

Inicjatywy podnoszace swiadomos¢

W 2019 roku ruszyta kampania Brainlifegoals.

W ramach kampanii zorganizowano konkurs
fotograficzny (2019-2020), w ktdrym uczestnicy nadsytali
zdjecia przedstawiajgce ich zycie z zaburzeniami
neurologicznymi.

Jedna z laureatek zostata Susan Bagust, pacjentka chora
na dystonie z Australii, ktora podzielita sie swojg refleksja

"W 2014 roku zdiagnozowano u mnie rzadkie
neurologiczne zaburzenie ruchu zwane dystonig, ktére

z czasem wptyneto na mojg zdolno$¢ do wykonywania
codziennych czynnosci. Nie jestem tylko kroplg w morzu.
Chce wywotywac fale, ktére bedzie mozna poczué

na catym Swiecie".

@.


https://www.efna.net/elearning/
http://oneneurology.net/
https://www.efna.net/brainlifegoals/brainlifegoals-photo-competition/results/
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Jesienig 2020 roku zorganizowano konkurs
plastyczny, na ktéry nadestano 83 prace. Zwyciezcy

zostali ogfoszeni na stronie internetowej EFNA.

W 2020 r. EFNA uruchomita program grantow

i przyznata 3000 EUR 10 organizacjom, ktore ztozyty
whnioski o dofinansowanie projektéw dotyczgcych
tematu zapewnienia réwnego dostepu do leczenia,
ustug i wsparcia dla pacjentéw z chorobami
neurologicznymi i ich opiekundw.

Jednym z beneficjentéw byta organizacja Dystonia
Europe, ktéra otrzymata grant na realizacje projektu

ckok dla ii 2020 — konkurs f .

EFNA przeprowadzita réwniez ankiete na temat
stygmatyzacji zwigzanej z chorobami
neurologicznymi i otrzymata 1400 wypetnionych
ankiet z catej Europy.
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Oto kilka kluczowych wnioskéw z badania:

* 92% respondentdw zgtosito, ze czuje sie
dotknietych stygmatyzacjg z powodu zaburzenia
neurologicznego, z ktérym zyjg,

* 74% respondentdw uwaza, ze lekarz nie uwierzyt
w zakres lub stopien dotkliwosci ich objawdw;
taki sam odsetek respondentéw uwaza, ze nie
otrzymali odpowiedniego leczenia, poniewaz
lekarz nie potraktowat ich powaznie,

* 49% twierdzi, ze ich rodziny czasami daja
im odczu¢, ze wyolbrzymiajg swdj stan

* 32% uczestnikdw badania majacych dzieci
ma poczucie, ze sg kiepskimi rodzicami.

Nagrody EFNA Advocacy Awards sg przyznawane

co dwa lata w uznaniu wktadu nagrodzonych oséb
lub podmiotéw w zwiekszanie sSwiadomosci

i promowanie dziatan na rzecz oséb z zaburzeniami
neurologicznymi. W tym roku gtéwnym tematem
byto ”Przeciwdziatanie stygmatyzacji”, a laureatami
zostali: Natalie Davidson, brytyjska nauczycielka
Zyjaca z zespotem Tourette’a oraz organizacja
European Headache and Migraine Alliance.


https://www.efna.net/me-and-my-brain-art-competition-winners-announced/
https://dystonia-europe.org/projects-1/projects/jump-dystonia/jumpfordystonia2020-photo-competition-results/
https://www.efna.net/survey2020/
https://www.efna.net/neurology-advocates-recognised-for-their-actions-against-stigma-in-the-efna-advocacy-awards/
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EFNA 2021 w ramach obchoddw 20-lecia
organizacji.

W Swiatowym Dniu Mézgu, 23 lipca, odbyty sie
wirtualne obchody jubileuszu organizacji. Elizabeth
zachecita cztonkéw do podzielenia sie filmikami wideo
z zyczeniami dla EFNA z okazji rocznicy wraz

z uzasadnieniem, dlaczego wspotpraca z EFNA jest

dla nich wazna. Filmy zostang zebrane i udostepnione
podczas obchoddw.

Co tydzien bedg takze publikowane informacje na temat
kazdej organizacji cztonkowskie;j.

Nowy Zarzad EFNA skfadajacy sie z 10 cztonkéw zostat
zatwierdzony. Dyrektor Zarzgdzajgca DE Monika Benson
zostata powotana do zarzadu na trzecig i ostatnia
kadencje.

Przewodniczgca Joke Jaarsma powiedziata: "Prace EFNA
sg coraz bardziej intensywne. Mamy silng reprezentacje
zewnetrzng i liczymy, ze nowi cztonkowie zarzadu beda
w stanie wnie$¢ cenny wktad w te prace. Ciesze sie

na wspoétprace z nowym zarzgdem".

Po potudniu odbyta sie sesja poswiecona tematowi
“Covid-19 i jego wptyw na pacjentéw z chorobami

neurologicznymi.

Konsultant z firmy Incisive Health przedstawit plany
opracowania raportu na temat wptywu Covid-19

na schorzenia neurologiczne. Bedzie on oparty na
analizie ankiet/ konsultacji przeprowadzonych przez
EFNA i jej cztonkdw, w potaczeniu z naukowymi/
medycznymi danymi z Europejskiej Akademii Neurologii.

Celem raportu jest ukazanie, co pandemia oznaczata
dla pacjentéw z chorobami neurologicznymi,
przedstawienie kluczowych spostrzezen i wspdlnych
whioskéw oraz przekazanie jasnych zalecen
dotyczacych kierunkdw zaangazowania i dziatalnosci
na przysztosc.

Inne sesje popotudniowe obejmowaty prezentacje
Simonetty Balbi z Boston Scientific, ktdra przedstawita
dziatalno$é Fundacji Boston Scientific oraz warunki

i kryteria ubiegania sie o granty. Wiecej o fundacji
mozna przeczytac na stronie 12.

Ostatnia sesja poswiecona byta pracom i dziatalnosci
EFNA, w tym w ramach Grupy Postéw Europarlamentu
ds. Chordb Mézgu i Bélu oraz wspomnianej wczesniej
Grupy OneNeurology.

Grupa OneNeurology bytfa bardzo aktywna podczas
Tygodnia Swiadomosci Mdzgu, w ramach ktdérego
zostat wyemitowany specjalny podcast.
Przewodniczgcy Dystonia Europe, Adam Kalinowski,
podzielit sie swojg historig w ramach jednej z takich
sesji.

«
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Zamykajac posiedzenie, Przewodniczaca Joke Jaarsma
powiedziata "Dzisiejsze raporty i prezentacje pokazaty,
jak aktywna jest EFNA. To wszystko jest mozliwe dzieki
wspaniatemu zespotowi EFNA, sktadajgcemu sie tylko
z 3 0s6b wykonujgcych ogromna prace. Wszyscy oni
zastuguja na pochwate za to, co udato nam sie osiggnaé
w ciggu ostatniego roku. Teraz z niecierpliwoscia
czekamy na rok 20-lecia EFNA, aby nadal by¢ gtosem
pacjentow neurologicznych w Europie i wnosi¢ wartos¢
dodang do pracy naszych cztonkéw. Mam nadzieje,

Ze na nastepnym walnym zgromadzeniu w 2022 roku
bedziemy mogli spotkac sie osobiscie.”


http://oneneurology.net/podcast/
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Zaangazowanie pacjentow

w projekty badan nad mdézgiem
finansowane przez Unie
Europejska

W dniach 15-21 marca, 2021 roku odbyt sie
miedzynarodowy Tydzierh Wiedzy o Mdzgu, inicjatywa
edukacyjna majaca na celu zwiekszenie Swiadomosci
na temat mdzgu i badan naukowych. Podczas tego
tygodnia, 16 marca, EBC, we wspotpracy z EFNA

i GAMIAN-Europe zorganizowato webinarium na temat
zaangazowania pacjentéw w finansowane przez UE
projekty badan nad mdzgiem oraz w ksztattowanie
polityki zdrowia. Zaangazowanie pacjentéw w badania
naukowe obejmuje znaczacg i aktywng wspétprace

z pacjentami w zakresie zarzadzania, ustalania
priorytetow, prowadzenia badan i przektadania ich

na praktyke.

Paola Zaratin przedstawita prezentacje na temat
finansowanego przez UE projektu MULTI-ACT, ktéry ma
na celu zwiekszenie wptywu badan medycznych na zycie
0s6b z chorobami mézgu. W ramach projektu MULTI-
ACT wspotpracujemy z pacjentami i organizacjami
pacjentéw, naukowcami oraz prywatnymi i publicznymi
interesariuszami, aby opracowaé zupetnie nowe
narzedzia do oceny wartosci badan naukowych.

Wiecej informacji na temat projektu MULTI-ACT mozna
znalez¢ na stronie internetowe;j

https://www.multiact.eu/.

Jednym z gtdwnych celdw jest préba zapewnienia
pacjentom wielu mozliwosci dziatania oraz
zagwarantowania, ze opinie i doswiadczenia pacjentéw
beda brane pod uwage w projektach, a takze
wypracowanie wytycznych dla zaangazowania
pacjentdw. Pacjenci nie powinni stawac sie
naukowcami, ale powinni zabiera¢ gtos w sprawach,
ktoére sg dla nich wazne. Pacjent zaangazowany

w projekt powinien by¢ jego petnoprawnym cztonkiem
od samego poczatku i uczestniczyé w nim przez caty czas
trwania projektu.

IOMY “

Ze strony organizatora, gtos zabrali:

e Frédéric Destrebecq, Dyrektor Wykonawczy
Europejskiej Rady Mézgu (EBC),

¢ Monica di Luca, Przewodniczgca EBC

¢ Joke Jaarsma, Przewodniczgca EFNA

¢ Hilkka Karkkainen, Przewodniczgca GAMIAN - Europe

(Global Alliance of Mental lliness Advocacy Networks).
Ponadto, wystapili rowniez:

¢ Pierre Meulien, Dyrektor Wykonawczy IMI (Inicjatywa
w zakresie lekow innowacyjnych)

¢ Irene Norstedt, Dyrektor, pracujgca w Komisji
Europejskiej i odpowiadajgca za kwestie spoteczne

w DG ds. Badan i Innowacji.

9”EFNA

EUROPEAN FEDERATION OF NEUROLOGICAL ASSOCIATIONS
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https://www.multiact.eu/
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An electronic diary to improve your
treatment outcome and quality of life

Elektroniczny dzienniczek
poprawiajacy wyniki leczenia i jakosc zycia

*Dostepny od korica maja 2021r.




POZNAJMY SIE

Jana Vicarova po lewej ze swojg kuzynka Evg Brown

Seminarium
na temat dystonii
w Czechach

Witamy Jane Vicarova
z Czech

Jak sie nazywasz?
Jana Vicarova

Jakie sg korzysci z pracy w organizacji pacjentéw?
Na poczatku chciatam znalez¢ kogos z taka samg
chorobg jak moja. Kiedy juz mi sie to udato, zmienito
to moje zycie.

Dato mi to poczucie wspotistnienia i mozliwosc
porozmawiania o problemach spotecznych oséb
chorych na dystonie. Dato mi tez zaskakujgca
mozliwos$¢ spojrzenia na problem od wewnatrz
i zzewnatrz.

Zmniejszyt sie moj lek spoteczny i nie czutam sie juz
samotna. Chciatam podzieli¢ sie tymi uczuciami

z innymi chorymi na dystonie. Bycie blisko
problemoéw ludzi, ktérzy dzwigajg to samo brzemie,
jest wazna i jest ludzkim odruchem.

Moja kuzynka, Eva Brown, zmaga sie rowniez

z problemami zdrowotnymi i jest nam bardzo bliska.
Byta dla mnie prawdziwg podporg i pomogta mi sie
rozwingé w nowych obszarach. Eva pomaga réwniez
naszej organizacji komunikowac sie w jezyku
angielskim.

Jak spedzasz wolny czas?

Wolny czas najchetniej spedzam z bliskimi osobami
oraz z innymi chorymi na rekreacyjnych
aktywnosciach na tonie natury. Dobry humor,
muzyka i turystyka sg bardzo wazne w moim zyciu.

Jana Vicarova
Przewodniczaca
Dystonia Czechy
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Spotkania w sieci: nasze
szczescie w nieszczesciu

W ciggu ostatniego roku COVID-19 spowodowat
wiele spustoszen w Europie i poza nig. Dla nas

w Dystonie.be, belgijskim stowarzyszeniu pacjentéw
z dystonig, ten najwiekszy kryzys zdrowotny

w historii przynidst jednak pewne niespodziewane
korzysci. Spotkania online pozwalaja nam na kontakt
z cztonkami we wszystkich czesciach kraju.

Mozna nawet powiedzie¢, ze te ograniczenia byty
dla nas szczesciem w nieszczesciu. Przed pandemig
organizowalismy wszystkie nasze dziatania osobno
w najbardziej wysunietych na zachéd i najbardziej
wysunietych na wschod czesciach kraju.

Na dtugo przed tym, zanim maseczki na twarz, srodki
odkazajace do rak i dystans spoteczny staty sie czescig
naszego codziennego zycia, rok 2020 byt dla nas

w Dystonie.be szczegdlny, poniewaz obchodzilismy
wtedy 25-lecie naszego istnienia. Zaplanowalismy
wielkie swietowanie razem z naszymi cztonkami, ale
wkroétce stato sie jasne, ze bedziemy musieli odwotac
wszystkie nasze plany.

| E e ————

Nie bedzie srebrnego jubileuszu, nie bedzie tez innych
imprez, bo nie ma mowy o zadnym fizycznym
spotkaniu.

Serce nam zamarto: czy nasi cztonkowie zniosg caty
rok bez programu aktywnosci i niczego czym mogliby
wypetnic te pustke? Czy nie mozemy nic zrobi¢,

aby do nich dotrzec?

Nie mineto wiele czasu, zanim cztonkowie zarzadu

i wolontariusze naszej organizacji poznali tajniki
spotkan online - naprawde nie mieliSmy innego
wyboru! Nadal musimy sobie od czasu do czasu
przypominac, ze kto$ méwi majac wytgczony mikrofon
i dopytywac czy wszyscy nas styszg. Ale praktyka czyni
mistrza i obecnie nasze spotkania zarzadu przebiegajg
gtadko i szybko. Przyszto nam wéwczas do gtowy,

ze skoro to dziata, moze moglibysmy rowniez
przeprowadzi¢ nasze aktywnosci cztonkowskie

w trybie online.

Jak sie okazato, wszystkie nasze obawy byty
nieuzasadnione: oczywiscie ze moglibysmy!

A co wazniejsze: tak samo mogli nasi cztonkowie.
Obawialismy sie, ze ktopoty zwigzane

z przygotowaniem spotkan wirtualnych zniechecga
wielu naszych starszych cztonkdw, ale nic takiego sie
nie wydarzyto.

itnodiging delen
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Cztonkowie Zarzgdu podczas spotkania online. Od lewej strony zgodnie z ruchem wskazowek zegara:
Paul Durnez, Patrick Bauwens, Charlotte Delporte, Lieva Van Langenhove, Rudy Loos, Thijs Vandewoude, Arlette De Vuyst.
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Ku naszemu mitemu zaskoczeniu, pacjenci, zaréwno
mtodzi jak i starsi, dotgczyli do nas 27 lutego na

“dystoniebabbel" ("czat o dystonii") i ponownie
27 marca podczas spotkania cztonkdw.

Oba spotkania, prowadzone przez Lieve, cztonkinie
naszego zarzadu, przebiegty tak bezproblemowo, jak
tylko moglismy sobie tego zyczy¢.

Od samego poczatku ustalone zostaty jasne zasady

i etykieta, i chociaz nie obyto sie bez pewnych
nieuniknionych technicznych utrudnien, wynieslismy

z tego nowego doswiadczenia poczucie, ze nasi
cztonkowie doceniajg wysitki wiozone w organizacje
zaje¢, pomimo ograniczen narzuconych przez COVID-19.

Mozna nawet powiedzied, ze te ograniczenia byty
dla nas szcze$ciem w nieszczesciu. Przed pandemia
organizowalismy wszystkie dziatania osobno,

w najbardziej wysunietych na zachdd i najbardziej
wysunietych na wschéd regionach naszego kraju.

W ten sposéb staraliSmy sie oszczedzi¢ wielu pacjentom
dtugiej podrdzy, a jednoczesnie umozliwi¢ im
uczestnictwo w wydarzeniach. Z drugiej strony miato

to te wyrazng wade, ze byto bardzo mato okazji, kiedy
wszyscy nasi cztonkowie mogli sie zebra¢ w jednym
miejscu. Co wiecej, dla niektérych oséb z ciezkimi
postaciami dystonii, fizyczne uczestnictwo w naszych
spotkaniach nie wchodzito w ogdle w rachube.
Spotkania online zlikwidowaty te bariery. Niezaleznie od
miejsca zamieszkania pacjenci mogg sie zalogowag,
wiaczy¢ do dyskusji, wymieni¢ doswiadczenia i porady
zdrowotne.

| tak w koncu doczekalismy sie 26 rocznicy powstania
naszego stowarzyszenia. Nie jest to moze tak samo
doniosty jubileusz jak 25-lecie, ale nie przeszkadzato
nam to w najmniejszym stopniu. Nasz skarbnik Paul
przedstawit krétki przeglad historii naszego
stowarzyszenia od 1995 roku do chwili obecnej, podczas
gdy profesor Patrick Santens (UZ Gent), cztonek naszej
Medycznej rady Konsultacyjnej, opowiedziat o dystonii
na przestrzeni wiekéw. Wiele obrazéw, opisow i innych
dowoddw wskazuje na to, ze nasi przodkowie byli
Swiadomi objawdw dystonii, nawet jesli nie posiadali
wiedzy medycznej, ktdra pozwolitaby im na postawienie
prawidtowej diagnozy, a tym bardziej na opracowanie
skutecznego leczenia.

Taka sytuacja trwata wiele lat, a doktadnie do korica XX
wieku. "To nie przypadek, ze Belgijskie Stowarzyszenie
Dystonii zostato zatozone w czasie, gdy dystonia zostata
uznana za zaburzenie neurologiczne, a nie chorobe
psychiczng," zauwazyt profesor Santens, przypisujac

Dr Davidowi Marsdenowi zastugi za ten naukowy
przetom.

Woreszcie nadszedt czas, aby spojrzeé¢ w przysztosé, wraz
z odstonieciem naszego nowego logo. Kolory czerwony

i niebieski symbolizujg napiecie i relaks, lustrzane litery D
(dla dystonii) odnoszg sie do dwdch pdtkul mézgowych.
Nowe logo jest widoczne na naszej nowej stronie

internetowej (www.dystonie.be). Jednak ta strona to co$

wiecej niz tylko atrakcyjna szata graficzna.

Dzieki przejmujgcym sSwiadectwom, rzetelnym
informacjom i uzytecznym linkom chcemy stac sie
zrédtem informacji dla pacjentéw, opiekundéw

i wszystkich osdb z niderlandzkojezycznej czesci Belgii,
ktére chcg dowiedziec sie wiecej o dystonii.

Po ponad ¢wieré wieku, stowarzyszenie Dystonie.be jest
silniejsze niz kiedykolwiek. W czasie kryzysu COVID
wykorzystalismy mozliwosci, jakie dajg nam nowe
technologie, aby pozosta¢ w kontakcie z naszymi
cztonkami. Jednak zadna rozmowa na Zoomie czy grupa
WhatsApp nie zastgpi w petni prawdziwego kontaktu
twarzg w twarz, ani prawdziwej imprezy z okazji
srebrnego jubileuszu. | takg impreze na pewno zrobimy
kiedy tylko bedzie to mozliwe.

Thijs Vandewoude
Belgijskie
Stowarzyszenie
Dystonii

@Dystonics.

Belgische Vereniging voor Dystoniepatiénten

@)



Leonardo

W marcu, w naszych mediach spotecznosciowych
zainaugurowalismy projekt "Le Dlstoniadi - anche il
tuo passo conta", co oznacza "DystOlimpiada - Twéj
krok tez sie liczy".

Poprosilismy naszych zwolennikéw o przestanie nam
filmow i zdjeé z ich aktywnosci sportowych. JesteSmy
Swiadomi, ze sport wymaga koordynacji ruchowe;j

i kontroli, ktérej nam brakuje lub ktéra jest dla nas
trudna. Chcielismy jednak pokaza¢ i udowodni¢,

ze nawet z dystonig mozna uprawiaé sport,
dostosowujgc go do wtasnej sytuacji fizycznej,

aby cieszy¢ sie okresem mniej nasilonych objawdw.

Projekt zostat przedstawiony przez dr Anne Castagna,
neurolozke ze szpitala Don Gnocchi w Mediolanie,
ktéra opowiedziata o dystonii i aktywnosci fizycznej.
Wedtug niej wiele badan dowodzi, ze aerobowe
¢wiczenia fizyczne sg bardzo korzystne dla mézgu oséb
cierpigcych a chorobe Parkinsona, natomiast nie
przeprowadzono podobnych badan dla dystonii.

W EUROPIE | NA SWIECIE | WEOCHY

Giorgio

W badaniu, w ktérym wzieto udziat 1000 oséb
chorujgcych na dystonie, 30% z nich stwierdzito,

ze ¢wiczenia takie jak joga, tai chi, pilates czy taniec
przynosza poprawe; 30% nie stwierdzito zadnych
korzysci z uprawiania sportu, a 40% stwierdzito,

ze lepszy jest odpoczynek.

Nie ma sportu terapeutycznego, ktéry odpowiadatby
wszystkim rodzajom dystonii. W niektérych
przypadkach sport moze pogarsza¢ pewne objawy,
jak np. ruchy gtowy podczas biegu w przypadku
dystonii szyjne;j.

Sport agonistyczny to inna sprawa: jest o wiele
bardziej wymagajgcy i musi by¢ starannie skalibrowany
Z pomoca trenera i fizjoterapeuty, aby wdrozy¢
strategie kompensacyjne wobec ruchéw
dystonicznych.
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Podsumowujac, dr Castagna podkreslita,

ze aktywno$¢é fizyczna o charakterze aerobowym jest
zalecana, pod warunkiem, ze jest dostosowana

do indywidualnej sytuacji danej osoby. Zaleca sie
stosowanie metody matych krokéw, wyznaczenie
osiggalnego celu i akceptacje wtasnych ograniczen.

Mistrz paraolimpijski w kolarstwie Giorgio Farroni
przestat film ze swojg historia. Jego dystonia dotyczy
prawej czesci ciata i wynika z niedotlenienia

po urodzeniu.

W dziecinstwie zaczat jezdzi¢ na rowerze. W wieku

22 lat dotgczyt do kolarskiej druzyny paraolimpijskiej,
a nastepnie wzigt udziat w Igrzyskach Paraolimpijskich
w Sidney (2000), Pekinie (2008), Londynie (2012)

i Rio de Janeiro (2016), zdobywajgc wiele medali.
Latem przysztego roku ma nadzieje pojechaé

na lgrzyska w Tokio. Jest niesamowitym przyktadem
determinacji i pasji do sportu i pokazuje jak wiele
mozna osiggna¢ pomimo ograniczen fizycznych.

Caterina

Benedetta

W ramach naszej DystOlimpiady otrzymalismy wiele
filmow i zdjeé osdb z dystonig podczas uprawiania
sportu lub nawet spaceréw nad morzem, bo przeciez
"liczy sie kazdy krok". ChcielibySmy w szczegdélnosci
wspomnieé o bohaterach kilku filméw: o Silvii, ktéra
jezdzi na rolkach, o Federico wiostujgcym na rzece
Po w Turynie czy o Leonardo (13-letnim chtopcu,
ktory przeszedt zabieg DBS w listopadzie ubiegtego
roku) chodzacym po linie, grajgcym w pitke nozna

i wspinajgcym sie na skatkach.

Warto tez wspomniec¢ o nadestanych zdjeciach.,

na ktorych Gabriella ¢wiczy Tai chi, Benedetta jezdzi
na nartach i lata na paralotni, Massimo zdobywa
medale ze swojg druzyng kajakowga, Mirella uprawia
trekking w Alpach, Raquel i Sandra jezdzg na
rowerach, a Caterina ze swojg katang ¢wiczy Ai-jutsu,
japonska sztuke walki oznaczajacg "Droge harmonii'.

Pomimo, iz nasze Igrzyska DystOlimpijskie dobiegty
konica, zapraszamy Was wszystkich do kontynuowania
ulubionych aktywnosci sportowych poniewaz ich
rezultaty mogg by¢ tylko pozytywne.

Maria Carla Tarocchi
Wiochy
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Kampania Reach Out,
Reach All

W pazdzierniku 2020 roku, otrzymali$my dotacje

z Funduszu Wsparcia Spotecznosci w Walce

z Koronawirusem, dystrybuowanego przez Fundusz
Spoteczny Narodowej Loterii.

Dzieki temu dofinansowaniu byliSmy w stanie rozwijac
nadal naszg kampanie "Reach Out, Reach All" (Wyjdz
na przeciw - Dotrzyj do wszystkich) i zaciesni¢ kontakty
0s0b zyjacych z dystonig, pomimo wyzwan zwigzanych
z pandemia.

PrzeprowadziliSmy serie webinariow, zaprezentowalismy
podcast z udziatem pacjentéw, stworzyliSmy pierwszy
odcinek nowego serialu animowanego, zorganizowaliSmy
kolejng udang konferencje dla dzieci, a obecnie
aktualizujemy nasze najbardziej popularne ulotki.

To byt prawdziwy huragan aktywnosci, dzieki ktoremu
dotarliSmy juz do ponad 707 000 os6b na catym Swiecie,
a liczba ta wcigz rosnie! Cieszymy sie, ze mozemy
podzieli¢ sie najwazniejszymi wydarzeniami z tego okresu.

So far, we have reached over 707,000
people with content produced thanks to
funding from the National Lottery
Community Fund

630,091

impacted by Dystonia Animated,
aimed at helping children and young
people understand dystonia

46,541

reached by our webinars en
a number of tapics including
specal Q&A's with a clinician

1,525 @_0

session views across our ...
conference content,

Dystonia Matters Digital: For -

Kids, Carers and Families

Dystonia

pafi

10,642

= reached by our Dystonia
Matters Podcast

2,005

issues of our magazine,
Dystonia Matters, were
read in print and digitally

And the numbers continue to grow!
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Co planujemy w przysztosci ramach kampanii

‘Reach Out, Reach All’?

Odwiedicie naszg strone internetowg, aby dowiedziec
sie wiecej i wystucha¢ naszych wczesniej
wyemitowanych wczesniej webinariow i podcastow:

Jednym z najwazniejszych punktow tej odstony kampanii
"Reach Out, Reach All" byto udostepnienie pod koniec
marca serii filmow animowanych "Dystonia Animated".
Skupilismy sie na mtodych ludziach cierpigcych na te
chorobe i na tym, jak mozemy pomadc im i ich rodzinom.
Pierwszy odcinek, "Dani ttumaczy dystonie",
przedstawia widzom Dani, Charliego i ich bardzo
wspierajacych cztonkéw rodziny, ktérzy dzielg sie tym,
jak wyglada ich zycie z dystonia.

"Dystonia dotyka rowniez
osob z bliskiej rodziny, dlatego
bardzo ciesze sie, ze mogtem
zobaczy¢ te niezwykle sympatycznag
animacje skierowana do
mtodych ludzi cierpigcych
na te trudng chorobe."

Stephen Fry, Honorowy
Przyjaciel Dystonia UK

Do tej pory filmy dotarty do ponad 630 000 osdb

na catym Swiecie i zostaty obejrzane, w catosci lub we
fragmentach, ponad 68 000 razy za posrednictwem
naszej strony internetowej i medidow spotecznosciowych.
Mielismy niesamowity odzew od widzéw z Ameryki,
Kanady i Australii, a takze z wielu krajéw europejskich,
ktorzy dziekowali nam za przystepng i tatwa do
zrozumienia tresé. Chociaz animacja jest skierowana
przede wszystkim do dzieci i bardzo podoba sie tym,
ktore jg obejrzaty, mamy rowniez wiele pozytywnych
opinii od naszych dorostych zwolennikéw! Wielu z nich
pokazywato film cztonkom swoich rodzin i przyjaciotom.

Jeden z widzéw podzielit sie z nami nastepujacym
komentarzem za posrednictwem mediéw
spotecznosciowych: "Taki wspaniaty, prosty sposéb, aby
wyjasni¢, czym jest dystonia i jak moze wptywac na ludzi
i ich rodziny #DystoniaAnimated". Inni opisali filmy jako
"przekaz na odpowiednim poziomie, aby mogty
zrozumiec¢ go dzieci, a takze aby pomdc osobom

z ich otoczenia", a jeszcze inni widzowie stwierdzili,

ze "Animacja w dobitny sposdb ilustruje szereg
skomplikowanych aspektéw, ktére towarzyszg dystonii".

Jesli jeszcze nie widziate$ animacji, kliknij na link
do naszej strony internetowej, abys sam magt zobaczy¢
to, o czym wszyscy méwig!

Dayna Ferdinandi
Dyrektor ds. Sponsoringu i Komunikacji

Gs)
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Dystonzj%

Animated

Dani explains Dystonia

Obejrzyj film: dystonia.org.uk/dystonia-animated

Highlights from some of the
amazing feedback we received

“ This animation is fab.
Dystonia

mt his
are brilliant. T
; : ull
animation powe of t¥ne

Hlustrates a range
ﬂgmp\icoted issues that

accompanies dystonia. "3

GE vejust watched f'chl:)a N
gnimation qnﬁtnfetvse& b
is atthe g
éﬁi]dren to understand.
and to help those aroun
them understand. 49

Dystonia Animated

Dystonia affects a close family
member so | am particularly
pleased to see this terrifically

warm animation aimed at young

ones with this challenging
condition.

Stephen Fry,
Honorary Friend of Dystonia UK

This isq
> U greagt
explanation
ystoniq js of what

has affected her

) L]
Ove how the yq

people were inc)::'ulégg

and | hope they feg|

less alone ]

Podcast

Just finished listening to this
podcast. It was filled with great
advice and inspiration. [ T)

k6 Thank you for inviting me. It
y to talk to other
jh the same

are not alone

Julie, Dystonia Matters
Podcast contributor

Amazing stories that make me feel
more at ease with the experience
of dystonia seen through my eldest
son. Thank you @ 9y

Webinars

G Thank you very much for a very
informative session. In the month
of accessing Dystonia UK | have

learnt a lot. 9y

L Thank you so much for this
evening's questions and answers
with Mark.. Most of the answers
were very helpful to me
personally and | look forward to
future events.
7

Thank you all for the very
informative webinar. Janet
explained things well.
Well done Dystonia UK!  §§

Conference

Well done to everyone involved in

creating such a successful,
informative digital conference

Followin

Dystonia Matters Digital attendee

Inpartnershio with

| HM Government COMMUNITY FUND

THE NATIONAL LOUTTERY

Dystonag

Dystonia UK is the operating name of The Dystonia Society. The Dystonia Society is registered as a charity in England and Wales ({1062595) and in Scotland (SC042127).
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Konstruktywne'

Zbiorka pieniedzy na badania genetyczne
dla 12 oséb z dystoniag przez Stowarzyszenie
Rados¢ Dzieciom (dorosli i dzieci)

Diagnoza i klasyfikacja dystonii ma ogromne
znaczenie dla wiasciwego prowadzenia leczenia
pacjentdow, okreslenia ich rokowan i poradnictwa

genetycznego. Koszt testu wynosi 250 dolaréw.
Testy genetyczne muszg byé wykonywane w USA,

poniewaz w Rumunii dostepne sg tylko testy, ktére
identyfikujg dystonie ogdlnie, podczas gdy w USA
mozna zidentyfikowac¢ poszczegdlne geny.

W pierwszej fazie naszego programu chcieliby$Smy
pomoc 12 osobom z dystonig w przeprowadzeniu
kompleksowych badan genetycznych.

|

2 aktywnosci podczas pandemii
5 I

Catalina Crainic, Przewodniczaca ‘Asociatia Childrens Joy’, Rumunia

ZorganizowaliSmy naszg zbidrke pieniedzy

na Facebooku pod hastem "Pomodz pacjentom
z dystonig poddac sie badaniom". Aby zebra¢
potrzebng kwote, zaangazowalismy kilku
wolontariuszy stowarzyszenia.

Poniewaz wymaga to energii, sity i odwagi, w akcje
zaangazowali sie réwniez sportowcy wyczynowi

ze Stowarzyszenia Sportowego Iguana Fight Team,
ktéremu przewodzi Marius Crainic. Marius jest nie
tylko trenerem i prezesem klubu sportowego, ale
réwniez propagatorem kampanii "Walka z Dystonig",
cztonkiem/wolontariuszem Stowarzyszenia Rados¢
Dzieci. Dotaczyt do nas takze sportowiec

i wolontariusz Sasa Marcov.



AROUND EUROPE AND BEYOND | ROMANIA

Sabina Gall
Rumunia

Réwniez zatozycielka stowarzyszenia Sabina Gall
(pacjentka po zabiegu DBS) i Catalina Crainic,
przewodniczgca stowarzyszenia i pacjentka z dystonig
szyjna, tworzg przedmioty dekoracyjne przy uzyciu
réznych technik, a nastepnie sprzedaja

je przeznaczajgc wptywy na ten cel. Catalina i Sabina
stworzyty strone na Facebooku o nazwie "One Thing",
ktdra jest platformg sprzedazy artykutow
dekoracyjnych na cele charytatywne.

Do tej pory w lutym i marcu 2021 roku udato nam sie
zebra¢ 2000 EUR! Zbieranie funduszy bedzie trwato
do momentu, az uda nam sie zrealizowad to, co sobie
zatozylismy, czyli osiggna¢ wyznaczony cel.

Pacjenci muszg mie¢ dostep do informacji i otrzymac
prawidtowg diagnoze, poniewaz to normalne, ze chcg
wiedzie¢ wiecej o chorobie, z ktdrg sie zmagaja.

Po zakonczeniu zbidrki pieniedzy rozpoczniemy
kampanie informacyjna i uswiadamiajaca, ktéra
podkresli znaczenie badan genetycznych.

Pacjenci bedg lepiej poinformowani i wyedukowani
w tym zakresie dzieki pomocy specjalistow
zaangazowanych w kampanie.

Myslimy o tej akcji jako o dobrym poczatku, aby

w przysztosci podniesé Swiadomosé i poméc zardwno
pacjentom, jak i specjalistom dowiedzie¢ sie jak
najwiecej o dystonii. Jest to maty krok, ktéry, mamy
nadzieje, otworzy nowe perspektywy i mozliwosci
spojrzenia na dystonie.

Perspektywy i mozliwosci spojrzenia na dystonie.g",
ktdra jest platformg sprzedazy artykutow
dekoracyjnych na cele charytatywne.

Catalina Crainic
Przewodniczaca Asociatia Childrens Joy
Cztonkini Zarzadu Dystonia Europe
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Cyfrowe aktywnosci
zwigzane z dystoniag

Dr Jeanette Koht
Norwegia

O Jeanette Koht

Zajmuje sie dystonig i jej leczeniem od 2001 roku.

Wieloletnia doradczyni Norweskiego
Stowarzyszenia Dystonii (NDF).

Ostatni projekt wspdlnie z NDF:
Dystonia i fizjoterapia

Specjalizacja w dziedzinie neurologii w 2006 r.
Doktorat na temat dziedzicznych choréb mdzdzku

Ordynator Oddziatu Neurologii Szpitala
Uniwersyteckiego w Oslo.

Norweskie Stowarzyszenie Dystonii

zorganizowato webinarium z udziatem Jeanette Koht
w dniu 7.04.2021, podczas ktérego poruszono
nastepujgce tematy:

1. Koronawirus i szczepienia
- sytuacja w Norwegii in a Swiecie
- szczepionki stosowane w Norwegii:
BioNTech Pfizer i Moderna (technologia MRNA).

Najlepsza rada: Jesli zaproponowano Ci szczepionke,
przyjmij ja. Nie sg znane zadne zagrozenia dla
pacjentéw z dystonia. Zastrzyki z botuliny mozna
przyjaé dzien po lub dzien wczesniej. Jeanette
zachecita wszystkich do skorzystania z linku Dystonia

Europe:
Opieka nad chorymi na dystonie w czasach Covid-19,

Prof. Marie Vidailet https://www.youtube.com/watch?

2. Toksyna botulinowa i iniekcje sterowane
Mozna uzyskaé lepsze wyniki stosujac EMG

(elektromiografia) i USG (ultrasonografia). Wszyscy
mtodsi neurolodzy sg obecnie szkoleni do uzywania
tych metod.

3. Zasieganie drugiej opinii

Co robi¢, jesli uwazamy, ze nie otrzymujemy
wiasciwego leczenia? Mozna swobodnie zmienié
szpital lub neurologa, aby uzyskac drugg opinie.
W Norwegii masz wolny wybér szpitala, w ktérym
chcesz by¢ leczony.

4. Pytania / Podsumowanie

Leki: Nie pojawity sie zadne nowe leki, tylko znane
dotychczas, ktére moga ztagodzic bél.

Miesnie: Czy staja sie stabsze w zwigzku

ze wstrzyknieciami toksyny botulinowej?

Tak, poniewaz sg one mniej uzywane. Czy dystonia
moze rozprzestrzenic sie na inne czesci ciata?

Tak, jest to mozliwe.

Summary by Sissel Buskerud
Wiceprzewodniczgca Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii
Skarbniczka Dystonia Europe
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Foto:
Instagram: @bypirazyoko
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Historia Emilii

Moja historia z dystonig zaczeta sie kiedy miatam

17 lat. Obecnie mam 39 lat. Na poczatku bratam leki
i miatam zastrzyki z toksyny botulinowej, ktéra
pomagata. Poza moze 4 latami miatam spokdj, potem
choroba byta w remisji. Tak naprawde mysle, ze
bardzo pomogto mi moje nastawienie do choroby.

W czasie choroby skoficzytam studia.

Zaczetam ¢wiczy¢ rdzne rodzaje tanca (zumba, taniec
brzucha, twerk, dancehall, hip hop, jazz, salsa).
To byto bardzo relaksujgce. Pisanie wierszy byto

réwniez sposobem na odreagowanie.

Wszystko zmienito sie catkowicie, kiedy zasztam
zasztam w cigze. Wtedy mdj ogdlny stan zdrowia
pogorszyt sie. Byto to ponad 11 lat temu. Wtedy
podjetam decyzje o odstawieniu lekéw i toksyny
botulinowej. Mimo tego, ze bardzo cierpiatam,
pracowatam do 6 miesigca cigzy. W tym czasie jeszcze
studiowatam i zaliczytam wszystkie przedmioty.

Nie zdgzytam jednak napisaé pracy magisterskiej.
Zrobitam to po porodzie. Odkad urodzitam dziecko,
ktore w sierpniu tego roku skoriczy 11 lat, wszystko sie
zmienito. Zaczetam sie lepiej czuc.

Nie wiem, czy to efekt mitosci, czy obowigzkéw?
Im wiecej obowigzkdéw sobie narzucatam, tym lepiej
sie czutam. Zdatam nawet egzamin na prawo jazdy,

co byto dosc stresujace.

Oczywiscie zdarzajg sie dni, kiedy bolg mnie miesnie

i kregostup. Zazwyczaj dzieje sie tak, gdy zmienia sie
pogoda, jestem zestresowana, mam za duzo
obowigzkéw lub gdy zbliza sie okres. Czasami
miewam mimowolne ruchy. Ludzie, ktérzy nie wiedzg,
co mi jest myslg, ze jest mi zimno lub dziwnie na mnie
patrza. Ale ja sie tym nie przejmuje. Juz dawno
przestatam sie przejmowac tym, co ludzie o mnie
mysla. Pracuje 8 godzin dziennie, czasem diuzej,

a nawet w soboty. Prowadze normalne Zzycie.

Emilia Gaj-Parchowicz ®
Polska
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Obecnie, od roku, pracuje zdalnie. Jest to dla mnie
lepsze rozwigzanie, poniewaz nie trace czasu

na dojazdy. Czasami moge nawet pracowac

w nadgodzinach, cho¢ staram sie z tym nie
przesadzad. Praca zdalna powoduje tez wiekszy spokdj
ducha, co w moim przypadku jest bardzo wazne.

Nie tracac czasu na dojazdy, moge go przeznaczyé

np. na przyktad na éwiczenia.

Dystonia data mi odwage do prébowania nowych
rzeczy. Zaczetam jezdzic¢ na tyzwach, rolkach,
hulajnodze, préobowatam jezdzi¢ na snowboardzie.
Niestety nie mogtam kontynuowac nauki z powodu
koronawirusa. Raz sprébowatam tez jazdy konnej,
ktéra miata na mnie bardzo pozytywny wptyw.

Niestety, nie na wszystko mam czas. Od okoto pieciu
lat trenuje pole dance. Moze nie mam takich wynikéw
jak osoba zdrowa, ale nie to jest najwazniejsze.

Mysle, ze i tak osiggnetam bardzo duzo.

Obecnie mam w domu wtasny drazek, dzieki temu
wiecej éwicze. Mam tez hamak do jogi
antygrawitacyjnej i czasem na nim ¢wicze. Stretching
i Joga sg swietnym relaksem. Czesto tez przed
zasnieciem stosuje techniki Autogenic Schultz, co jest
bardzo pomocne. Na poczatku nawet nie wiedziatam, ”Dyston ia
ze to co robie ma nazwe. Staram sie skupié
i rozluzniac kolejno poszczegdlne grupy miesni da’fa m| odwage

w myslach.

do probowania

Ponadto, masaz wykonywany przez mojego meza
ma dobry wptyw na mojg kondycje fizyczna. nOWYCh rzeczy_”
Od czasu do czasu korzystam z zabiegdw Indiba
(nieinwazyjna terapia cieptem), ktore sg pomocne
przy roznego rodzaju bélach.

Od roku mam tez inng pasje - szydetkowanie.
Szydetkowanie jest bardzo uspokajajgce i relaksujace.
Zapominam, ze jestem chora. Najbardziej lubie robié
maskotki.

Mysle, ze jestem w tym dobra. Przez przypadek
odkrytam, ze mam réwniez smykatke do malowania,
zwitaszcza akwarelami. Moze wiec czas na kolejng
pasje? Nie moge pozwoli¢ sobie na nude!

Emilia Gaj-Parchowicz
Polska

Link do strony z maskotkami robionymi przez Emilie: https://www.facebook.com/Emi-p%C4%99telka-541912956729430




KALENDARZ WYDARZEN

Kalendarz 2021

Maj

30 Walne Zgromadzenie Dystonia Europe 2021, w trybie online na Zoomie
Czerwiec

8 Wirtualne spotkanie EBC VOT

19-22 Wirtualny Kongres EAN

19 Prezentacja laureata Nagrody Davida Marsdena, Sesja Klubu Basal Ganglia, Kongres EAN
Lipiec

2 Doroczne spotkanie ERN-RND, Leuven, Belgia

23 Swiatowy Dzien Mézgu

Sierpien

1-30 Miesigc Swiadomosci Dystonii

4 Dzien Dystonii w trybie online na Zoomie

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

172 Wirtualny Kongres Miedzynarodowego Towarzystwa Chordb Parkinsona

i Zaburzen Ruchowych 2021 https://www.mdscongress.org/Congress-2021.htm
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CZtONKOWIE | RADA NAUKOWA | PRACOWNICY

Cztonkowie

Dystonia Europe skfada sie z 21 narodowych

stowarzyszen cztonkowskich z 18 krajow
europejskich:

Austria, Belgia, Chorwacja, Czechy, Dania,

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

Z funkcji Przewodniczacej ustgpita w 2013 roku po
uptywie maksymalnego okresu 6 lat. Po odejsciu
Alistaira Newtona na emeryture, Monika objeta
stanowisko Dyrektora Wykonawczego.

Monika choruje na dystonie szyjng i przez 10 lat
byta cztonkiem zarzadu Szwedzkiego Stowarzyszenia
Dystonii. Monika pracuje jako koordynator
warsztatéw, kurséw i wyktaddw w szkole w Lund,

w Szwecji.

Merete Avery,
Dyrektor Operacyjna, Norwegia

Merete zostata powotana do zarzagdu 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 funkcji Przewodniczacej ustgpita

w roku 2019 roku, po maksymalnym okresie 6 lat
zasiadania w Zarzadzie DE.

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




ZARZAD | DORADCY

Adam Kalinowski

Przewodniczacy, Polska

Adam choruje na dystonie od 2006 roku. Zatozyt internetowa 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 Zarzadu DE w 2017 roku. Jedng z jego rél
jest koordynowanie programu Ambasadoréow MyDystonia. Adam jest
bardzo oddanym rzecznikiem pacjentéw z dystonig. W 2018 roku
przemawiat na temat dystonii w Parlamencie Europejskim.

Jest réwniez 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 i ponownie

w 2021 roku i petni obecnie funkcje Przewodniczgcego Dystonia
Europe.

Edwige Ponseel

Cztonkini Zarzadu, Francja

Edwige jest Przewodniczgcg Francuskiego Stowarzyszenia Dystonii,
Amadys. Celem stowarzyszenia jest wspieranie pacjentow
cierpigcych na dystonie, podnoszenie Swiadomosci spoteczne;j,
promowanie badan oraz organizowanie spotkan i wydarzen. Edwige
pracuje w dziale zakupdéw i marketingu w firmie z siedzibg niedaleko
Paryza. W 1994 roku zdiagnozowano u niej dystonie szyjng. Zostata
wybrana do Zarzagdu DE na Walnym Zgromadzeniu w Rzymie w 2017
roku. Podczas Zgromadzenia w Londynie zostata ponownie wybrana
do zarzadu i obecnie jest Wiceprzewodniczacg Dystonia Europe.

Gill Ainsley

Sekretarz, Wielka Brytania

Gill jest bardzo zainteresowana zwiekszaniem swiadomosci na temat
dystonii oraz badaniami, ktére mogtyby doprowadzi¢ do jej
wyleczenia. Jej pierwszym jezykiem jest angielski. Gill posiada
réwniez wysokie umiejetnosci informatyczne. Z zawodu jest
inzynierem i przez wiele lat pracowata jako inzynier testujgcy
kompatybilnos¢ elektromagnetyczng w samolotach. Gill zostata
nominowana i wybrana na Cztonkinie Zarzadu Dystonia Europe

w 2019 roku i petni funkcje Sekretarza Dystonia Europe.

Sissel Buskerud

Skarbniczka, Norwegia

Sissel jest Skarbniczkg/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.

Catalina Crainic
Cztonkini Zarzadu, Rumunia

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

Catalina posiada wyksztatcenie, w zakresie sztuki i malarstwa, a takze
w dziedzinie edukacji spotecznej i pedagogiki 0séb o specjalnych
potrzebach. Ukoniczyta réwniez kursy w dziedzinie Rzadkich Chordb,
a takze skutecznej komunikacji z przedstawicielami medidw,
reprezentujgc organizacje pacjentéw. Catalina zostata wybrana do
Zarzadu DEw 2019 .

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 réwniez wspdtzatozycielem 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. projektow 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
wiceprzewodniczacg DE. Obecnie jest liderem projektu Value
of Treatment dotyczacego dystonii.

Eelco Uytterhoeven

Doradca IT, Holandia

Eelco jest profesjonalnym konsultantem i programista 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 rozwadj platformy MyDystonia. Wraz z zarzagdem,
Eelco chce podnies¢ profesjonalny poziom projektow
informatycznych Dystonia Europe i pomdc w tworzeniu nowych
mozliwosci na przysztosc.



DANE KONTAKTOWE

Kontakt

Przewodniczacy

Adam Kalinowski

Email: adam.kalinowski@dystonia-europe.org
Dyrektor Wykonawcza

Monika Benson

Email: monika.benson@dystonia-europe.org
Dyrektor Operacyjna

Merete Avery

Email: merete.avery@dystonia-europe.org
Siedziba urzedowa

Dystonia Europe, 37 Square de Meeus, 4th
Floor, B-1000 Bruksela, Belgia

Email: sec@dystonia-europe.org

Zdjecia z Dystonia Day i zdjecia portretowe:

Stephan Rohl, www.stephan-roehl.de

Odwiedzajcie nas @

flolv]o]in

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 PLATI N I U M
Stowarzyszen Neurologicznych; EBC - Europejska Rada

Modzgu; EAN - Europejska Akademia Neurologii; MDS -
Miedzynarodowe Towarzystwo Choroby Parkinsona

i Zaburzen Ruchowych. B OStO
Dziekujemy wszystkim naszym partnerom za wsparcie
i wspotprace. C]_‘ I I 1 C

Darowizny i wsparcie

o
Dystonia Europe z zadowoleniem przyjmuje i bardzo I I S E N

docenia wszelkie darowizny/wsparcie od organizacji Innovation for patient care
i 0s6b prywatnych w celu dalszego rozwoju dziatan

na rzecz oséb dotknietych dystonig w Europie poprzez

finansowanie badan, podnoszenia swiadomosci PY
i edukacji. Jesli chcieliby Paristwo wesprze¢ dziatania Memro n lc
Dystonia Europe, prosimy o kontakt z nami pod

adresem sec@dystonia-europe.org w celu omowienia FU rthel’ Togethel’

dostepnych mozliwosci.

Aby przekaza¢ darowizne bezposrednio, mozna uzy¢

przycisku DOTACJA na naszej stronie internetowej.
THERAPEUTICS

Przy dokonywaniu wptaty prosimy o podanie danych,

aby umozliwié nam zidentyfikowanie darczyncy. Better outcomes for more patients

Mozna réwniez uzy¢ przycisku "Dotacja" na stronie
Dystonia Europe, ktéry przekierowuje na strone:
https://dystonia-europe.org/donate/

Dziekujemy za wspieranie Dystonia Europe! SI LVE R

Zastrzezenie prawne '.. revo n C e

Poglady zawarte w Biuletynie Dystonia Europe
niekoniecznie sg zgodne z poglgdami Dystonia Europe
lub ktoregokolwiek z jej przedstawicieli i maja
charakter wytgcznie informacyjny. Nie nalezy
interpretowac ich jako wyrazu poparcia dla
jakichkolwiek konkretnych terapii, produktéw,

firm lub organizacji.
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