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Adam Kalinowski
Przewodniczgcy
Dystonia Europe

Witamy w naszym zimowym biuletynie, trzecim w tym
roku, ktéry, mamy nadzieje, pomoze Wam by¢

na biezgco i dostarczy aktualnych informacji o naszych
projektach oraz o dziataniach naszych cztonkéw

i partnerow.

Mamy nadzieje, ze dobrze spedziliscie letnie i jesienne
miesigce, w ktérych byto duzo storica i koloréw
zachecajgcych nas wszystkich do aktywnego spedzania
czasu na $wiezym powietrzu.

Ostatnie kilka miesiecy byto bardzo intensywne dla
Dystonia Europe. Wrzesien, miesigc swiadomosci
dystonii, rozpoczat sie od naszej corocznej Konferencji
Dystonia Day, ktora po raz pierwszy odbyta sie online.
We wrzesniu zachecalismy rdwniez osoby z dystonig
do kontaktu z nami i informowania nas, o tym co
robig, aby radzié sobie z objawami choroby i czu¢ sie
lepiej w ramach naszej kampanii #EscapeDystonia.

Pracowali$my réwniez nad naszymi dwoma duzymi
projektami: nowga wersjg aplikacji MyDystonia oraz
platformga Dystonia Physio, ktéra zostata uruchomiona
w listopadzie.

Wielu z naszych cztonkéw powrdcito do spotkan
na zywo i z przyjemnoscig przedstawimy Panstwu
artykuty na temat tych aktywnosci w naszym
biuletynie.

Dystonia Europe réwniez ma nadzieje na powrét
do spotkan osobistych w 2022 roku. Planujemy
zorganizowaé Walne Zgromadzenie i doroczna
konferencje w Danii i spotkac sie z Wami wszystkimi
na zywo.

W miedzyczasie, zyczymy Wam wszystkim Wesotych
Swiat wypetnionych mitoscia, szczeciem i dobrym
zdrowiem!
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Dystonia Day
Wrzesien 2021

Jedno mozna powiedzie¢ na pewno: Konferencja
Dystonia Day, ktdra odbyta sie w trybie online w sobote
4 wrze$nia 2021 roku okazata sie ogromnym sukcesem
i przyciggnetfa wielu uczestnikow, ktérzy ogladali

i stuchali wystgpien réznych ekspertéw w dziedzinie
Dystonii.

Adam Kalinowski (Prezydent DE) rozpoczat dzien od
wprowadzenia nas wszystkich w program konferencji

i przekazania ogdélnego zarysu tego, co miato nastgpic.
Przedstawit nam réwniez krotkg historie Dystonia
Europe i podkreslit jak wiele organizacja osiggneta

od momentu powstania w 1993 roku. Zaprezentowat
réwniez aktualne projekty, nad ktdrymi pracuje Dystonia
Europe wraz ze swoimi sponsorami.

Adam szczegdlnie potozyt szczegdlny nacisk na obecng
kampanie podnoszgcg poziom Swiadomosci na temat
dystonii: "Spot Dystonia" i "Escape Dystonia".

Pierwszym zaproszonym moéwca tego dnia byt Profesor
Mark Edwards z St Georges Hospital w Londynie, ktory
podjat sie odpowiedzi na pytanie "Czym jest Dystonia?".
Opisat wszystkie rodzaje dystonii od izolowanej dystonii
o podtozu genetycznym do dystonii zadaniowej reki.

Od wielu lat choruje na dystonie i wspétpracuje jako
wolontariuszka z brytyjska organizacjg charytatywna
(ADDER) oraz ze stowarzyszeniem Dystonia Europe,

a mimo to o niektérych z omawianych rodzajéw dystonii
ustyszatam pierwszy raz. Za przyktad moze postuzyé
dystonia funkcjonalna, ktdra wczesniej byta znana jako
dystonia psychogenna.

Jestem pewna, ze wszyscy chorzy na dystonie zgodziliby
sie z Markiem, kiedy objasniat jak trudna jest diagnoza
dystonii, poniewaz objawy réznig sie w zaleznosci

od pacjenta. Aby uzyskac¢ najlepsza diagnoze,
powinnismy udac sie do neurologa, ktory specjalizuje sie
w zaburzeniach ruchowych.

Mark podkreslit, ze mozemy pomédc naszemu
neurologowi/lekarzowi, bedgc z nim catkowicie szczerym
i opowiadajgac, jak dystonia wptywa na nasze codzienne
zycie. Zalecit, aby$my wszyscy uzywali aplikacji
My-Dystonia app opracowanej przez Dystonia Europe.
Aplikacja ta pomaga nam prowadzi¢ regularne notatki
dotyczgce naszych objawdw, ktdre nastepnie mozemy
przekazac¢ w formie raportu naszemu lekarzowi
prowadzacemu.

Aplikacje mozna pobra¢ bezptatnie z odpowiedniego
sklepu z aplikacjami dla naszego modelu smartfona.

Profesor Mark Edwards
Szpital St George w Londynie

Mark zakoriczyt méwigc nam, ze mozemy pomac sobie
sami, zwracajgc uwage na rzeczy, ktére pogarszajg lub
poprawiajg objawy naszej dystonii. Ja sam stosuje rézne
techniki odwracania uwagi od choroby, ktérych uzywam
caty czas i jestem pewien, ze wy tez macie swoje
sposoby. Kampania 'Escape Dystonia' prowadzona przez
DE dotyczy wtasnie tego tematu, dlatego jesli
chcielibyscie podzieli¢ sie swoimi pomystami na to jak
mozna 'Uciec dystonii' lub poczyta¢ o doswiadczeniach
innych oséb, zajrzyjcie na naszg strone na Facebooku

i wezcie udziat w kampanii. Jedng z moich technik jest
robienie notatek, wiec podczas oglgdania konferencji
robitem notatki na moim laptopie.

Kolejng prelegentka byta Vera Issel z Wtoch, ktdra jest
wiolonczelistky cierpigcg na dystonie muzykow.
Opowiedziata, w jaki sposéb stara sie przezwyciezyc
problemy, ktére dystonia spowodowata u niej podczas
gry. Vera moze byc¢ inspiracjg dla kazdego, kto boryka sie
z dowolnymi problemami. Jej cierpliwos$¢ i wytrwatos¢
pozwolity jej kontynuowad gre na wiolonczeli na bardzo
wysokim poziomie, a jej marzeniem jest, aby sprawiac
rados$¢ muzykg wszystkich ludziom. Po prezentacji Very
zrobilismy sobie przerwe na kawe, podczas ktorej
wszyscy moglismy postuchaé muzyki granej przez Vere.

[

Vera Issel
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Dr Francesca Morgante

Szpital St George w Londynie

Trzecig prezentacje o leczeniu dystonii wygtosita

dr Francesca Morgante. Francesca jest neurologiem
specjalizujgcym sie w zaburzeniach ruchowych i pracuje
w szpitalu St George's Hospital w Londynie.

Francesca wyjasnita, ze celem leczenia dystonii jest
redukcja mimowolnych ruchdéw i drzenia, a takze
poprawa nieruchowych objawdéw dystonii, bélu,
niepokoju, depresji, zaburzen snu. Wszystko to powinno
poprawic jakos¢ zycia pacjenta.

Wyjasnita nam swoje podejscie do podejmowania
decyzji o wyborze najlepszego leczenia dla kazdego
pacjenta i opowiedziata o rdznorodnych lekach
dostepnych dla chorych na dystonie oraz o tym,

jak kazdy z nich pomaga zmniejszy¢ objawy choroby.
Jednak czasami wywotujg one efekty uboczne i nalezy
to wzigé pod uwage.

Francesca zawsze patrzy na pacjenta catosciowo i nie
skupia sie wytgcznie na dystonii. Uwaza, ze psychiczny
aspekt radzenia sobie z dystonig rowniez wymaga
uwagi, a czasami rowniez leczenia. Opowiedziata takze
0 najczesciej stosowanej metodzie leczenia dystonii,
jaka sg zastrzyki z toksyny botulinowej, oraz o Gtebokiej
Stymulacji Mézgu (DBS) i o tym, dlaczego czasami nie
jest ona skuteczna.

Francesca uwaza rowniez, ze wszyscy pacjenci z dystonig
powinni mie¢ dostep do dobrej fizjoterapii, a w chwili
obecnej nie jest to mozliwe.

Podobnie jak profesor Edwards, Francesca podkreslita

takze znaczenie szczerej i otwartej rozmowy
z neurologiem.

(@

Kolejnym punktem programu byta sesja pytan

i odpowiedzi, a widzowie zostali zacheceni

do przesytania swoich pytan do profesora Edwardsa

i dr Morgante. Monika Benson (dyrektor wykonawczy
DE) i Rachel Jones (moderator wydarzenia) zebraty
nadestane pytania i poprosity naszych dwéch
prelegentéw o udzielenie odpowiedzi. Pytania byty
bardzo zréznicowane, od diagnozowania dystonii
reagujgcej na dopamine do stosowania kannabinoidéw
w celu ztagodzenia objawdw.

Pojawity sie réwniez pytania dotyczgce Covid-19

i dystonii oraz prosby o wyjasnienie dlaczego
koronawirus moze pogorszy¢ objawy dystonii,

ale dystonia nie moze pogorszy¢ objawow zakazenia
Covid-19. Na wszystkie zadane pytania udzielono
wyczerpujacych i uzytecznych odpowiedzi.

Prof Kailash Bhatia

Profesor Neurologii Klinicznej z Instytutu Neurologii
w Londynie

Po krétkiej przerwie na lunch Prof. Kailash Bhatia
(profesor neurologii klinicznej z Instytutu Neurologii

w Londynie) opowiedziat nam o Profesorze Davidzie
Marsdenie i o tym, jak lubit z nim pracowad

do momentu jego smierci w 1998 roku. Praca i badania
prowadzone przez Prof. Marsdena i jego zespét byty
kluczowe dla dzisiejszej diagnostyki i leczenia dystonii.
Prof. Kailash przedstawit nam kroétkg historie badan nad
genetyka dystonii i wyjasnit, ze w ciggu ostatnich 4-5 lat
zidentyfikowano okoto 8 nowych gendw, a wkrétce
oczekiwane jest zidentyfikowanie co najmniej kolejnych
8-10 genow. Oczywiscie caty czas potrzebne sg dalsze
badania.



AKTUALNOSCI

Adam Kalinowski opowiedziat nam nastepnie

o Nagrodzie Davida Marsdena 2021, ktéra jest
przyznawana jako wyraz uznania za prowadzone prace
badawcze i podziekowat rowniez firmie Ipsen,

ktdra jest sponsorem tej nagrody.

Na koniec Adam z radoscig ogtosit, ze laureatem
nagrody zostat dr Martin Reich z Niemiec.

Dr Martin Reich,
Uniwersytet Juliusa Maximiliansa, Wydziat Neurologii,
Wiirzburg, Niemcy

Dr Martin Reich z Uniwersytetu Juliusa Maximiliana,
Wydziat Neurologii w Wirzburgu, Niemcy, przedstawit
nastepnie prace naukowg, za ktdérg otrzymat nagrode
Davida Marsdena.

Martin i jego zespot opracowali kompleksowy program
komputerowy, ktéry moze przewidzie¢ jak moézg bedzie
reagowat na poziom natezenia pradu emitowany przez
ich urzadzenie do gtebokiej stymulacji mdzgu.

Specjalista w zakresie gtebokiej stymulacji mézgu bedzie
teraz wspotpracowat z pacjentem, aby ustali¢ najlepsze
poziomy natezenia prgdu, ktore zapewnig mu najlepszy
mozliwy rezultat terapii. Istniejg miliony mozliwych
kombinacji, a proces ten jest czasochtonny i kosztowny.
Znalezienie najlepszej opcji dla kazdego pacjenta moze
trwac miesigcami.

Dr Reich i jego zesp6t opracowali mape pokazujgca
rézne rozmieszczenie elektrod i przewidywane wyniki
dla kazdego z nich. Dzieki temu mozna przewidzie¢,
jak dobrze pacjent zareaguje na urzadzenie DBS

z elektrodami zlokalizowanymi przy uzyciu metody
probabilistycznego mapowania.

Proces ten jest szybszy i doktadniejszy niz podejscie
doswiadczalne w celu okreslenia najlepszych pozioméw
dla kazdego pacjenta.

Jestem pewna, ze wszyscy wyobrazacie sobie, jak moze
to poprawic¢ efektywnos¢ leczenia DBS dla wszystkich
pacjentéw, nic wiec dziwnego, ze praca ta wygrata
tegoroczng edycje nagrody Davida Marsdena! Gratulacje
Martin, David z pewnoscig pochwalitby ten werdykt!

Nastepnie odbyta sie kolejna sesja pytan i odpowiedszi,
a Profesor Bhatia i Dr Reich otrzymali wiele pytan

na ktére musieli odpowiedzieé. Ponownie Rachel

i Monika zebraty pytania i poprosity naszych dwéch
prelegentéw o odpowiedzi.

Pytania byty bardzo zréznicowane: od zagadnien
zwigzanych z aktualnie trwajgcymi badaniami do
kwestii, czy pacjenci z DBS mogg nurkowac, czy tez nie.
Ku mojemu rozbawieniu Prof. Bhatia udzielat
odpowiedzi na wszystkie pytania ze swojego gabinetu,
ogladajac jednoczesnie mecz krykieta pomiedzy Indiami
i Anglig!

Po kolejnej przerwie na kawe wrdciliémy na prezentacje
Dr. Kasi Smitowskiej, ktéra opowiedziata nam o swoich
dwadch badaniach ankietowych. Jedno z nich zostato
juz zainicjowane a ankieta dostepna jest na stronie DE.
Dotyczy ona dystonii i jej potencjalnego wptywu na
seksualnosé¢. Druga ankieta zostanie udostepniona
jeszcze w tym roku i bedzie dotyczy¢ kwestii diety

w kontekscie dystonii.

Jesli chcecie wzig¢ udziat w jednej lub obu ankietach,

zapraszamy na strone internetowg DE: https://dystonia-
/ projects.1/pro f - /

Ostatnia prezentacja dnia nalezata do Adama, ktory
przedstawit nam wszystkim najnowszg wersje aplikacji
MyDystonia. Jak wspomniato co najmniej dwdch
naszych wczesdniejszych prelegentéw, bardzo wazne jest,
aby prowadzi¢ rejestr swoich objawdw, aby méc
przekazac lekarzowi precyzyjng informacje o tym jak
wygladaty objawy od ostatniego leczenia. Aplikacja
MyDystonia jest doskonatym sposobem, aby to zrobi¢,
mozna jg pobrac z odpowiedniego sklepu z aplikacjami
na smartfona.

To byt naprawde wspaniaty dzieri! Okoto 100 oséb
dotaczyto do nas poprzez aplikacje Zoom. Ja osobiscie
dowiedziatam sie wielu nowych rzeczy, w szczegdlnosci
dotyczgcych mozliwosci leczenia i nowych badan.
Bardzo interesujace i obiecujgce dla przysztosci leczenia
wszystkich pacjentdw z dystonig sg rdwniez badania

dr Reichsa.

Mam nadzieje, ze jeszcze wiecej dowiem sie z kolejnej
konferencji zaplanowanej na 2022 rok. Moze nawet uda
nam sie spotkac¢ twarzg w twarz!

Gill Ainsley
Sekretarz, Dystonia Europe

)


https://dystonia-europe.org/projects-1/projects/dystonia-survey/
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Miesigc Swiadomosci
dystonii 2021

Kolejny Miesigc Swiadomosci Dystonii zakorczyt sie
sukcesem. To niesamowite uczucie moc zapoznac sie
ze wszystkimi dziataniami na rzecz zwiekszenia
Swiadomosci dystonii, ktére majg miejsce w catej
Europie i na Swiecie. Nasze stowarzyszenia cztonkowskie
zorganizowaty specjalne dni dystonii i akcje zbierania
funduszy. Stworzono i udostepniono w mediach
spotecznos$ciowych specjalne tresci informacyjne

i edukacyjne na temat dystonii. W tym numerze mozna
przeczytaé wiecej o niektérych z dziatan
zorganizowanych przez cztonkéw DE.

Jestesmy bardzo wdzieczni wszystkim, ktérzy pomogli
w upowszechnianiu informacji, zwiekszaniu poziomu #ESCAPEDYSTONIA
wiedzy, zbieraniu funduszy na badania — Wasze wsparcie .

jest bardzo wazne dla catej spotecznosci dystonii.

Dystonia Europe skupita sie¢ w tym roku na kampanii “Mam na imie Tina i ponad roku temu zdiagnozowano
#escapedystonia, w ktorej prosiliSmy ludzi o podzielenie u mnie dystonie ustno-zuchwowg.

sie swoimi doswiadczeniami w radzeniu sobie Choroba zmienita moje Zycie, ale radze sobie dzieki wsparciu

z dystonia. Czy pasja, sport lub hobby moga poméc mojej rodziny, przyjaciét i Waszej wspaniatej stronie internetowe;.
zapomniec o chorobie i lepiej radzi¢ sobie z jej Bardzo mi pomogta w ostatnich miesigcach,

objawami? wiec chciatabym skorzystac z okazji, aby Wam podziekowac.

Oto moje zdjecie na potrzeby #escapedystonia.

Oto kilka 0sdb, ktére opowiedziaty nam, co robia, Muzyka i mdj kot sprawiajq, ze wszystko staje sie lepsze.”

aby 'uciec' od dystonii:

“Mam na imie Sabina
i lubie jeZdzi¢ konno, poniewaz
nabieram pewnosci siebie
i dzieki temu udaje mi sie
uwolnic od dystonii.”

#ESCAPEDYSTONIA
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Wiecej informacji i nadestanych zgtoszerh mozna znalezé
pod adresem: https://dystonia-europe.org/projects-
| /oroi ! I o i ion/

Stworzylismy réwniez infografike z pierwszymi wyniki
badania ankietowego dtyczacego dystonii
prowadzonego przez Profesor Maje Relje. Byty one
publikowane przez caty miesigc. Inne tresci, ktérymi
dzielilismy sie na kanatach Dystonia Europe to ogdlne
informacje na temat dystonii, réznych typdw choroby
i dostepnych metod leczenia.

Na przyszty rok planujemy serie filméw

o humorystycznym zabarwieniu, ktére wyjasnia

i pokaza, jak wyglada zycie z dystonia. Jesli macie jakie$
zabawne historie, ktére przezyliscie, podzielcie sie

z nami, a by¢ moze zostang wykorzystane w scenariuszu.

Prosimy o nadsytanie historii na adres:

sec@dystonia-europe.org

“Mam na imie Leonardo i mam 12 lat. W wieku 8 lat pojawity sie u mnie pierwsze objawy dystonii, rok pdzniej zidentyfikowano
mutacje genu KMT2b. Kilka miesiecy temu przeszedtem zabieg DBS i moje zycie stato sie lepsze!
Aktywnosé, ktdra zawsze poprawia mi nastrdj to wspinaczka sportowa.”



https://dystonia-europe.org/projects-1/projects/escapedystonia-awareness-campaign/
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Dystonia Physio Exercise HUB
— platforma cyfrowa

z ¢wiczeniami dla oséb

z dystonia szyjna

Badania wykazaty, ze wstrzykniecia toksyny botulinowe;j
(BoNT-inj) w potaczeniu z fizjoterapig przynoszg dobre
efekty u wiekszosci oséb z dystonig szyjng (CD).
Zaawansowane leczenie za pomocg Gtebokiej Stymulacji
Modzgu (DBS) rowniez wymaga fizjoterapii. Powtarzanie
¢wiczen jest wazne, aby wptyna¢ na przebudowe mdzgu
i 0siggna¢ dtugotrwata poprawe. Cwiczenia powinny by¢
zindywidualizowane w zaleznosci od przebiegu, rodzaju
i obszarow problemowych dystonii. Dystonia szyjna
moze objawiac sie w bardzo réznych indywidualnych
schematach, réznic sie intensywnoscig w zaleznosci

od pozycji oraz negatywnie lub pozytywnie reagowac

na ruchy ramion.

Dlatego fizjoterapeuta musi mie¢ dostep do duzej liczby
¢wiczen oraz mozliwos$¢ dokonania ich odpowiedniego
wyboru dla kazdego pacjenta i utozenia z nich programu
¢wiczen. Majac to na uwadze, a takze biorgc pod uwage
rosngce znaczenie rozwigzan cyfrowych w dobie
pandemii, wpadfam na pomyst stworzenia platformy
cyfrowej petnigcej funkcje banku dla pacjentow

W DYSTONIA
«/'PHYSIO

Physio registration Physio login

For patients

z dystonig szyjng. Platforma jest tworzona w Scistej
wspotpracy z Dystonia Europe (DE) i jej ekspertem ds. IT,
Eelco Uytterhoevenem. DE zarzadza platforma, a ja
jestem menadzerem projektu. Firma Boston Scientific
Foundation Europe (BSFE) zaakceptowata nasz wniosek
o dofinansowanie tego projektu, dzieki czemu mozemy
przejs¢ od fazy koncepcji do realizacji. Wszystkie
¢wiczenia na platformie bedg dostepne w oparciu o kod
logowania dla fizjoterapeutdw, ktorzy bedg mogli uzy¢
prostych funkcji filtrowania, aby wybrac¢ ¢éwiczenia

i stworzy¢ program ¢éwiczen domowych dla swojego
pacjenta z dystonig szyjng. Program ten bedzie dostepny
dla kazdego pacjenta w formie elektronicznej na
publicznie dostepnej stronie przy uzyciu indywidualnie
przyznawanego kodu. Dla tych, ktdrzy nie czujg sie
komfortowo korzystajac z technologii cyfrowych, istnieje
rowniez mozliwos¢ wydrukowania programu ¢wiczen.

Cwiczenia prezentowane sg na modelach 3D, ale

w poézniejszej fazie dodane zostang réwniez animacje.
Poczatkowo platforma ruszy w jezyku szwedzkim dla
fizjoterapeutdw i pacjentow w Szwecji i w tej wers;ji
powinna by¢ dostepna juz wkrétce. Za okoto rok
planowane jest jej uruchomienie w Europie, w kilku
jezykach. W tym celu zaangazowalismy réwniez Jean-
Pierre Bletona, francuskiego fizjoterapeute

o miedzynarodowej stawie w dziedzinie dystonii, ktory
opracowat fundamenty wiekszosci metod fizjoterapii
stosowanych obecnie u pacjentéw z dystonig szyjna.
Platforma jest budowana z mozliwoscia rozszerzenia jej
w przysztosci o inne choroby neurologiczne.

News About us Contact

For physiotherapists =

Exercises are important for people with cervical dystonia to correct
the position of the head, facilitate movement and reduce tension and
pain. By seeking out and be assessed of a physiotherapist with
knowledge of dystonia, you can receive an individually tailored home
exercise programme on this platform. Your physiotherapist will give
you a personal code, which you enter in the box below, and press the
"My Exercises” button. This will open your home exercise
programme, available on computer, tablet and smartphone. Each
exercise consists of descriptive text and 1-2 models. For those who
prefer to have the program in paper form, it can also be printed.

Start exercise |

Enter your personal access code

Demo

-

This platform is designed to help you as a physiotherapist in your
treatment of patients with cervical dystonia. As a physiotherapist you
can create exercise programs for your patients in an easy way. For
this you need to register and before registering, you can view a demo
program. Read more

register now

or

login

Latest news

The demo consists of a training programme with three more general
exercises, and aims to give you as a patient, physiotherapist or for
other reasons interested insight inte what a training programme in
the platform can look like. The exercises in the demo are not suitable
for all types of dystonia, and cannot replace an individually tailored

" training programme, which is created and downloaded through the
platform.

Open demo

Dystonia education for physiotherapists

' Here you can get some advance information about a
dystonia education, step 1 and 2, planned for 2022
i in Swede...

for physic ists/pt

Read more

Made possible with This is a project of Copyright ® 2021 Dystonia Physio Exercise Hub. Contact us 0
the support of All Rights Reserved Privacy statement
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115 Your workplace on this |
platform? f
I l Number of available exercises Number of programs
A b Would you like to help make the background
7 1 of this platform a bit more dynamic and

everyday by sharing your work environment
with others? "

= i
Upload a photo of your treatment room and
maybe your photo will appear here on the
background.

UPLOAD YOUR PHOTO
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-
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Information about the platform’s functions

VIEW or CREATE
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Help for new users:

In the upper field under "Exercises” you will find a list of all exercises. They are named according to the purpose of each exercise, and by clicking on the
name you will be presented with the exercise. You can also add a persenal comment, visible only to you, as a "remember” of some kind. To create an

| exercise programme, go to that heading in the top bar, and then click on "Create new programme”. Name the program and who it belongs to. This will
only be visible on your log-in page and is thus confidential, but still avoid using the patient's personal number. The access code will be randomised
automatically, and you will have to communicate it to the patient in person outside the platform. This code allows the patient to access his/her home
exercise programme on the public page of the platform. There it can also be printed on paper, if the patient is not comfortable with digital.

Under "Available exercises”, you can filter/search by position, strategy and the direction in which the exercise is to be done. When selecting "Direction”, -
there is also the option "None”, for all the exercises performed with the head in the middle position without a specific direction. Once you have selected

an exercise, click on the arrow at the bottom of the exercise, and the exercise will jump to the right column. If you change your mind, use the arrow

again and the exercise will be removed from the program. Using the button, with arrows in all four directions, located on the selected exercise, you can

change the order of the exercises in your program. After the program is finished, you publish it by moving the highlight from "Inactive” to "Active” in the

top right corner. Then don't forget to save! If you want to edit the programme further at a later stage before publishing, keep the highlight on "Inactive”

and press "Save". N
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Contact us

Na poczatek sama przygotowatam wszystkie éwiczenia,
ale z czasem moge zapraszac inne osoby

z doswiadczeniem w terapii dystonii, aby dodawaty
nowe ¢wiczenia. Platforma jest tatwa w obstudze

na wszystkich etapach. Czes$¢ publiczna, gdzie pacjent
pobiera swéj program, dziata na komputerach, tabletach
i smartfonach, natomiast do pracy w czesci zamknietej
zalecane jest korzystanie z komputera. Nalezy
podkresli¢, ze platforma nie zastepuje kontaktu

z fizjoterapeutg, ale opiera sie na wspoétpracy

z fizjoterapeutg, ktory dokonuje analizy dystonii i dzieki
temu moze réwniez utozy¢ zindywidualizowany program
¢wiczen domowych.

Platforma utatwia jednak fizjoterapeucie dobor
odpowiednich ¢wiczen oraz przekazanie ich pacjentowi,
ktéry moze wzig¢ na siebie odpowiedzialnos¢ za wiasny
trening.

Platforma nie ma charakteru komercyjnego i bedzie
bezptatna zaréwno dla uzytkownikéw, jak i pracownikow
stuzby zdrowia.

Wraz z Dystonia Europe liczymy, ze platforma Dystonia
Physio Exercise Hub okaze sie bardzo przydatna dla
kazdej osoby z dystonig szyjng ktdra chce mie¢ aktywny
wptyw na przebieg swojej choroby.

Z serdecznymi pozdrowieniami.

Johanna Blom
Fizjoterapeutka, Wydziat Neurologii,
Szpital Uniwersytecki Skane, Malmao, Szwecja
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10 000 EUR

na wspieranie badan dotyczgcych dystonii

Nagroda ustanowiona przez Dystonia Europe w 2003 roku przyznawana
jest corocznie w celu stymulowania rozwoju wiedzy i zainteresowania
dystoniqg poprzez publikacje na temat etiologii, patogenezy, diagnostyki
i leczenia dystonii, a takze jej psychospotecznych skutkow.

Termin nadsylania zgloszen uptywa 28 lutego 2022 r.

Wszystkie informacje dotyczgce nagrody Davida Marsdena 2022 sg dostepne na stronie:

www.davidmarsdenaward.org

Nagroda ta jest wspierana przez grant medyczny przyznany przez firme > I PSEN

Innovation for patient care



BADANIA

Coroczne spotkanie
Konsorcjum EurDyscover

W dniu 16 listopada odbyto sie w trybie online coroczne
spotkanie Konsorcjum EurDyscover. Profesorowie Chi
Wang lp i Jens Volkmann powitali uczestnikdow.
Nastepnie kazda grupa robocza przedstawita swojg
prezentacje i aktualne informacje na temat postepu
prac.

W sktad Konsorcjum wchodzg specjalisci z eksperckich
osrodkéw leczenia dystonii z Niemiec, Czech, Francji,
Wtoch i Portugalii.

Dzieki zastosowaniu wielu metod, podejscia
translacyjnego oraz dzieki miedzynarodowej wspotpracy,
konsorcjum stawia sobie za cel odkrywanie patofizjologii
dystonii - roli interakcji czynnikéw genetycznych

i Srodowiskowych oraz wspélnych szlakéw
patofizjologicznych. 3-letni projekt badawczy jest
finansowany z grantu uzyskanego w ramach

W lipcu ubiegtego roku profesorowie Chi Wang Ip

i Jens Volkmann wzieli udziat w webinarium dla Dystonia
Europe. Wyjasniajg w nim prace nad projektem
badawczym. Webinarium jest dostepne na kanale
Dystonia Europe w serwisie YouTube:

Monika Benson
Dyrektor Zarzadzajaca
Dystonia Europe

Eur :}s«tcwarl

-

¢ Marcelo Mendonca 0 Michael Sendtner

apisani

W/ THTTITTTTITaaT

~

Colette Reinhold |

y

‘Filipa FB Johannes Achtzehn

‘ Lisa Rauschenberger

Jens Volkmann



https://www.ejprarediseases.org/funded-projects-jtc2019/
https://www.youtube.com/watch?v=PP6QK20_nNk&list=PLFvCc6fYkjEt_7GhGF9OwEElXo2iBeVRk&index=10

BADANIA

Trwa rekrutacja pacjentow
cierpigcych na dystonie
szyjng do badania DBS

w Niemczech

Randomizowane badanie z grupg kontrolng poddana
terapii pozornej dotyczace leczenia dystonii szyjnej
za pomocg neurostymulacji pallidalnej w poréwnaniu
z leczeniem toksynga botulinowa (StimTox-CD).

Gteboka stymulacja mdzgu (DBS) w obszarze czesci
wewnetrznej gatki bladej (globus pallidus) jest wysoce
skuteczna w réznych postaciach dystonii pierwotnej,
jednakze zgodnie z wytycznymi leczenia jest obecnie
uwazana za terapie ostatniej szansy w przypadku ciezkiej
i opornej na leczenie dystonii segmentalnej lub
uogdlnionej.

Leczeniem pierwszego rzutu w dystonii ogniskowe;j jest
selektywna obwodowa denerwacja poprzez regularne
wstrzykiwanie toksyny botulinowej do miesni
dystonicznych. Dystonia szyjna, najczestsza postac
dystonii ogniskowej, jest schorzeniem przewlektym,
majgcym ogromny wptyw na jakos$¢ zycia.

Wieloosrodkowe badanie kliniczne wykazato
skutecznosé i bezpieczenstwo stosowania
neurostymulacji pallidalnej na licznej grupie pacjentéw
z dystonig szyjna, u ktérych nie powiodta sie terapia
toksyna botulinowa. Uzyskane wyniki dajg podstawe
do zakwestionowania dotychczasowej priorytetowej
pozycji toksyny botulinowej w algorytmie leczenia
dystonii szyjnej oraz do uznania DBS za wczesng
alternatywe terapeutyczng zapewniajaca:

¢ |lepszg kontrole objawdw dystonii przez DBS
w poréwnaniu z terapia toksyng botulinowsg;

¢ lepszg jako$¢ zycia w aspekcie zdrowotnym;

¢ akceptowalny poziom bezpieczeristwa DBS.

Kto moze wzig¢ udziat w badaniu?

. pacjenci cierpigcy na dystonie szyjng od ponad
2 lat w wieku 18-75 lat;

. cze$ciowe, ale nie w petni satysfakcjonujgce efekty
terapeutyczne po wstrzyknieciach toksyny
botulinowej;

. gotowosc¢ do poddania sie zabiegowi DBS.

Obecnie trwa rekrutacja do badania w 12 osrodkach
DBS w Niemczech (Wuerzburg, Berlin, Tuebingen,
Kolonia, Disseldorf, Kilonia, Hamburg, Lubeka, Rostock,
Hanower, Drezno i Magdeburg). Pacjenci, ktdrzy sg
zainteresowani udziatem w badaniu, mogg
skontaktowad sie z lekarzami w najblizszym szpitalu.
Kontakt i wiecej szczegdtéw na temat badania znajduje
sie na naszej stronie internetowej pod adresem

www.dystract.de.

Warunki uczestnictwa dla pacjentdéw z zagranicy nalezy
sprawdzi¢ indywidualnie we wtasnym zakresie.

Jesli mieszkajg Panistwo poza granicami Niemiec

i sg zainteresowani wzieciem udziatu w projekcie,
prosimy o przestanie zgtoszenia drogg mailowa na adres
Odorfer_T@ukw.de

Dziekujemy za Wasze wsparcie!

Dr. Thorsten Odorfer
Klinika Neurologii
Szpital Uniwersytecki
w Wiirzburgu



http://dystract.cio-marburg.de/de/

Sexuality and Dystonia D=IoNA
Take a survey for change!

Ankieta dotyczgca dystonii

Badanie ankietowe dotyczace wptywu dystonii

na seksualnos¢ (Sexuality & Dystonia) jest caty czas
aktywne na naszej specjalnej platformie. Ankieta jest
anonimowa i dostepna w 15 jezykach: czeskim, duriskim,
holenderskim, angielskim, finskim, francuskim,
niemieckim, wtoskim, norweskim, polskim, rumunskim,
rosyjskim, hiszpanskim, szwedzkim i ukrairskim.

Zostata opracowana przez badaczy zajmujacych sie
zaburzeniami ruchu, w tym dystonig, a jej gtdwnym
celem jest zbadanie, w jaki sposdb dystonia wptywa

na zycie seksualne, a jesli tak, to jak specjalisci mogliby
pomac w rozwigzaniu tych problemdw.

Czy dystonia wptywa na zwigzki i zycie seksualne?
WezZ udziat w badaniu i przyczyn sie do poszerzenia
wiedzy na temat tego, jak wyglada zycie z dystonia.

Badanie ankietowe konczy sie 28 lutego 2022 roku.

Z goéry dziekujemy za Wasz udziat.

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 specialists address

the problems of patients with dystonial

surveys.dystonia-europe.org

Autorzy badania:

Dr Katarzyna Smitowska — Slgskie Centrum Neurologii,

Katowice, Polska

Dr Daniel J. van Wamelen — Instytut Psychiatrii,
Psychologii i Neuronauk, Zaktad Podstawowych

i Klinicznych Badan Neurologicznych, King's College,
Londyn, Wielka Brytania

Centrum Doskonatosci Fundacji Parkinsona w King's
College Hospital NHS Foundation Trust, Londyn, Wielka
Brytania.

Superwizja:

Prof. Kailash P. Bhatia — Wydziat Neurologii Klinicznej

i Ruchowej, UCL Queen Square, Instytut Neurologii,
Uni ity Coll Londvn. Wielka B .

Prof K. Ray Chaudhuri — Instytut Psychiatrii, Psychologii
i Neuronauk, Zaktad Podstawowych i Klinicznych Badan
Neurologicznych, King's College, Londyn, Wielka
Brytania

Centrum Doskonatosci Fundacji Parkinsona w King's
College Hospital NHS Foundation Trust, Londyn,
Wielka Brytania.
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INNOVATION IN
DYSTONIA TREATMENT

vore than 900,000 people

across Europe are living with dystonia’

Treatment options:

Injections Surgery
Botulinum toxin temporarily w ens Lesioning of nerves that control the

affected mu s and reduces spasms muscles causing spasms

Medication Deep Brain Stimulation (DBS)
£ 3 Brain stimulation can reduce symptoms

of dystonia significantly

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

What is DBS?

implantation of brain
stimulator that helps
requlate neural signaling

Vercise —

Directional System*

powered with Current Steering technology
is designed for

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

» Flexible programming to treat a greater range . : 3
S oatiants be used for all their patients

-3 2 1 L
Tremor, cramps Pain Strangled or Muscle spasms Rapid eyelid blinking = Painful neck spasms=
whispering voice e

Improvements of 5Q-60.%1n general, some patiehfs experiencing a 90 % reduction in syn':_b.t,_o_ri\é"zi R

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

References:

" http://www.braincouncil.eu/wp-content/uploads/2015/07/Dystonia-fact-sheet-August-2011.pdf

2 https://www.neuromodulation.com/deep-brain-stimulation

? DBS Masters Debate, November 2015,

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

Boston

*  ASystem thatincludes the Vercise™ PC, Vercise Gevia™, or Vercise Genus™ IPG and Vercise Cartesia™ Directional Lead(s)
forms the Vercise Directional System n ﬁ
** The Vercise Genus or Vercise Gevia™ DBS System and Vercise DBS Lead-only system (before Stimulator is implanted) Scle tl C
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. Advancing science for life™

*** 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 PR .
Area (EEA) only. Please check availability with your local sales representative or customer service. This material not intended for use in France. © ;_’020 B'?Ston SCIE-ntIﬁC Corporanon
NM-399107-AC_AUG2020. or its affiliates. All rights reserved.
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Profesor Tom Warner wybrany
Przewodniczacym Stowarzyszenia
Neurologéw Brytyjskich

ktory jest dyrektorem Instytutu Badan Neurologicznych
im. Rety Lili Weston oraz dyrektorem Queen Square
Brain Bank for Neurological Disorders.

Od pierwszych lat swojej specjalizacji w obszarze
neurologii, Profesor Warner zainteresowat sie
zaburzeniami ruchowymi, pracujgc w zespole
kierowanym przez Prof. Davida Marsdena i Anite
Harding (dwdch swiatowych lideréw w dziedzinie
pierwszych badan prowadzgcych do zrozumienia istoty
dystonii) w Instytucie Neurologii w Londynie.

Na przestrzeni blisko 30 lat od tamtego czasu byt
prawdziwym przyjacielem i nieocenionym doradcg
naukowym dla Dystonia Europe i wnidst wielki wkfad
w poprawe sytuacji pacjentow z dystonia.

Jego hojne wsparcie projektéw Dystonia Europe, jego
czas i wiedza, byty waznym elementem naszego rozwoju
od momentu zatozenia Dystonia Europe, a jego badania
kliniczne i praca naukowa nad dystonig i pokrewnymi
dziedzinami przyczynita sie w znacznym stopniu

do postepdw w leczeniu pacjentow.

JesteSmy mu naprawde wdzieczni za jego nieustajgce

Dystonia Europe ma zaszczyt pogratulowac Profesorowi zaangazowanie na rzecz oséb dotknietych dystonig
Tomowi Warnerowi z Instytutu Neurologii, Queen i zyczymy mu wszelkich sukceséw w jego nowej roli.
Square, Londyn, wyboru na Przewodniczgcego

Stowarzyszenia Neurologéw Brytyjskich. To w petni MBE Alistair Newton

zastuzony zaszczyt dla doskonatego klinicysty i badacza Doradca, Dystonia Europe
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Warsztaty dla Oséb Kontaktowych
zorganizowane przez Norweskie
Stowarzyszenie Dystonii

Wy

Dr Jeanette Koht

Posiadanie oséb kontaktowych jest wazng czescig pracy
Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii (NDF). Osoba
Kontaktowa, w tym kontekscie, oznacza kogos, kto sam
ma zdiagnozowang dystonie, choruje na nig od pewnego
czasu, i zostat przeszkolony, jak reagowac na osoby,
ktére kontaktujg sie z NDF.

W $rode 27 i czwartek 28 pazdziernika 12 cztonkéw NDF
wzieto udziat w warsztatach w hotelu Scandic Lillestrgm
w Norwegii, aby uzyska¢ wiecej wiedzy na temat tego,
jak wykonywac prace Osoby Kontaktowej. Szkolenie
obejmowato sesje poswiecone umiejetnosciom
rozmowy z ludzmi, ktérzy kontaktuja sie telefonicznie
lub mailowo i chcg zrozumiec i dowiedziec sie wiecej

na temat dystonii, pytaja jak zy¢ z dystonia, jakie sg
dostepne metody leczenia itp.

W Norweskim Stowarzyszeniu Dystonii preferuje sie,
aby wszyscy cztonkowie zarzgdu przeszli réwniez takie
szkolenie i posiadali wiedze niezbedng do petnienia
funkcji Osoby Kontaktowej.

Kazda Osoba Kontaktowa jest szkolona, aby rozmawia¢
z innymi na temat dystonii z perspektywy pacjenta.
Niezbedne jest dobre zrozumienie réznych rodzajéw
dystonii i ich wptywu na pacjenta. Potrzebne sg rowniez
bardzo dobre umiejetnosci stuchania. Wazne jest,

aby umie¢ odpowiada¢ na pytania oséb, ktére chca
porozmawiac z kims o dziwnych i mimowolnych
skurczach miesni, ktérych mogg doswiadczad.

Rola Osoby Kontaktowej wigze sie z pewnymi zasadami,
ktérych nalezy przestrzegac i okreslonymi procedurami,
ktére byty tematem przewodnim warsztatéw.

Doswiadczona neurolog, Jeanette Koht ze Szpitala
Uniwersyteckiego w Oslo, wygtosita wyktad na temat
objawdéw dystonii, diagnostyki i leczenia. Jeanette
wspomniata, ze dystonig dotknietych jest okoto 30
na 100 000 oséb. Podkreslita rowniez, ze wiele oséb
nie jest zdiagnozowanych, a w przypadku niektérych
uzyskanie wtasciwej diagnozy trwa latami.

Jeanette opisata takze rézne rodzaje dystonii,

np. dystonie szyjna, kurcz powiek, dysfonie (strun
gtosowych) i inne postaci choroby. Méwita o réznych
formach terapii: lekach, toksynie botulinowej,
fizjoterapii i zabiegach chirurgicznych, takich jak Gteboka
Stymulacja Mézgu (DBS).

Drugiego dnia, Przewodniczgcy NDF Johan Arnfinn
Warvik opowiedziat nam wiecej o tym, co to znaczy by¢
Osobg Kontaktowa. Przede wszystkim wazne jest, aby
by¢ osobg, ktédra ma podobne doswiadczenia i posiada
dobre umiejetnosci stuchania. Potrafi skupi¢ sie

na drugiej osobie i wykorzysta¢ swoje doswiadczenie
jako podstawe do wspierania drugiej osoby. Wszelkie
pytania natury medycznej nalezy kierowac do o0sdb,
ktére posiadajg wyksztatcenie medyczne i wiedze

w danej dziedzinie.

Kazda Osoba Kontaktowa jest zobowigzana
do zachowania poufnosci.
Vidar Bjgrkli
Cztonek Zarzadu Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii
Ttumaczenie: Merete Avery, Dystonia Europe

Uczestnicy i prelegenci
podczas warsztatow

dla Oséb Kontaktowych

Po lewej: Przewodniczacy
Norweskiego Stowarzyszenia
Dystonii, Johan Arnfinn Warvik
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Ksigzka o dystonii muzycznej,
autorstwa Coralie Cousin:
“Dzien, w ktorym moja reka
przestata graé: Leczenie
dystonii muzycznej:

Historia Auréliena”

Dystonia Europe ma przyjemnos¢ zaprezentowaé nowa
ksigzke autorstwa Coralie Cousin, francuskiej terapeutki,
ktéra od wielu lat blisko wspétpracuje z nasza Rada
Medyczng i Naukowa. Jestesmy zachwyceni tg ksigzka,
poniewaz dystonia muzykow jest rzadko
dokumentowanym i opisywanym schorzeniem.

Coralie Cousin, z wyksztatcenia fizjoterapeutka,

od dwudziestu lat specjalizuje sie w rehabilitacji
pacjentdw z dystonig muzykéw. Coralie Cousin zatozyta
swojg praktyke lekarska: "Kiné des Musiciens" w Paryzu,
we Francji i leczyta oraz doradzata ponad 6000
muzykdw.

Jest konsultantkg w zakresie fizjoterapii renomowanych
instytucji takich jak Ecole Normale de Musique w Paryzu
oraz Orchestre National d'lle-de- France. Poprzez liczne
artykuty, konferencje, wywiady radiowe i telewizyjne
stara sie pomagaé muzykom w zapobieganiu
schorzeniom uktadu mie$niowo-szkieletowego.

Prezentacja ksigzki przez autorke:

Jest mi niezmiernie mito ogtosi¢ wydanie mojej ksigzki
pt. "Dzien, w ktérym moja reka przestata gra¢", wydanej
po raz pierwszy w czerwcu 2021 roku w jezyku
francuskim pod oryginalnym tytutem "De jouer,

ma main s'est arrétée".

Od dawna chciatam podzieli¢ sie moimi
doswiadczeniami jako fizjoterapeutki muzykéw

w zakresie dystonii muzycznej, ktora bywa tragedia
i wstrzgsem dla artystéw odbierajgc im ich pasje.

Dystonia muzykdéw to rzadka choroba zawodowa,

o ktérej niewiele osdéb chce méwié, nawet muzycy
miedzy sobg, poniewaz wzbudza strach. A jednak,
informacje o niej mozna znalez¢ w zyciorysach takich
geniuszy muzyki jak Robert Schumann czy Leon
Fleischer, ktérych kariery zostaty przedwczesnie
przerwane.

Sposréd wszystkich muzykéw, ktérych leczytam

z dystonii, tylko jeden zgodzit sie o niej opowiedzieé.
Zawsze jednak sprzeciwiat sie formie narracji. Pewnego
dnia natknetam sie na komiks "La guerre des tranchées".
Po raz pierwszy, dzieki rysunkom, zobaczytam te bitwe
inaczej. Zdatam sobie sprawe, ze poprzez ilustracje
mozna lepiej zrozumiec cierpienie artysty dotknietego
dystonig. Poprositam wiec owego muzyka o podzielenie
sie swojg opowiescig, aby napisac¢ prawdziwg historie
Auréliena w formie komiksu z moimi ilustracjami.
Postanowitam pokaza¢ kawatek zycia artysty cierpigcego
na dystonie z punktu widzenia pacjenta. Nie chciatam
sie ograniczaé do perspektywy terapeutki. Zgodzit sie
natychmiast, oczarowany ideg tego projektu.

Pomyst na ksigzke spodobat sie rowniez Profesorowi
Eckartowi Altenmiillerowi,* ktéry uznat go za oryginalny
i unikalny i zgodzit wzig¢ udziat w projekcie piszac
przedmowe do ksigzki.

“Oparta na prawdziwej historii ksigzka opisuje droge

do przezwyciezenia dystonii, rozpoznanie choroby,

ale takze sposoby jej leczenia. Opowiada o tym,

jak multidyscyplinarny zespot terapeutow leczy, wspiera
i przywraca wiare w siebie artysty, aby mogt znéw grac
i wrdcic na scene.”

*(Profesor E. Altenmuiller jest niemieckim lekarzem

i muzykiem oraz jednym z czotowych badaczy

w dziedzinie neurofizjologii i neuropsychologii
muzykdéw.)

"Dystonii mozna byto unikngc, gdybym nie czekat dwa
lata na wtasciwg diagnoze. Prawdopodobnie méj
problem nie statby sie tak powazny," méwi Aurélien.
Poprzez ten komiks pragne wyedukowac swiat muzyki:
profesjonalistow, amatordw, nauczycieli, studentéow
szkét muzycznych i konserwatoridow oraz terapeutéw,
ktérzy spotykajg sie z muzykami: "Musimy przetamac
ten mur milczenia. Im wiecej bedziemy o tym mowic,
tym wiecej 0s6b bedzie poinformowanych i tym mniej
bedzie ofiar" podsumowuje muzyk w swojej wypowiedzi

na wstepie ksigzki.
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Dzisiaj zapobieganie dystonii zawodowej muzykdéw jest
pilng potrzeba.

Ksigzke mozna zamdwié pod adresem:

52080_397514860

Opinia czytelnika na portalu Amazon: Podjecie tematu
dystonii zawodowej w oparciu o doswiadczenia muzyka
(a réwniez wielu innych patologii, ktére dotykaja
muzykdw) jest genialnym pomystem. My muzycy bardzo
zle przezywamy te problemy, szybko popadamy

w panike i rozpacz. Zagubieni, siegamy po wszystkie
mozliwe opinie, prébujemy wszystkich lekdw, oczekujac
szybkich, wrecz natychmiastowych efektow. Dzieki
ksigzce Madame Cousin rozumiemy, jak podejsé do tych
problemoéw z wiekszym spokojem, cierpliwoscia

i nadzieja. Perspektywa muzyka pozwala nam sie
identyfikowaé z bohaterem, daje nam nadzieje

na pokonanie tego problemu a jednoczesnie pomaga
nam lepiej zrozumieé, czego oczekujg od nas lekarze.
Dzieki niej odnajdujemy spokdj niezbedny

do wprowadzenia w zycie porad, ktére otrzymujemy.

Day My Hand
\zg)pped Playmg

Treating Ve
A7 P, A
; ,‘ A f‘\ musician’s dystonia: (_:_"

e I&" | Aurélien’s story Bl fif

Copyrighted Material

Ponadto, ksigzka ta przedstawia szczegdtowy opis serii
¢wiczen wraz z bardzo przejrzystymi, uzytecznymi
ilustracjami, dzieki czemu kazdy moze stworzy¢ dla
siebie wtasny protokét *leczenia. Dziekuje, Madame
Cousin. Kiedy powstanie ksigzka dla nauczycieli muzyki,
aby pomdc im we wiasciwym prowadzeniu swoich
uczniow?

* Komentarz do opinii czytelnika na portalu Amazon:
Aktualnie nie jest znana zadna terapia zapewniajaca
wyleczenie dystonii, ale wiele ¢wiczen i technik
relaksacyjnych itp. moze ztagodzi¢ przebieg dystonii
u duzej liczby pacjentow.

Edwige Ponseel
Wiceprzewodniczgca Dystonia Europe
Przewodniczgca AMADYS

Coqryrighted Matenial
In s;:-lr.nv*-:l by a true story, this book chronicles the ha-m'sh.lp of an artist
afl"rrmd’b’- musician’s dps.?m iz, It traces the path rowards the illress
and explaing its diagross and particulacly the means of healing and recovery.

A e
£ | U

The text and illustrations by Coralie Cowsin, physiotherapist
specialtsed (n musicians’ pathologies, describe step by step
tﬁc_,iqumrr of this 1F|(|r.:||r.|_)'

Professor Altenmuller stafes
“This book presents us with a wonderful example of a succesifinl rehabilitation,..
There are ways and means of overcoming musician’s dystonia,
The end result is 8 more rewarding and authentic artistic life -
a richer and happier ife,”
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ww physothenpy-foc-medidians. com

Cogryvighied Material
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Przewodniczacy DE
na obchodach 30-lecia

Stowarzyszenia Dystonii ; % L@E
w Hiszpanii |

ALDE — Asociacion de Lucha Contra la Distonia

en Espaiia (Stowarzyszenie Dystonii w Hiszpanii),
zorganizowato 20 listopada w Madrycie konferencje
z okazji 30-lecia swojego istnienia. Adam Kalinowski,
wzigt udziat w tym wydarzeniu jako przedstawiciel
Dystonia Europe.

Byta to swietna okazja dla naszego Przewodniczgcego,
aby spotkad sie z przedstawicielami i partnerami ALDE
oraz porozmawiaé z chorymi na dystonie w Hiszpanii.

Adam Kalinowski, Przewodniczacy Dystonia Europe

Jest to wazna rocznica, nie tylko dla hiszpariskiego Ana Maria Martinez, Przewodniczaca ALDE

stowarzyszenia, ale takze dla Dystonia Europe. ALDE jest
cztonkiem DE od momentu powstania naszej organizacji,
a byta przewodniczgca ALDE — Felisa Justo Alonso, byta
réwniez jedng z zatozycielek Dystonia Europe w 1993
roku.

Gratulujemy ALDE i dziekujemy za prace na rzecz
spotecznosci dystonii w Hiszpanii oraz za 28 lat
wspotpracy z Dystonia Europe.

Wiecej o tym wydarzeniu w naszym nastepnym
biuletynie.

Adam Kalinowski

Przewodniczgcy Dystonia Europe

Felisa Justo Alonso, Zatozycielka i byta Przewodni-
czgca ALDE i Dystonia Europe
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Kongres EPF —
Cyfrowa transformacja
w ochronie zdrowia

W dniach 26-29 pazdziernika EPF (Europejskie Forum
Pacjentéw) zorganizowato 4-dniowy kongres, ktory
odbyt sie w trybie online.

Byt to bogaty w wydarzenia i znakomity kongres, ktéry
odbyt sie na platformie Swapcard, z wieloma
mozliwos$ciami aktywnego uczestnictwa. Ponizej
przedstawiamy kroétki przeglad wybranych tematéw

i dyskus;ji.

W sesji inauguracyjnej, "Cyfryzacja systemodw opieki
zdrowotnej w Swietle COVID-19: w jakim kierunku
zmierzamy i jaka role odgrywajq pacjenci"”, Dr Hans
Kluge WHO Europe, ostrzegt przed ryzykiem
powtdrzenia bteddw, ktére doprowadzity do
niepowodzenia inicjatyw transformacji cyfrowej

w przesztosci. Podkreslit, ze doswiadczenie Covid-19
nalezy postrzegac jako sygnat alarmowy wzywajacy
do umieszczenia pacjentdw w samym centrum innowacji
opartej na rozwoju i wykorzystaniu technologii
cyfrowych, a takze do zwiekszenia sprawiedliwego
dostepu do rezultatéw tych dziatan.

Kolejne sesje poswiecone byty nastepujgcym tematom:

"Udostepnianie danych zdrowotnych pacjentéw:
perspektywy, zagrozenia i kluczowe pojecia"

Dyskusja na temat obecnego stanu ochrony danych,
wyzwan zwigzanych z wdrozeniem RODO oraz
potencjalnego wptywu na zycie pacjentéw. Podkreslono,
ze chociaz branza dysponuje regulacjami prawnymi

i politykami ramowymi, brakuje praktycznych
wytycznych i wskazowek niezbednych do edukowania
zaangazowanych stron w zakresie efektywnego
wykorzystywania danych zdrowotnych przy jednoczesne;j
ochronie prywatnosci pacjentéw.

"Nasze zdrowie w naszych rekach: rola mobilnej
medycyny w zwiekszaniu kontroli pacjentéw nad ich
opieka zdrowotna” Dyskusja na temat roli mobilnej
medycyny i terapii cyfrowych w zwiekszeniu kontroli
pacjentéw nad ich wtasng opiekg zdrowotna.
Podkreslono, ze istniejg Swietne aplikacje, ktére mogg
bezposrednio wptywaé na wyniki leczenia pacjentéw
w takich obszarach jak onkologia, a planowana
standaryzacja aplikacji przy uzyciu czterech kluczowych
elementéw powinna pomdc w budowaniu zaufania
pacjentéw i ich zwiekszeniu korzystania z nich.

"Pacjenci i pracownicy stuzby zdrowia: partnerstwo

na rzecz i za posrednictwem medycyny cyfrowej"
Annabel Seebohm podezielita sie informacjami na temat
zatozen Konsensusu ws. Cyfrowej Transformacji Opieki
Zdrowotnej. Przedstawita cztery kluczowe
rekomendacje, skupiajgce sie na utrzymaniu zaufania,
zapewnieniu prywatnosci pacjentéw, ochronie praw
pacjentdw i ograniczaniu presji komercyjnej.

"Poprawa innowacyjnosci medycyny poprzez lepsze
wykorzystanie danych dotyczgcych zdrowia: Big Data

i dowody z rzeczywistego Swiata"

Dyskusje na temat tego, jak dane ze Swiata
rzeczywistego i Big Data mogg poprawi¢ innowacje

w medycynie. Dane te mogg prowadzi¢ do dostarczania
lepszych i bezpieczniejszych terapii dla pacjentéw, byé
moze w szybszym tempie i po nizszej cenie oraz

w bardziej sprawiedliwy sposdb. Podkreslono,

ze wyzwania regulacyjne, ktére obserwujemy

w przypadku randomizowanych badan klinicznych,
stwarzajg mozliwosci dla danych ze Swiata
rzeczywistego, na przyktad w zakresie identyfikacji
niezaspokojonych potrzeb lub zwiekszenia ilosci
dostepnych informacji na temat zdarzen niepozadanych,
jak pokazuje przyktad ze Swiata rzeczywistego dotyczacy
bezpieczenstwa szczepionek przeciw Covid-19.

"Sztuczna inteligencja w ochronie zdrowia"

Sesja ta poswiecona byta wyzwaniom i mozliwosciom
zwigzanym ze sztuczng inteligencjg w sektorze ochrony
zdrowia, w szczegblnosci w zakresie poprawy
zrozumienia i zaangazowania pacjentow oraz tego,

jak wpisuje sie ona w obecne ramy regulacyjne.

"Droga do upodmiotowienia pacjenta — dostep

do danych i kompetencje cyfrowe w ochronie zdrowia"
Dyskusja na temat rozwijajgcego sie nurtu umiejetnosci
korzystania z danych cyfrowych w zakresie zdrowia,
podkreslajgca, ze wzrost kompetencji w tym zakresie
moze wzmocni¢ pozycje pacjentow i przyczynié sie

do poprawy jakosci ustug opieki zdrowotnej.

"Bezpieczenstwo zdigitalizowanej ochrony zdrowia:
jak zapewnic je na poziomie europejskim"

Sesja specjalna poswiecona zagadnieniom
bezpieczenstwa komercjalizowanych produktéw i roli
organdéw regulacyjnych w tym zakresie. Podkreslono
na niej, miedzy innymi, ogromny rozwdj technologii
medycznych w ostatnich latach, oraz to, jak bardzo
potrzebny jest kompleksowy proces obejmujgcy rézne
etapy w catym cyklu zycia produktu, aby generowacd
dowody wspierajgce komercjalizacje.
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"Pacjenci jako wspéttworcy i wspétinnowatorzy:
Pomiedzy teorig a praktyky"

W dyskusji panelowej omdéwiono wnioski z Kongresu
EPF 2019 oraz rozwéj nowej Inicjatywy na rzecz
Innowacyjnego Zdrowia, ktéra przyczynia sie

do stworzenia ogdlnoeuropejskiego ekosystemu badan
i innowacji w dziedzinie zdrowia.

Sesja zamykajgca Kongres

Podczas ostatniej sesji Kongresu, do wspéfgospodarzy
Ivett Jakab i Tjasa Zajc dotaczyt Marco Greco,
Przewodniczgcy Europejskiego Forum Pacjentdw.
Prowadzacy wspdlnie omowili i podzielili sie swoimi
refleksjami nad ostatnimi czterema dniami. Podkreslili,
ze cho¢ w dziedzinie danych i zdrowia cyfrowego
dokonujg sie przetomowe postepy, konieczna jest dalsza
wspdlna praca, aby uzyska¢ odpowiedzi na postawione
pytania. Wypowiadajgc sie w kwestii reaktywowania
Kongresu EPF, Marco Greco podkreslit,

ze doprowadzenie do jego odbycia sie jest niezwykle
wazne ze wzgledu na znaczenie tego wydarzenia dla
codziennego zycia pacjentow.

@EPF

Swiat generuje dane w kazdej sekundzie i dostarcza
cennych informacji, ktére mogg wzmocnic pozycje nie
tylko pacjentow, ale takze innych interesariuszy. Wedtug
Marco, gtéwnymi tematami Kongresu byta edukacja,
wspolne tworzenie rozwigzan i wykorzystywanie szans.
Na zakonczenie zapowiedziat, ze kolejna edycja
Kongresu EPF odbedzie sie w przysztym roku w dniach
21-22 kwietnia w Brukseli.wydarzenia dla codziennego
zycia pacjentow.

Przedstawione podsumowanie
opiera sie czeSciowo na biuletynie
informacyjnym Kongresu EPF
Merete Avery

Dyrektor Operacyjna

#EPFCongress2021

Congress

digital transformation of healthcare

EPF Congress Closing Session

Closing Address
Marco Greco
President, EPF

Ivett Jakab
Congress Co-Host

Tjasa Zajc
Congress Co-Host
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Czy zarejestrowaliscie sie juz na stronie EFNA elLearning?

Pod koniec 2020 roku EFNA udostepnita w sieci
pilotazowa serie modutéw e-learningowych na tematy
zwigzane z dziatalnoscig stowarzyszen pacjentéw. Kursy
te majg na celu podniesienie umiejetnosci uczestnikow
w zakresie skutecznego prowadzenia rzecznictwa
interesdow w wirtualnym swiecie poprzez identyfikacje

i angazowanie kluczowych interesariuszy oraz tworzenie
partnerstw, organizowanie udanych wydarzen online
oraz opracowywanie i upowszechnianie kluczowych
przekazéw.

Szkolenia sg oparte na nagraniach wideo i podzielone

na sekcje ktére moga by¢ oglgdane niezaleznie,

w dowolnym czasie odpowiadajgcym odbiorcom. Kazdy
modut zawiera pomocnicze notatki i arkusze ¢wiczen,

a takze oferuje mozliwos$¢ rozwigzania quizu na temat
tresci kursu i otrzymania spersonalizowanego certyfikatu
ukonczenia szkolenia.

Po udanym uruchomieniu pilotazowej serii szkolen,
EFNA opracowata dwa kolejne kursy e-learningowe

na rok 2021 — jeden na temat spersonalizowanej opieki
zdrowotnej, a drugi poswiecony pozyskiwaniu
finansowania z UE.

Spersonalizowana opieka zdrowotna to model
medyczny, ktéry ma na celu zapewnienie
dostosowanych do potrzeb strategii profilaktyki
i leczenia dla okreslonych grup oséb.

@)

W ramach pieciu modutdw szkoleniowych uczestnicy
dowiedza sie wiecej o wyzwaniach i mozliwosciach, jakie
stwarza spersonalizowana opieka zdrowotna, oraz jakg
role mogg odegrac przedstawiciele pacjentéow

we wprowadzaniu tego podejscia w zycie. Prezenterzy-
eksperci wyjasniajg koncepcje, omawiajg znaczenie
upodmiotowienia pacjenta, nakreslajg wizje przysztych
perspektyw badawczych, modeli regulacyjnych

i refundacyjnych oraz etyczne implikacje leczenia
opartego na genomice wspieranego przez technologie
informatyczne.

Najnowsza seria, udostepniona w listopadzie 2021 .,
poswiecona jest finansowaniu ze srodkéw UE. Unia
Europejska zapewnia finansowanie dla szerokiej gamy
projektédw i programoéw obejmujgcych niemal wszystkie
dziedziny. Poruszanie sie po wszystkich programach

i sktadanie wnioskéw o dofinansowanie moze by¢
trudnym i ucigzliwym procesem. W tej serii modutéw
e-learningowych, uczestnicy zostajg krok po kroku
przeprowadzeni przez odpowiednie procesy i otrzymuja
wszelkie potrzebne informacje na temat konkretnych
programéw finansowania. Dostep do modutéw
e-learningowych EFNA jest bezptatny, ale wymagane jest
zarejestrowanie sie na stronie.

Wiecej informacji i rejestracja pod adresem:

https://www.efna.net/elearning

Elisabeth Cunningham
EFNA
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V@ DYSTONIA

An electronic diary to improve your
treatment outcome and quality of life
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Nowa, udoskonalona aplikacja MyDystonia!

Z przyjemnoscia informujemy, ze jest juz dostepna nowa wersja aplikacji dla chorych na dystonie i lekarzy!

Po wielu latach doswiadczen i po zebraniu opinii i uwag od uzytkownikéw i ekspertéw, stworzylismy nowa
aplikacje MyDystonia, ktéra znacznie rézni sie od poprzednie;.

MyDystonia to elektroniczny dziennik stworzony z myslg o osobach z dystonig. Aplikacja zostata opracowana
przy wspoétpracy pacjentdw z dystonig oraz grupy ekspertow medycznych. Ten elektroniczny dziennik
umozliwia pacjentom monitorowanie swoich objawdw i ich wptywu na codzienne zycie. Mozesz monitorowaé
swojg dystonie, odpowiadajac na serie zdefiniowanych wstepnie pytan (np. podstawowe objawy, takie jak
nadaktywnos¢ miesni lub bdl; wptyw na codzienne zycie) gdziekolwiek jestes i kiedykolwiek chcesz.

Dzieki MyDystonia tworzysz doktadny obraz swojej choroby i efektow leczenia w czasie. Mozesz podzieli¢ sie
swoimi spostrzezeniami z lekarzem, aby przedyskutowac, jak zoptymalizowac¢ podejscie do leczenia. Raporty
tworzone przy uzyciu MyDystonia moga by¢ drukowane lub udostepniane w formie elektroniczne;.

Zacznij juz dzis korzystaé z MyDystonia i utwérz wiasne konto. Pobierz aplikacje bezptatnie z Apple App Store
lub Google Play.

Nowa wersja jest dostepna tylko w jezyku angielskim, ale bedziemy pracowac nad dodaniem kolejnych
jezykéw w przysztosci.
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Finskie Dni Dystonii 2021
w Helsinkach

Wrzesien, po raz kolejny, okazat sie wspaniatym miesigcem
Swiadomosci dystonii. Dni Dystonii organizowane przez
Dystonia Europe zapewnity dobry poczatek miesigca dzieki
urozmaiconym webinariom. Zorganizowalismy kolejne
webinarium na temat dystonii we wspotpracy z Firiskim
Stowarzyszeniem Choroby Parkinsona. Drugie webinarium
byto prowadzone w jezyku finskim, poniewaz lokalny jezyk
jest bardzo preferowany przez naszych cztonkdw.

Kulminacjg miesigca Swiadomosci dystonii byty Firiskie Dni
Dystonii, ktore odbyty sie w stolicy Finlandii, Helsinkach.
Miejscem spotkania byta nowa stacja kolejowa Pasila

z wielkim centrum handlowym sktadajacym sie

z kilkudziesieciu sklepéw, restauracji i hotelu. Pasila jest
dobrze skomunikowana z pociggami lokalnymi

i dalekobieznymi. tatwos¢ dojazdu zostata bardzo doceniona
przez uczestnikow. Sokos Hotel Tripla rowniez zapewnit
doskonata oprawe dla Dni Dystonii.

Dni Dystonii przyciggnety okoto 60 uczestnikdw, ktorzy
korzystali z bogatego programu, spotkali sie z innymi
cztonkami i ekspertami, a takze mogli liczy¢ na wsparcie
od innych oséb zmagajacych sie z dystonia.

Podczas Dni Dystonii odbyto sie
doroczne spotkanie finskiego
stowarzyszenia, na ktérym Jukka
Sillanpaa zostat ponownie wybrany
na Przewodniczacego na okres
2022-2023. Co roku wybierana jest
potowa sktadu zarzadu (oraz
wiceprzewodniczacy).

Na zdjeciu (od lewej): Pekka
Karimerto, Taina Lehtinen, Jukka
Sillanpaa, Sari Kuja-Kyyny, Paula
Happonen, Leea Sihvo-Rajala

i Martti Ketonen.

Zdjecie:
Tytti Svetloff, Finskie Stowarzyszenie
Choroby Parkinsona

Program zostat tak utozony, aby obejmowat rézne
zagadnienia, od aspektéw neurologicznych i badan nad
dystonig, po fizjoterapie, bdl i samopoczucie psychiczne.
Trudno byto zapewni¢ odpowiednig ilo$¢ przerw, poniewaz
wszystkie prezentacje cieszyty sie duzym zainteresowaniem
i zadawano wiele pytan.

W badaniach nad dystonig wida¢ powolny postep. Pierwsza
prelegentka, Rebekka Ortiz, ukonczyta swojg prace doktorskg
w zesztym roku. Drugi prelegent, Aleksi Kokkonen,
reprezentowat Centrum PET w Turku, gdzie wykorzystuje sie
metody rezonansu magnetycznego do zgtebienia
mechanizmdéw wywotujgcych dystonie. Zaréwno Ortiz, jak

i Kokkonen stwierdzili, ze czynniki powodujace dystonie —
zwtaszcza szyjng — mogg by¢ bardziej ztozone niz wczesniej
przypuszczano. Badania nadal trwaja. Finskie Stowarzyszenie
Dystonii wspiera badania, przekazujgc swoim cztonkom
zaproszenia do udziatu w badaniach eksperymentalnych.

W zwigzku z trwajgca pandemig Covid-19, postanowiono,
ze tradycyjne zdjecie ze "Skokiem dla Dystonii" zostanie
wykonane najwczesniej w 2022 roku.

Tekst i zdjecia: Jukka Sillanpaa
Przewodniczacy Firiskiego Stowarzyszenia Dystonii i Cztonek
Zarzadu DE
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Drugi Narodowy Dzien
Dystonii we Wioszech

W dniu 25 wrzesnia, A.R.D. zorganizowato Drugi Narodowy
Dzien Dystonii we Wtoszech. Wydarzenie odbyto sie w trybie
online, za posrednictwem naszych mediéw
spotecznosciowych, tak jak to miato miejsce w 2020 roku.

W zesztym roku prof. Albanese rozpoczat ambitny projekt
dotyczacy muzykdw. Byta to ankieta we wtoskich akademiach
muzycznych, szkotach i konserwatoriach, ktérej celem byto
sprawdzenie, czy studenci posiadajg wiedze na temat dystonii
i jak wielu z nich zmaga sie z jej objawami. Ankieta ta jest
pierwszg przeprowadzong we Wtoszech na ten temat,

a dr Anna Castagna przedstawita pierwsze wyniki:

23% uczestnikdw to $piewacy, 15% gra na gitarze z pozostali
uczestnicy na innych instrumentach; 48% zadeklarowato,

Ze nie wie, czym jest dystonia, 20%, ze by¢ moze wie, a tylko
pozostate 32% posiada wiedze na temat tej choroby. Ankieta
ma za zadanie nakresli¢ obraz powigzan pomiedzy muzyka

a dystonig, aby mdc informowac artystow i podejmowacd
dziatania, zanim bedg zmuszeni do rezygnacji ze swojej kariery
zawodowej. Ankieta jest przeprowadzana do 31 grudnia.
Hashtagiem tego dnia byto "Ogni passo conta", co oznacza
"Kazdy krok jest cenny". W tym roku skupilismy sie

na 5 historiach pacjentéw, ktérym udato sie osiggnac swoje
cele zyciowe i spetni¢ swoje marzenia, krok po kroku, pomimo
dystonii.

Nasza pierwsza historia pochodzi od Very Issel, mtodej artystki
cierpigcej na dystonie reki, ktdra wzieta udziat w Europejskim
Dniu Dystonii 4 wrzesnia. Jako mtoda dziewczyna grata

na instrumentach smyczkowych (skrzypce, altéwka,
wiolonczela), ale w 2010 roku musiata przerwac gre

ze wzgledu na problemy z reka, ktérych nie dostrzegali jej
nauczyciele, obwiniajac jg, ze "nie jest dobrym muzykiem".
Dwa lata temu rozpoczeta nowg terapie i obecnie znow gra
na wiolonczeli, uzywajac 3 palcow lewej reki. Vera doszta

do wniosku, ze improwizowanie muzyki jest lepsze niz
czytanie jej z partytury. Kiedy moze grac tak jak chce, jej reka
jest postuszna i pozwala jej wyrazi¢ mitos¢ do muzyki. Zagrata
dla nas 3 krétkie utwory na swojej wiolonczeli. Obecnie za cel
stawia sobie udzielanie gtosu ludziom "wykluczonym"

i "innym" poprzez swojg muzyke. Bycie rzecznikiem tych,
ktdérzy nie mogli moéwic lub nie zostali wystuchani. Dlatego tez
czesto gra w wiezieniach, bytych szpitalach psychiatrycznych

i bytych obozach koncentracyjnych.

Nastepnie, swojg historie przedstawit Giuseppe Grossi, ktory
uwielbia biegac i bra¢ udziat w maratonach. Niestety kilka lat
temu zaczat odczuwaé problemy z prawg noga, nad ktdrg nie
miat petnej kontroli. Po bardzo dtugim okresie terapii byt

w stanie ponownie chodzi¢ i biega¢. Dwa lata temu,

w druzynie A.R.D., pobiegt w sztafecie zorganizowanej przez
Charity Program, wspaniaty projekt charytatywny stworzony

i wspierany przez Mediolaniski Maraton, ktory pozwala
ludziom biegac i pomagaé w zbieraniu funduszy dla organizacji
non-profit.

Vera Issel

Od tego czasu Giuseppe kontynuuje bieganie, ale teraz
woli biega¢ po ubitej ziemi lub $ciezkach trawiastych niz
po betonowych drogach, poniewaz czuje, ze jego noga
radzi sobie lepiej na trasach terenowych.

Jako trzecia wystgpita paraolimpijka (zdobywczyni

3 brazowych medali w Tokio w tym roku), Monica
Boggioni, lat 23. Z powodu paralizu nég nie moze
chodzi¢, a juz jako dziecko zaczeta ptywaé, co byto

dla niej terapig. Woda data jej poczucie wolnosci

i mozliwos¢é przebywania w swoim zywiole. Postanowita
bra¢ udziat w zawodach, ale w wieku 17 lat rozwineta sie
u niej dystonia ramion. Pomimo tego, w 2017 roku
dotaczyta do reprezentacji Wtoch startujgcej

w zawodach miedzynarodowych. Od tego czasu
ustanowita trzy rekordy Europy i trzy rekordy $wiata,
zdobywajgc wiele medali. Na Igrzyskach Paraolimpijskich
w Tokio wywalczyta trzy brgzowe medale, na 100 m
stylem dowolnym, 200 m stylem dowolnym i 200 m
stylem zmiennym.

Giuseppe Grossi
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z powodu dysfunkcji sieci kortykobazalnej. Uwazamy, ze
bardzo wazne jest, aby wspiera¢ badania i stymulowac
mtodych lekarzy do rozwijania wiedzy i zainteresowania
naszg chorobg. Nagrody moga by¢ dobrym sposobem
na zachecenie ich do prowadzenia badan.

Nasza czwarta opowies¢ pochodzi od Carlo
lacomucciego, malarza i rysownika chorujacego

na ogniskowa dystonie dfoni. Zaczat rysowac w wieku
13 lat, a malowac i grawerowacé w wieku 22 lat.

Od 36 lat jest profesorem malarstwa. W 2004 r. zaczat
odczuwac silne, trudne do wytrzymania uczucie ciepta
w prawej rece, nie mogt dobrze trzymaé pedzla ani
dtuta. W konicu postawiono mu diagnoze: "zadaniowa
dystonia ogniskowa". Rozpoczat leczenie toksyng
botulinowa i otrzymat od lekarzy zalecenie, aby ¢wiczy¢
i reedukowac reke poprzez pisanie i rysowanie

w notatniku. Zapisat wiele stron przepisujgc teksty

o stosowanych przez siebie technikach graficznych
(ksylografie, akwaforty kwasem, akwatinty itp.) dodajac
na kazdej stronie swoje rysunki. Jego strony

z éwiczeniami zostaty zebrane w ksigzce wydanej w 2019
roku o znaczacym tytule "Reka buntownika". Skfada sie
ona z 40 rysunkdw wykonanych piérami graficznymi,
stemplami i cieniami grafitowymi. Pan lacomucci stosuje
pewien szczegdlny trick sensoryczny — dotyka prawego
srodkowego palca lewym srodkowym palcem, aby
unikng¢ mimowolnych ruchéw i méc chwyci¢ pedzel lub
pidro.

=) %

Monica Boggioni

Monica studiuje obecnie biotechnologie

na Uniwersytecie w Pavii i chce specjalizowad sie
w genetyce medycznej, aby znajdowac lekarstwa
na rzadko badane choroby.

Od 2018 roku A.R.D. przyznaje dwie nagrody za
"Najlepsze badania dotyczgce dystonii przeprowadzone
przez mtodych lekarzy" (kazda o wartosci 2000 EUR) przy
okazji dorocznego kongresu Towarzystwa Zaburzen
Ruchowych (LIMPE-DISMOV). Podczas 6. Dorocznego
Kongresu LIMPE DISMOV. przedstawiliSmy Dr Monfrini

i Dr Carbone, ktérzy w zesztym roku zdobyli nagrody
A.R.D.

Dr Edoardo Monfrini (lat 31), ktéry pracuje

w Fondazione Ca'Granda, Ospedale Maggiore Policlinico
w Mediolanie. Opowiedziat nam o swojej pracy:
"Mutacja w nowym genie lizosomalnym powodujgca
uogdlniong dystonie u dorostego pacjenta z Wtoch"
Badanie to pokazuje, ze zidentyfikowana mutacja genu
wywotuje niektdre formy dziedzicznej dystonii.

Dr Federico Carbone, ktéry pracuje na Wydziale
Neurologii Uniwersytetu Medycznego w Innsbrucku,
w Austrii, zaprezentowat swoje badanie "Zaburzenia
kontroli sakkadowych ruchéw gatek ocznych w dystonii
szyjnej: badanie polegajgce na sledzeniu ruchu gatek
ocznych" Ruch sakkadowy jest szybkim ruchem gatek
ocznych; badanie to pokazuje, ze pacjenci z dystonig |\
szyjng mogg miec stabg lub ograniczong kontrole nad Carlo lacomucci
sakkadowymi ruchami gatek ocznych prawdopodobnie
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Wydano do tej pory wiele ksigzek o dystonii, ale zazwyczaj
opisuja one historie 0sdb zyjacych z tg choroba.

We Wioszech jest to pierwsza i jedyna ksigzka z rysunkami
wykonanymi przez osobe z dystonig reki. Dziekujemy panu
lacomucciemu, ktéry pokazuje nam, jak odzyska¢ kontrole
nad "zbuntowang reka".

Jako ostatnia wystgpita Erika Alaimo, mtoda kobieta, ktdra
od dziecka zmagata sie z wieloma problemami
zdrowotnymi. Przeszta dwa wylewy krwi do mdzgu
skutkujace niedowtadem potowicznym z powodu
naczyniaka mozgu, ktoéry zostat pdzniej usuniety laserowo.
W wieku 16 lat zdiagnozowano u niej dystonie reki

i ramienia. Jej dziecinstwo i okres dorastania byty bardzo
trudne w szkole i poza nig, poniewaz czuta sie
dyskryminowana przez innych chtopcéw i dziewczeta,
ktérzy wysmiewali sie z niej z powodu dystonii. Catkowita
zmiana nastapita po rozpoczeciu studidw. Dzieki
zastosowaniu toksyny botulinowe;j i lekdw jej dystonia stata
sie mniej nasilona i zaczeta mieé przyjaciét. Teraz pracuje
jako nauczycielka uczniéw niepetnosprawnych i spetnia
swoje pragnienie niesienia pomocy dzieciom, ktére
borykajg sie z problemami, jakich sama doswiadczyta.
Kiedy opowiadata nam swojej historii, towarzyszyt jej
chtopak, a Erika stwierdzita, ze teraz jest naprawde
szczesliwa, usmiechajac sie szeroko do swojego
ukochanego.

Erika Alaimo

Zaprosilismy Adama Kalinowskiego, Przewodniczacego
Dystonia Europe, aby wzigt udziat w naszym Dniu Dystonii.
Nagrat dla nas film w jezyku angielskim, ktéry zostat
opatrzony napisami w jezyku wtoskim. Adam przywitat
wszystkich uczestnikow i przedstawit dziatalnos¢ DE.
Przypomniat nam, ze DE zostata zatozona w Spoleto,

we Wioszech w 1993 roku jako Europejska Federacja
Dystonii i obecnie zrzesza 22 stowarzyszenia z 19 krajow
Europy.

Pomiedzy DE i A.R.D. trwa Scista wspdtpraca, ktéra zostata
dodatkowo wzmocniona w ostatnich latach, poczagwszy
od corocznego spotkania w ramach Dni Dystonii, ktére
odbyto sie w Rzymie w 2017 roku z okazji 25-lecia naszego
Stowarzyszenia.

Odbyty sie réwniez dwie sesje pytan i odpowiedzi,
poniewaz otrzymalismy bardzo duzg liczbe pytan.

Dr Francesca Morgante i Dr Nardo Nardocci odpowiedzieli
na wiele z nich, ale nie sposéb byto odpowiedzie¢

na wszystkie. Dr Morgante obiecata zorganizowanie
specjalnego webinarium poswieconego pytaniom, na ktére
nie udato sie odpowiedzieé. Jesli chodzi o watpliwosci
dotyczace dystonii i szczepionki przeciwko COVID-19,
lekarze wyjasnili, ze do tej pory wielu pacjentéw zostato
zaszczepionych, bez jakichkolwiek skutkéw ubocznych.
COVID moze by¢ o wiele bardziej niebezpieczny

u pacjentow z dystonia, ktdrzy nie sg zaszczepieni.

O godzinie 13.30, po 3,5 godzinach nadawania bez
przerwy, zakonczyliSmy naszg transmisje na zywo.
Otrzymalismy liczne podziekowania i wyrazy uznania za tak
udane wydarzenie i juz myslimy o naszym kolejnym Dniu
Dystonii w przysztym roku, kiedy to A.R.D. bedzie
obchodzi¢ 30-lecie swojego istnienia.

Maria Carla Tarocchi
Wiceprzewodniczaca Associazione
per la Ricerca sulla Distonia A.R.D.

Wtoskie Stowarzyszenie Dystonii

==
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A.D.D.E.R.

H H H Kolejny slajd ttumaczyt fachowo czym jest dystonia
AkCJa Na rzecz Dlagnozowa nla’ i mam nadzieje, ze przyblizyt te chorobe wielu osobom!
Ed.u k.a le ,I B_ada n na,d .DySton I.q_ Gtédwng czescig kampanii byto poproszenie ludzi, aby
M |e5|qc SWladomOSC| Dyston" wyobrazili sobie, ze chorujg na dystonie i zapytac ich
2021 jak radziliby sobie z nia.

Bardzo chciatam, zeby ludzie dowiedzieli sig, jak to jest
mie¢ dystonie. Tak wiele razy méwiono mi, zebym
"przestata z nig walczy¢", poniewaz wszystkim wydaje
sie, ze mamy jakis wybdr! Czutam, ze lepiej zrozumieja
temat, jesli bedg mogli wyobrazi¢ sobie, jak to jest miec
dystonie. Te slajdy wzbudzity duze zainteresowanie

na naszej stronie na Facebooku i byty wielokrotnie
udostepniane.

Miesigc Swiadomoéci Dystonii przypadajacy we wrzeéniu
kazdego roku jest jednym z najwazniejszych wydarzen

w naszym rocznym kalendarzu. Jest to Swietna okazja

do zwiekszania Swiadomosci dotyczgcej dystonii

na catym Swiecie, szczegdlnie za posrednictwem
medidw spotecznosciowych.

To juz trzeci rok z rzedu, gdy A.D.D.E.R. przygotowuje
i realizuje naszg kampanie swiadomosci dystonii przez
caty wrzesien.

How can you help?

A great deal more research is required to
better understand dystonia and improve
treatment,

You can make a donation to the ADDER
research fund on justgiving.com

You can use the Drug Stars app and
choose ADDER as the charity you would
like to support. drugstars.com
You can register
You can help to raise ADDER as your
awareness by charity to support on

sharing our posts. Amazon Smile
smile.amazon.co.uk

You can buy your
utilities from Utility
Warehouse and quote
ref GT1381.

Po dtugim namysle wpadtam na pomyst, aby poprosic¢ Oczywiscie osoby, ktére wchodzg na naszg strone na FB,
ludzi, aby wyobrazili sobie, jak to jest mie¢ rézne rodzaje wiedzg juz o dystonii, ale za kazdym razem, gdy kto$
dystonii. Kampania byta skierowana do oséb, ktdére nic udostepnia jeden z naszych postéw, wiadomos¢ dociera
nie wiedzg o dystonii lub ktére by¢ moze styszaty o niej, do oséb, ktérzy o niej nie styszeli.

ale nie sg pewne na czym polega ta choroba.
Ja sama udostepniatam je na moim osobistym profilu
Zaczetam od stworzenia slajdu zatytutowanego na Facebooku, a moi przyjaciele udostepniali je dalej
"Czy wiesz, co to jest dystonia?". i to jest doktadnie to na co liczytam. Pod tym wzgledem
kampania zadziatata bardzo dobrze.
Slajd przedstawiat wszystkie pytania zadawane mi przez
ludzi, kiedy méwie im, ze mam dystonie.
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Poza udostepnianiem naszej wtasnej kampanii,
udostepniatam réwniez kampanie Dystonia Europe,
ktéra byta znacznie bardziej rozbudowana niz

ta stworzona przez mnie. Te posty rowniez byty
ogladane i udostepniane wiele razy.

Moim celem byto sprawié, by o dystonii zaczeto
mowic i wyglada na to, ze udato mi sie to osiggnac!

Ostatnie slajdy, ktdre zaprezentowatam dotyczyty
mozliwosci leczenia i tego, jak ludzie mogg nam
pomadc w szerzeniu $wiadomosci i prowadzeniu
dalszych badan.

Na przestrzeni catego miesigca zdarzaty sie momenty,
kiedy bytam rozczarowana liczbg interakcji, jakie
uzyskatam moimi postami. Kiedy spojrzatam na dane
z zesztego roku, interakcji z kampania byto znacznie
wiecej.

Do you know what dystonia is?

Is it a couhl:r-;, n Eurore? No, that is Estonia.

Is it an unpleasant fictional society? No, that
is d\jstoria.

Does it made reading and writing difficulk?
No, that is dyslexia.

Is ik an unnatural desire ko drink alcohol? No
that is di.rsomo.hi.a.

Is it an upset stomach? No that is dgspersia.

These are genuine questions | have been asked
when | have told people that | have dystonia.

Do you know what dystonia is?

Ble ha\roqusm:
'Djs oWnia Lt one

or bokh evelids.

Couses eveli.ds to clamp shul rendering
the patient functionally blind,

Imagine you have a foreign body in
your eye/s and your eyelids refuse to

stay open.

Now imagine that your eyes feel like
that all day every day.

How would you cope?

Keep wakching to find out about
treatment oFl:i.ohs.

Zauwazytam, ze rok temu kazdy post zawierat zdjecie.
Moze to sprawito, ze byty bardziej interesujace.

Ta kampania dotarta do mniejszej liczby oséb

w poréwnaniu z zesztoroczng, wiec w przysztosci bede
dotaczac zdjecia do kampanii, aby posty byty bardziej
atrakcyjne.

Pod koniec wrzesnia sprawdzitam liczbe interakcji

i z zadowoleniem stwierdzitam, ze mielismy

2,738 0s06b, ktdre widziaty i/lub zareagowaty na naszg
kampanie. Nawet jesli nie przyciggneta ona tak duzej
uwagi jak w zesztym roku, to przy 2738 osobach,

do ktérych udato sie dotrzeé, moge smiato powiedzie¢,
ze kampania zakonczyta sie sukcesem.

Tak wiec zakonczyliSmy naszg kampanie na rok 2021,
ale jak wszyscy wiemy dystonia nie dotyka nas tylko
przez jeden miesigc w roku.

Dlatego bedziemy nadal ciezko pracowad przez caty rok,
aby podnosi¢ poziom $wiadomosci i zachecaé

do prowadzenia badan, doskonalenia metod leczenia

i nieustannego poszukiwania skutecznej terapii.

Gill Ainsley

Skarbnik i Administrator A.D.D.E.R.
Sekretarz Dystonia Europe
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Dystonia UK
Nasza dziatalnos¢
w 2021 roku

Wraz ze zblizajgcym sie koricem kolejnego, catkowicie
nieprzewidywalnego roku, podsumowujemy w Dystonia
UK ten intensywny i pracowity okres i jednoczesnie

z niecierpliwos$cig oczekujemy na mozliwosci dziatania
w Nowym Roku.

Nasze aktywnosci wirtualne byty kontynuowane na duza
skale. Do dnia napisania tego artykutu
przeprowadzilismy 6 webinariéw 'Reach Out, Reach All',
w tym jedno na zywo ze Szkocji oraz pierwszg serie
podcastéw Dystonia Matters. Zorganizowalismy cyfrowg
konferencje dla dzieci, opiekundw i rodzin oraz wiele
spotkan grup wsparcia w sieci. Byty one cennymi
okazjami do dalszego integrowania brytyjskiej
spotecznosci dystonii i mamy nadzieje, ze bedg
kontynuowane w 2022 roku.

W roku, w ktérym tak wiele dziatan wcigz odbywato sie
w sieci, prawdziwg atrakcjg w ramach Miesigca
Swiadomosci Dystonii 2021 bylo to, ze nasz zesp6t
wyruszyt w trase ze swoim 'Team on Tour' po Wielkiej
Brytanii. Od Edynburga (Szkocja) do Kent (Anglia)

i od Wrexham (Walia) do Oxfordu (Anglia) — bez
watpienia w petni wykorzystaliSmy mozliwosci
ponownego podrdzowania! CieszyliSmy sie bardzo

z szansy na ponowny osobisty kontakt z naszg
niesamowitg spotecznoscia i jesteSmy bardzo wdzieczni
wszystkim, ktorzy przyszli spotkad sie z nami podczas
naszych podrdézy.

W ramach tej trasy mieliSmy przyjemnos¢
zaprezentowac drugi odcinek " Animowanej Dystonii",
krotkiej serii filméw animowanych przeznaczonych dla
dzieci, opiekundw i rodzin, ktorych celem jest
wspieranie ich we wszystkich aspektach zycia z dystonig.
Odcinek drugi, "Charlie w szpitalu dzieciecym",
opowiada o Charliem, ktéry po raz pierwszy odwiedza
swaj regionalny szpital, a takze o jego zyciu w domu.
Jest to kontynuacja odcinka "Dani ttumaczy dystonie",
w ktérym poznajemy Dani i Charliego — pare bohateréw
zyjacych z dystonig. Oba odcinki osiggnety juz
niewiarygodng liczbe 1 000 000 widzdw, a ogladalnos¢
caty czas rosnie!

MieliSmy tez szczescie, ze tutaj, w Wielkiej Brytanii,
powrdcilismy na pewien czas do normalnosci i moglismy
ponownie osobiscie dopingowac naszych fantastycznych

zawodnikéw zbierajgcych fundusze na nasze cele
podczas wymagajgcych zawoddw! Bieg Great North Run
w Newcastle w Anglii po tak dtugim czasie wydawat sie
jeszcze bardziej wyjgtkowy. ByliSmy rownie
podekscytowani wznowieniem naszej wirtualnej
kampanii Swiadomosci i zbiérki sSrodkéw pod hastem
Dystonia na catym swiecie, po niezwykle udanym
debiucie w 2020 roku. W tym roku nasi niesamowici
liderzy piekli ciasta, jezdzili na rowerach i uczyli sie
nowych jezykéw, a wszystko po to, by wspdlnie pokonac
25 000 mil, czyli dystans dookota swiata, w celu
zwiekszenia swiadomosci na temat dystonii. Udato im
sie przekroczyc ten cel, pokonujgc 25,075 mil i zbierajac
niesamowitg sume 16,461 GBP!

W temacie przekraczania celéw, jeden z cztonkdw naszej
niesamowitej spotecznosci dokonat niezwyktej rzeczy
przywozgc do domu srebrny i ztoty medal

z Paraolimpiady. Mowa oczywiscie o naszej
niesamowitej patronce, Tully Kearney, ktdra nie tylko
zajefa 2 miejsce na 200 m stylem dowolnym kobiet S5

i 1 miejsce na 100 m stylem dowolnym kobiet S5
reprezentujgc Wielka Brytanie, ale takze pobita swoj
wtasny rekord $wiata! Tully byta bardzo otwarta
opowiadajgc o swojej dystonii w mediach i wykorzystata
te platforme, aby upowszechniaé wiedze i Swiadomos¢
jak bardzo dystonia moze wptywaé na zycie oséb
chorych.

Wiemy, ze zycie z dystonig nie zawsze jest tatwe i w roku
2022, podobnie jak nasze siostrzane organizacje
charytatywne, bedziemy nadal stuzy¢ naszej
spotecznosci. Jesli chcecie nas w tym wesprzeé, prosimy
wszystkich cztonkdéw o przekazanie 1 GBP na wsparcie
naszej pracy. Celem jest zebranie 100 000 GBP, czyli
jednego funta na kazdg osobe dotknietg dystonig

w Wielkiej Brytanii. Jednak wedtug Europejskiej Rady
Modzgu, w catej Europie zyje ponad 500 000 osdb

z dystonig i gdyby kazdy z nich ofiarowat 1 funta,
moglibysmy zrobi¢ o wiele wiecej, w tym wesprzeé
wazne badania nad dystonig.

Przekaz dzi$ 1 GBP na wsparcie osdb z dystonig — z géry

dziekujemy!: www.DonateOnePound.org
#JustOnePound

Victoria Wareham
Dyrektor ds. Operacji i Rozwoju
Dystonia UK


https://www.donateonepound.org/
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POZNAJMY SIE

Ulrike Halsch

Poznajcie Ulrike Halsch,

Przewodniczgcg niemieckiego

stowarzyszenia Dystonie
und Du e.V

Czy mozesz sie przedstawic?
Nazywam sie Ulrike Halsch.

Jakie sg korzysci z pracy w organizacji pacjentéw?

Praca wolontariuszki w organizacji pacjentéw sprawia
wiele radosci i jest bardzo réznorodna, ale wymaga tez
duzej odpowiedzialnosci. Nie mozna kierowac sie w niej
interesem ekonomicznych, a jedynie korzysSciami
spotecznymi dla cztonkéw. W organizacji pacjentow
mozna wspodlnie pracowac nad celami dla waznymi dla
pacjentow. Jest to motywujgce, gdy ma sie tyle innych
punktéw oparcia i zacheca do osiggniecia czegos$ dla
catej spotecznosci. Dlatego bardzo wazne jest rowniez,
aby organizacje mogty liczy¢ na kazdego ze swoich
cztonkdw, aby wspdlnie przezwycieza¢ problemy i szukaé
rozwigzan. Dla mnie osobiscie wazna jest rdwniez dobra,
wzajemnie korzystna wspdtpraca z innymi
stowarzyszeniami pacjentéw, lekarzami i firmami
ubezpieczeniowymi.

&2)

Niezbedne jest rowniez tworzenie sieci kontaktéw
pomiedzy politykami i stowarzyszeniami, aby moc
zaprezentowac¢ wiedze organizacji z rédznych perspektyw.

Jak lubisz spedzac wolny czas?

Wolny czas najchetniej spedzam na swoich pasjach,
malowaniu na szkle i ogrodnictwie. Bardzo wazna jest
dla mnie rodzina, madj pies i bliscy przyjaciele. Jesli mam
wiecej czasu, uwielbiam podrézowac.

Co daje Ci motywacje w trudnych dniach?

W codziennej pracy widzimy duzo cierpienia i styszymy
wiele trudnych historii od pacjentéw. Jednak, kiedy uda
sie cos zdziata¢ i pomdc pacjentom by¢ szczesliwym

i cieszyc sie lepszym zyciem — rados$¢ jest ogromna.

Co cie ztosci lub irytuje?

Rzadko kiedy co$ mnie naprawde ztosci, ale nie lubie
fatszu i obtudy. Zawsze staram sie zachowad spokdj

i dostosowadé do sytuacji, poniewaz nie mozemy zmienié
innych ludzi. To, co mozemy zrobi¢, to zmieniac siebie
lub przynajmniej swoje nastawienie, aby poprawié
0gdlng sytuacje.

Ulrike Halsch
Przewodniczgca Dystonie und Du eV
Niemcy
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Poznajcie Johana Arnfinna
Warvika z Norwegii: Moje
zycie z dystonig i bez niej

Po wykorzystaniu czesci mojej historii jako wprowadzenia
do prezentacji na temat "Zycia z Dystonia", bytem goraco
zachecany do podzielenia sie mojg historig w Norweskim
Biuletynie Dystonii.

Urodzitem sie na zachodnim wybrzezu Norwegii w 1954
roku i od 1985 roku choruje na dystonie.

Normalne zycie: Jak u wiekszosci z nas, moje zycie zaczeto
sie od zwyktego wychowania, dzieciistwa i nastoletnich lat
wypetnionych mndstwem zabaw i radosci. Wczesnie
nauczytem sie bra¢ na siebie odpowiedzialnos$¢ i pracowad
samodzielnie na to, czego chciatem w zyciu. Po dalszej
edukacji i stuzbie w wojsku zatozytem wtasna rodzine.
Ozenitem sie z Jorid i mamy dwoje dzieci. Miatem kariere
zawodowg, potgczong z duzg aktywnoscig

i zaangazowaniem w zycie spoteczne. Wszystko wydawato
sie normalne.

Nietypowe objawy: W marcu 1985 roku, w zwykta
niedziele, moja gtowa zaczeta nagle wykonywa¢é
mimowolne ruchy, uderzyto mnie to jak piorun z jasnego
nieba, moja gtowa poruszata sie w zupetnie
niekontrolowany sposob. Przekrzywita sie w lewg strone
i pozostata w tej pozycji. Jak to powstrzymac? Co sie

ze mng dzieje? Bytem totalnie spanikowany, ale nie
powiedziatem o tym nikomu oprécz Jorid. Po tygodniu
poszedtem do lekarza ogdlnego, poniewaz mdj stan nie
poprawit sie tak, jak miatem nadzieje. ‘Kiedy siedziatem
na krzesle przed moim lekarzem, powiedziat mi, zZe tak sie
dzieje, kiedy nie wszystko uktada sie po mojej mysii’.

Moj lekarz powiedziat mi, ze przyczyny tej dolegliwosci
sg natury psychologicznej.

Ok, czyli po prostu musiatem sie do tego dostosowac.
Zrobitem sobie dtugg przerwe od pracy i relaksowatem sie
tak bardzo, jak to tylko mozliwe. Wybieratem sie na dtugie
wycieczki w gory, a takze kontynuowatem inne moje
zainteresowania. Ale nie byto zadnej poprawy! Szukatem
informacji o innych osobach, ktére zmagaty sie

z problemami psychologicznymi, ale zaden z nich nie miat
takich problemoéw jak ja.

Jak powazny byt méj przypadek? Czy nigdy juz nie
wyzdrowieje? Pytan byto wiele, wiekszos¢ z nich
zachowatem dla siebie. Musiatem tylko zacza¢ znowu
pracowac. Przez wiele lat zaprzeczatem swojej chorobie.
Byto wiele wzlotéw i upadkdw, ale jakos zycie toczyto sie
dalej. Za kazdym razem, kiedy mdj stan sie pogarszat,
wiadomos$¢ byta taka sama: jest to problem psychologiczny,
nie ma na to innej diagnozy. W koricu miatem dos¢é.

Po trudnej rozmowie z moim lekarzem zazgdatem, aby
zbadat mnie ktos, kto by¢ moze ma wiecej odpowiedzi.
Wtedy moj lekarz rodzinny skierowat mnie do neurologa.
Czas oczekiwania na wizyte byt dtugi, ale wykorzystatem
go, zeby zrobié¢ cos wiecej i skontaktowatem sie

z fizjoterapeuta, ktéry byt bardzo madry. Wreszcie
poczutem, ze zostatem zauwazony i potraktowany
powaznie.

Fizjoterapeuta pomaogt mi sie rozluznic i przekazat na czym
powinienem sie skupi¢. Trzynascie miesiecy pdzniej
nadszedt czas na wizyte u neurologa. Po 10 minutach
lekarka powiedziata: "Wiem, na czym polega pana
problem. Ma pan dystonie. Ten typ dystonii zwany jest
kreczem szyjnym (obecnie najczesciej méwimy o dystonii
szyjnej) i mozemy zastosowac odpowiednie leczenie.

Diagnoza: Jest luty 2009 roku, 24 lata po wystgpieniu
pierwszych objawow, a ja w koricu wiem co mi dolega.

Nie ma na to lekarstwa. Czutem sie tak, jakby zdjeto

z moich barkéw wielki ciezar, jednak nie wiedziatem,

czy mam sie $miaé, czy ptakaé. Czy to byta lepsza czy gorsza
wiadomos¢ niz problemy psychologiczne? Nie wiedziatem,
ale przynajmniej byta nadzieja na ztagodzenie objawodw.
Nie zatamatem sie.

Walka: Byt to poczatek nowe;j i dtugiej walki. Neurolog data
mi broszury Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii

i zachecita mnie do przystapienia do niego. Po przeczytaniu
tych broszur zdatam sobie sprawe, ze to moze by¢ cos
powazniejszego, niz poczgtkowo myslatem. I nie,

nie chciatem wstepowac do zadnej organizacji. Chciatem
poradzi¢ sobie z tym sam. Jednak walka stawata sie coraz
ciezsza. Miatem wiele mysli i obaw: "Jak to wptynie

na moja rodzine, co pomyslg moi przyjaciele? Nie chciatem
tej choroby, chciatem by¢ taki jak wszyscy inni.

Czy kiedykolwiek bede mdgt jeszcze pracowac? Lekarz,
ktéry postawit mi diagnoze problemdw psychologicznych,
miat w pewnym sensie racje, ale dotyczyta ona dni, ktére
byty przede mna. Péjscie do skrzynki pocztowej wydawato
sie prawie niemozliwe. Co powiedzg sgsiedzi? Wazna stata
sie samotnosc¢ i przyroda, a przede wszystkim najblizsza
rodzina i przyjaciele. Oni w petni mnie wspierali. @
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Wycieczka do miasta i wizyta w ksiegarni staty sie dla mnie
punktem zwrotnym.

Punkt zwrotny: Btgkatem sie po okolicy, majac nadzieje,
ze znajde ksigzke, ktora powie mi wiecej o tym,

co powinienem teraz robi¢. Szukatem jakiej$ prostej
recepty, co byto oczywiscie zupetnie nierealne.

Prawo mozliwosci: Znalaztem ksigzke o tym tytule

i przyniostem jg do domu. Proste porady na temat tego,
co powinno by¢ wazne i czego naprawde chcemy. Co sobie
postanowisz, to osiggniesz. Czy to moze by¢ prawda?
Przeczytatem kilka rozdziatdw jeszcze raz i jeszcze raz,

az w koricu usiadtem i wyznaczytem sobie konkretne cele.
Nie byty one skomplikowane, ale dla mnie, w mojej sytuacji
byty, bardzo ambitne. Chciatem poswiecié tyle samo
energii, wiedzy i wysitku, aby poprawic swoj stan zdrowia

i jakos¢ zycia, jak robitem to w pracy. Chciatem stac sie tak
pewny siebie, zeby méc stangé przed ttumem ludzi

i powiedzieé¢, wszystko co chce. Chciatem staé sie dobrym
dziadkiem dla moich pieciu wnukéw i by¢ dobrym mezem.
To byto wszystko. Nic nie stato sie z dnia na dzien, ale krok
po kroku przeszedtem przez najgorszy czas. Moja zona
namoéwita mnie w koricu do wstgpienia do Norweskiego
Stowarzyszenia Dystonii. Pojechalismy do Stavanger

na pierwsze spotkanie. Odkrytem, ze nie jestem sam,

Ze wiecej osdb zmaga sie z tym samym problemem,

a niektdérzy mieli nawet wieksze problemy niz ja. Znalaztem
sie w bardzo wyjgtkowym i przyjaznym otoczeniu. Nikt

nie pytat mnie o mojg prace, wyksztatcenie ani o to,
dlaczego moja gtowa porusza sie mimowolnie. Dobrze sie
bawilismy i zdecydowalismy, ze chcemy uczestniczyé

w kolejnych spotkaniach.

Akceptacja i adaptacja: Po pewnym czasie zdatem sobie
sprawe, ze nie wyzdrowieje catkowicie. To jest choroba
przewlekta. Nie jest tatwo pogodzic sie z tym, ze zycie juz
nigdy nie bedzie takie samo. Musiatem przemysle¢, jakie
wartosci s dla mnie najwazniejsze. Czy mégtbym stworzyc
dla siebie nowe zycie, w ktérym na pierwszy plan
wysunetyby sie inne wartosci nize te, ktdre miatem
wczesniej? Powrdt do pracy okazat sie niemozliwy.

Miatem to szczescie, ze oprdcz naszego gtéwnego domu
miatem matg dziatke z domem nad fiordem. Tutaj mogtem
czué sie swobodnie. Cieszytem sie lasem, przyroda i moim
uroczym miejsce nad morzem, stworzonym zaréwno dla
dzieci, jak i dla dorostych, chociaz najbardziej z myslg

o dzieciach. Zaczgtem cieszy¢ sie kazdym nowym
projektem i odczuwatem duzy przyptyw kreatywnosci.
Zabieratem ze sobg wnuki i spedzaliémy razem czas.

Zycie nabrato nowego sensu.

Po pewnym czasie zdatem sobie sprawe, ze moje
poprzednie zycie to przesztosé. Zycie, ktdre jest teraz,
ksztattuje sie dzisiaj i w przysztosci. Jakis czas pdziniej
skontaktowat sie ze mng komitet wyborczy Norweskiego
Stowarzyszenia Dystonii i zapytat, czy rozwazytbym
cztonkostwo w zarzgdzie. Mysle, ze odpowiedziatem "tak"
zanim zdgzytem sie zastanowic - to byta jedna z moich
dawnych stabosci. Ale pomyslatem, ze jesli takie
stowarzyszenie ma funkcjonowaé, to ktos musi by¢ chetny
do pracy. Moze bytoby to dobre potaczenie, pracowaé dla
siebie a przerwach od pracy mieé czas na zycie towarzyskie
i spoteczne?

Wsparcie od ludzi z mojego otoczenia: Po wizytach

u réznych neurologéw mam teraz neurologa, ktéoremu

w petni ufam. Dostaje zastrzyki w regularnych odstepach
czasu i za kazdym razem przechodze petne badanie.

Mam fizjoterapeute, ktory jest wykwalifikowany w leczeniu
pacjentdw z dystonig i dobrze mnie zna. Mam rodzine,
ktdra byta przy mnie przez wszystkie wzloty i upadki.
Przyjaciele z dystonig... c6z2 mozna powiedzie¢, to wiasnie
przyjaznie ktore tu nawigzatem odegraty ogromna role.
Przez caty okres mojego zaangazowania poznatem tak
wielu fantastycznych ludzi, nie tylko tych, z ktérymi miatem
przyjemnos$é pracowa¢ w Norweskim Zarzgdzie Dystonii.
Dzieki temu rozwingtem sie jako osoba i zyskatem
przyjaciot na cate zycie.

Nowa normalnosé: Byto wiele trudnych wyzwan
do pokonania, ale dato mi to wiedze, ktérej nie
zamienitbym na nic innego. Dzi$ zyje dniem dzisiejszym
i nie planuje szczegétowo na 10-20 lat do przodu.
Momentami zdarzato mi sie nawet mysle¢ "To dzieki
dystonii", cho¢ oczywiscie wolatbym jej nie miec.
Moja sytuacja zmusita mnie jednak do gtebokiego
zastanowienia sie nad tym, co jest w zyciu wazne.
tacze rdzne rodzaje aktywnosci i czasami czuje, ze wyzwala
to moja dystonie, ale nie zrezygnuje z tych zajec. Daje mi
to wiecej niz kosztuje. Gdybym tylko siedziat i myslat o tym,
czego nie moge lub nie powinienem robi¢, to tak wiele bym
stracit. Wole sie skupi¢ na tym, co moge robi¢ pomimo
dystonii. Ciesze sie kazdym dniem i bardzo cenie moich
przyjaciot. Kilku wykruszyto sie w okresie, gdy walka byta
najciezsza, ale nie trace energii na myslenie o nich. Moze
to nie byli prawdziwi przyjaciele. Zycie to o wiele wiecej niz
dystonia. Smiech i szczeécie zdecydowanie powrdcity
w moim zyciu!
Johan Arnfinn Warvik
Przewodniczacy Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii



KALENDARZ WYDARZEN

Kalendarz na rok 2022

14 grudnia 20. rocznica powstania EFNA, Bruksela, Belgia

12-15 stycznia Toxins 2022, Nowy Orlean, USA

27 stycznia Webinarium nr 10: Dystonia i leki, Prof. Inger-Marie Skogseid
10 lutego Spotkanie Zarzadu Dystonia Europe, Lund, Szwecja

11 lutego Spotkanie zespotu ekspertéw Dystonia Europe, Lund, Szwecja
28 lutego Dzien Choréb Rzadkich

14-20 marca Tydzien Wiedzy o Mdzgu 2022

19 maja Spotkanie Zarzadu Dystonii Europa, Kopenhaga, Dania

20 maja Walne Zgromadzenie Dystonia Europe, Kopenhaga, Dania

21 maja Dzien Dystonii 2022, Kopenhaga, Dania

25-28 maja Kongres EAN, Wieden, Austria

22 lipca Swiatowy Dziert Mézgu

15-18 wrzesnia Kongres MDS, Madryt, Hiszpania

DYSTONIA

21 May 2022
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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
kompatybilnos¢ elektromagnetyczng w samolotach.

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

Catalina Crainic
Cztonkini Zarzadu

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

Catalina posiada wyksztatcenie, w zakresie sztuki

i malarstwa, a takze w dziedzinie edukacji spoteczne;j

i pedagogiki osdb o specjalnych potrzebach. Ukorczyta
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.
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Alistair Newton
Doradca, Wielka Brytania

Po kilku latach petnienia funkcji Wiceprzewodniczacego
Stowarzyszenia Dystonii w Wielkiej Brytanii, Alistair zatozyt
w 1993 roku Europejskg 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 rGwniez 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 Przewodniczace;.
W 2011 roku zostata wybrana do zarzadu Dystonia Europe,
a w latach 2011-2017 byta wiceprzewodniczgcg DE. Obecnie
jest liderem projektu Value of Treatment dotyczgcego
dystonii.

Eelco Uytterhoeven
Doradca IT, Holandia

Eelco jest profesjonalnym konsultantem i programistg IT

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

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 @

fHoRvEcRin

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 Médzgu; EAN — Europejska Akademia
Neurologii; MDS — Miedzynarodowe Towarzystwo
Choroby Parkinsona i Zaburzen 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 edukacji. Jesli chcieliby Panstwo wesprzec
dziatania Dystonia Europe, prosimy o kontakt

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

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

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

 TIPSEN

Innovation for patient care

Medadtronic

Further, Together

@ THERAPEUTICS

Better outcomes for more patients.
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