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KALENDARIUM

1-30 wrzesnia  Miesigc Swiadomosci Dystonii
15 - 18 wrzesnia  Kongres MDS, Madryt, Hiszpania

20 wrzesnia Spotkanie Zarzadu Dystonii
Europe, Lund, Szwecja

20 pazdziernika Letnia edycja Think Tank 2022

29 pazdziernika - Doroczny Zjazd ERN-RND
- 1 listopada

20 paidziernika  Spotkanie Zarzagdu Dystonii
Europe

25 listopada Spotkanie Zarzadu Dystonii
Europe

@)

Adam Kalinowski
Przewodniczacy
Dystonia Europe

Drodzy czytelnicy,

Witamy w letnim wydaniu Dystonia News.
Mamy nadzieje, Ze w tym sezonie mieliscie okazje
odpoczqgc i cieszyc sie dobrg pogodq.

Jestesmy niezwykle szczesliwi, Ze w tym roku,

po dwuletniej przerwie, mielismy przyjemnosc spotkac
sie z naszymi cztonkami i zorganizowac 29 Konferencje
Dystonia Day w Kopenhadze na zywo! Z otrzymanych
od Was informacji wynika, ze byto to bardzo udane
wydarzenie. Dzieki naszym uczestnikom i prelegentom,
atmosfera byta niesamowita. Juz teraz cieszymy sie

na kolejne spotkanie w 2023 roku, ktore odbedzie sie
w Dublinie.

Wrzesiern w naszym kalendarzu to Miesigc
Swiadomosci Dystonii. Jak co roku, zespét Dystonia
Europe pracowat nad przygotowaniem dziatan online
na ten wyjgtkowy miesigc. W tym roku, oprocz
tradycyjnych postow z materiatami edukacyjnymi

i osobistymi historiami, mamy cos specjalnego —
kampanie #dystoniajourney, ktdra koncentruje sie

na waznym aspekcie w Zyciu 0sob z dystoniq.

Wiecej o tej kampanii mozna dowiedziec sie

Z niniejszego wydania biuletynu oraz sledzqgc nasze
media spotecznosciowe. Gorgco zachecamy do wziecia
w niej udziatu.

Oprdcz przygotowan do miesigca swiadomosci,
pracowalismy réwniez nad kilkoma waznymi
projektami, w tym nad nowym sezonem podcastu
"Positive Twist", projektem Dystonia Awareness Video
oraz Dystonia Patient Journey i wieloma innymi.

W naszych artykutach dzielimy sie rowniez z Wami
nowosciami w dziedzinie badan naukowych,
informacjami od naszych cztonkdéw i partneréw oraz
historiami oséb chorujgcych na dystonie. Mitej lektury!

Wszystkim Paristwu zyczymy o
przyjemnej i spokojnej jesieni!




Dystonia Europe
Walne Zgromadzenie 2022

29. Doroczne Walne Zgromadzenie Stowarzyszenia
Dystonia Europe odbyto sie w dniu 20 maja, w Hotelu
Scandic Copenhagen w Kopenhadze, w Danii. Dla wielu
cztonkdw DE, ktdrzy nie widzieli sie osobiscie od Londynu
2019 byta to wspaniata okazja na ponowne osobiste
spotkanie.

W spotkaniu wzieto w sumie udziat 27 uczestnikow

z 13 stowarzyszen cztonkowskich. Przewodniczacy Dystonia
Europe Adam Kalinowski powitat wszystkich, a nastepnie
kazda z obecnych na Sali oséb przedstawita sie.

Otrzymalismy wniosek o przyjecie nowego cztonka

od niedawno zatozonego stowarzyszenia pacjentow

z dystonig ze Stowenii. Po zaprezentowaniu organizacji
przez jej zatozyciela i przewodniczgcego Tedy Grbeca,
wszyscy cztonkowie zaaprobowali kandydature.

To ekscytujace widzieé jak Dystonia Europe rozwija sie,
zrzeszajac obecnie 23 organizacje cztonkowskie

z 20 krajow Europy.

Cztonkowie zgodzili sie rowniez na utrzymanie sktadki
cztonkowskiej na poziomie 100 EUR rocznie.

Nie byto potrzeby przeprowadzenia reelekc;ji, ani wyboréw
do zarzadu. W skfad obecnego Zarzgdu wchodza:

Przewodniczacy Adam Kalinowski, Polska
Wiceprzewodniczgca Edwige Ponseel, Francja
Skarbnik Sissel Buskerud, Norwegia

Sekretarz Gill Ainsley, UK

Cztonek Xarzadu Catalina Crainic, Rumunia
Cztonek Zarzadu Jukka Sillanpaa, Finlandia

Od lewej:

Monika Benson,
Gill Ainsley,

Sissel Buskerud,
Adam Kalinowski,
Catalina Crainic,
Merete Avery

i Jukka Sillanpaa

Wiceprzewodniczaca
Edwige Ponseel

nie byta obecna

na spotkaniu.

AKTUALNOSCI

W sktad personelu wchodzg Dyrektor Wykonawcza Monika
Benson ze Szwecji i Dyrektor Operacyjna Merete Avery
z Norwegii.

Konsultanci zatrudniani przez DE to Specjalista IT Eelco
Uytterhoeven z Holandii oraz Specjalistka w dziedzinie
Mediow Spotecznosciowych Amanda Benson z USA.

W zwigzku z nowymi regulacjami belgijskiego prawa
dotyczacymi organizacji non-profit trwaja prace nad
odpowiednim dostosowaniem statutu Dystonia Europe.
Informacja o wyniku tych prac zostanie wystana do
cztonkéw na poczatku jesieni.

Jak zwykle, Monika przedstawita sprawozdanie z pracy
organizacji w minionym roku. Informacje te mozna znalez¢
w Raporcie Rocznym 2021. Sissel przedstawit Roczne
Sprawozdanie Finansowe 2021, ktére wykazato pozytywny
wynik. Budzet na rok 2022 réwniez zostat zatwierdzony
przez delegatow.

Doradca Dystonia Europe ds. IT Eelco Uytterhoeven
potaczyt sie przez Zoom i przedstawit prezentacje na temat
najnowszych osiggnieé w zakresie MyDystonia 2.0. W
najblizszych miesigcach planowana jest promocja aplikacji,
a nastepnym krokiem bedzie jej ttumaczenie na inne jezyki.

Monika podzielita sie niektérymi planami na nadchodzacy
miesigc Swiadomosci Dystonii we wrzeéniu i opowiedziata
jak bedziemy upowszechniac¢ fakty dotyczace dystonii,
inspirujace cytaty oraz personalne opowiesci o dystonii
przez caty miesigc. Wiecej informacji o tym, co planujemy,
znalez¢ mozna na stronie 14.

W przysztym roku przypada 30. rocznica powstania
Dystonia Europe. Jej obchody odbedg sie w Dublinie,
przy okazji Miedzynarodowego Sympozjum Dystonii
w dniach 1-3 czerwca. Mamy nadzieje, ze spotkamy
sie tam z jak najwiekszg liczbg cztonkéw DE!

Monika Benson
Dyrektor Wykonawcza
Dystonia Europa
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Dystonia Europa
Walne Zgromadzenie
i Dystonia Day 2022

Nasze ostatnie spotkanie twarzg w twarz miato miejsce
w czerwcu 2019 roku, dlatego z radoscia oczekiwatam
na spotkanie z przyjaciétmi z zarzagdu Dystonia Europe

i naszymi cztonkami, ktdrzy dotaczyli do nas

na weekend.

Wyjechatam z domu o 03:30, zeby zdazy¢ na lot

do Kopenhagi 0 06:00 rano przez Amsterdam. Do hotelu
Scandic Copenhagen dotartam w porze lunchu, bardzo
zmeczona i spoconal

Spotkatam sie z przyjaciétmi z Zarzadu DE na szybki
lunch, po ktérym natychmiast zabralismy sie do pracy
podczas Posiedzenia Zarzadu, na ktédrym omawialismy
ostateczne ustalenia dotyczgce weekendowych spotkan
i dziatan, a takze inne sprawy dotyczace dziatalnosci DE.

Kiedy bylismy juz wszyscy razem, moje zmeczenie
natychmiast znikneto i poczutam sie petna energii
i gotowa do pracy!

Nasz pierwszy wspodlny wieczér spedzilismy w lokalnej
restauracji, gdzie zjedliSmy wspaniaty positek
i rozmawialismy przez caty wieczér.

Nastepnego ranka (w pigtek) po $niadaniu przeszlismy
od razu do pracy. Cze$¢ z nas zajeta sie
przygotowywaniem pakietdw informacyjnych na Walne
Zgromadzenie zaplanowane na popotudnie

i na konferencje w sobote. Inni cztonkowie Zarzadu
wzieli udziat w projekcie wideo "Patient Journey", ktéry
bedzie wykorzystany w ramach obchodéw Miesigca
Swiadomosci Dystonii we wrze$niu.

Dystonii, nowy cztonek Dystonia Europe

(@

al

Przewodniczgcy Adam Kalinowski otwiera Dzien Dystonii 2022

Przez caty czas, gdy pracowaliSmy Stephan, nasz fotograf
robit nam zdjecia czasem dyskretnie z boku, a czasem
catkiem otwarcie! On naprawde wie jak sprawi¢, zeby
wszyscy wypadli na zdjeciach swietnie!

Czas na Walne Zgromadzenie nadszedt bardzo szybko,
a frekwencja na zgromadzeniu dopisata. Monika, Adam
i Sissel przedstawili doskonate prezentacje na temat
wszystkich naszych dokonan oraz sytuacji finansowej.

Adam jak zwykle rozbawit nas wszystkich, kiedy podczas
omawiania punktu porzadku obrad dotyczacego
"Sktadek cztonkowskich" zapytat naszych cztonkoéw,

czy chcieliby podnies¢ wysokos¢ rocznej sktadki!

Nastepnie wystuchaliémy bardzo emocjonalnej
prezentacji Tedy'ego ze Stoweniskiego Stowarzyszenia
Dystonii, ktory opowiedziat nam swojg "Opowiesc

o Dystonii" opisujac dtuga i trudng droge, jaka przebyt
zanim otrzymat prawidtowg diagnoze i skuteczne
leczenie. Bardzo ucieszytam sie, ze Walne Zgromadzenie
zatwierdzito ich cztonkostwo w Dystonia Europe
Mozemy teraz pomagac sobie nawzajem.

Podczas krétkiej przerwy z zgromadzeniu
delektowali$my sie kawg, ciastem i rozmowami ze sobg.

Tego wieczoru mieliémy zaplanowang wycieczke
autokarowa po Kopenhadze, a atrakcjg byto zwiedzanie
Patacu Christiansborg.

Jest to przepiekny budynek zaprojektowany

i umeblowany w bardzo eleganckim stylu. Nastepnie
odbyta sie niezwykta kolacja w kopenhaskiej operze,
ktéra posiada rdwnie piekny budynek, ale bardzo
nowoczesny i zupetnie inny niz Zamek.

Kolejny, najwazniejszy dzien rozpoczat sie od spotkania
Cztonkdéw Zarzadu w sali konferencyjnej o 07:30 rano,
aby przygotowad wszystko dla naszych gosci,
prelegentéw i delegatéw przybywajacych od godziny
08:30.



Ta godzina przed przybyciem uczestnikow byta naprawde
goraczkowa! Przygotowalismy stanowisko rejestracyjne,
przenosilismy meble, udekorowalismy sale plakatami

i balonami, umiescilismy nasze banery, a gdzie$ pomiedzy
tym wszystkim zjedlismy sniadanie. Ufff!

Adam rozpoczat konferencje od przedstawienia Dystonia
Europe (DE) i przyblizenia wszystkim krétkiej historii
organizacji. Konferencja cieszyta sie bardzo dobrg
frekwencjg, wzieli w niej udziat ludzie z catej Europy,

a na wielkiej sali konferencyjnej zostato tylko kilka pustych
miejsc.

Obejrzelismy prezentacje i filmy przygotowane przez
szerokie grono specjalistow i pacjentow. Tracey McCann
nakrecita wzruszajacy i inspirujacy film opowiadajacy

o jej "Podrdzy pacjenta". Jej prezentacje mozna znalez¢
na 'Ted Talks'.

Prof. Tobias Baumer wyjasnit korzysci ptyngce
z celowanych iniekcji toksyny botulinowej, a prof. Lena
Hjermind opowiedziata o genetycznych aspektach dystonii.

Prof. Tobias Badumer

Prof. Lena Hjermind

Po przerwie na kawe prof. Espen Dietrichs zaprezentowat

wyktad na temat plastycznosci naszego uktadu nerwowego.

Byt on dla mnie szczegdlnie interesujacy poniewaz dotgd
nie wiedziatam nic o plastycznosci roli jakg odgrywa

w naszym uktadzie nerwowym, szczegdlnie w przypadku
pacjentéw z dystonia. Po nim gtos zabrata prof. Annemette
Lokkegaard, ktéra w bardzo przystepny sposéb
opowiedziata o gtebokiej stymulacji mézgu (DBS)

u pacjentow z dystonig.iedziata o genetycznych aspektach
dystonii.

AKTUALNOSCI

Prof. Espen Dietrichs

I:'j/j
Prof. Annemette Lokkegaard

Potem nadszedt czas przerwy na lunch i wtedy poczutam
jak niski stat sie méj poziom energii, a przed nami byto
jeszcze pracowite popotudnie! Udatam sie do cichej czesci
hotelu i usiadtam zupetnie sama z zamknietymi oczami,
relaksujac sie przez 20 minut, zanim rozpoczeta sie
popotudniowa sesja. To naprawde pomogto mi skupic sie
na kolejnych prelegentach.

Pierwszym mdwca popotudnia byt nasz wieloletni
przyjaciel i partner dr Jean-Pierre Lin, ktéry specjalizuje sie
w dystonii dzieciecej i leczeniu DBS u dzieci. Jego wyktad
byt jak zwykle bardzo pouczajacy i zawierat wiele dowodow
na to, ze dzieci naprawde dobrze reaguja na DBS.

Dr Jean Pierre Lin
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Kolejnym naszym prelegentem byta fizjoterapeutka
Johanna Blom, ktdra stworzyta baze danych z ¢wiczeniami
fizjoterapeutycznymi przeznaczonymi specjalnie dla
pacjentow z dystonia. Baza ta zostata stworzona dzieki
grantowi z Boston Scientific Foundation i obecnie jest
dostepna w Szwecji, ale wkrétce zostanie udostepniona
w innych czesciach Europy.

Fizjoterapeutka Johanna Blom

Nastepnie mielismy przyjemnos$¢ obejrzec i wystuchaé
wideoprezentacji prof. Marjan Jahanshabhi, ktéra méwita

o tym, jak najlepiej zy¢ z dystonig. Radzita, abySmy wszyscy
byli dla siebie wyrozumiali i poswiecali czas, na odpoczynek
i praktyke uwaznosci, kiedy tego potrzebujemy. W trakcie
jej wyktadu zdatam sobie sprawe, ze wiasnie zrobitam to
dla siebie w porze lunchu!

Pdzniej, Monika przedstawita nam prezentacje podrdozy
pacjenta ("Patient Journey")dotyczgca badania pacjentow
z dystonig szyjng. Wyniki badania zostaty wykorzystane
do stworzenia pierwszej mapy doswiadczen pacjentow

z dystonig szyjnga. Zostato to zrobione przy wsparciu firmy
Ipsen i duzym wktadzie ze strony DE i jej cztonkdw.

Wyniki badania zostaty opublikowane w Orphanet Journal

of Rare Diseases. Monika poprosita rowniez wszystkich

obecnych o wziecie udziatu w krétkim projekcie wideo,

w ktérym pacjenci z dystonig odpowiadajg na trzy pytania:

"Mam naimie __ (imie). Jestemz ____ (kraj). Zabrato mi
lat/miesiecy (aby uzyskaé wiasciwg diagnoze).

Te krétkie, zwiezte filmy zostang wykorzystane w naszej

kampanii Swiadomosci dystonii we wrzesniu.

Po Monice wystgpit Adam, ktory opowiedziat nam

o najnowszej wersji aplikacji MyDystonia. Chcielibysmy,
aby jeszcze wiele oséb korzystato z tej przydatnej aplikacji.
Jestesmy przekonani, ze bedzie ona pomocna

W monitorowaniu przebiegu dystonii i omawianiu

jej objawow z konsultantem.

W tym momencie méj poziom energii zaliczyt powazny
spadek i niestety musiatam opuscic sale konferencyjng

i odpoczgc¢ przez pewien czas, aby miec energie do pomocy
w sprzataniu sali konferencyjnej i organizowaniu sali

na naszg uroczystg kolacje tego wieczoru.

Wiem od znajomych, ze wyktad naszej ostatniej
prelegentki, Sandry Theil, byt réwniez bardzo dobry

i oczywiscie zatuje, ze go przegapitam, ale obejrze wideo
na naszym kanale YouTube!

Ta wspaniata konferencja zakonczyta sie podziekowaniem
Adama dla wszystkich za udziat, prezentacje i prace, dzieki
ktérej ten dzien byt tak udany.

Kiedy ludzie opuscili sale konferencyjng, wszyscy
cztonkowie Zarzadu pomogli uporzadkowa¢ materiaty
przygotowad sale obok na naszg uroczysta kolacje.

Czasu byto mato i wszyscy musieliSmy sie przebraé, aby
przygotowac sie do kolacji, wiec rozeszliSmy sie do swoich
pokoi. Wzietam bardzo szybki prysznic i przebratam sie,

a nastepnie wrécitam na dét na drinka przed kolacja.
Zaserwowano nam wspaniatg trzydaniowg kolacje, pieknie
podang i doskonale przyrzadzong. Wokét stotéw widaé byto
wiele zmeczonych, ale szczesliwych twarzy. Wszyscy
zgodzilismy sie, ze ten weekend byt wielkim sukcesem.

Dziekujemy wszystkim osobom, ktdre ciezko pracowaty nad
organizacjg catego weekendu, poczagwszy od naszego
Walnego Zgromadzenia poprzez Konferencje, wszystkie
positki i atrakcje!

Do zobaczenia w Dublinie w dniach 1-3 czerwca 2023 roku!

Gill Ainsley
Sekretarz
Dystonia Europa

Nastepnie dr Katarzyna Smitowska potaczyta sie z nami
poprzez tacze wideo, aby przedstawi¢ wyniki swojego
badania "Dystonia i seksualnos$¢". Po kolejnej interesujgcej
prezentacji Katarzyna podsumowata ankiety stwierdzajac,

Ze uczestnicy, ktdrzy byli aktywni seksualnie, byli mtodzi

i w zwigzkach. Nie znalazta réznic pod wzgledem ptci, rodzaju
i czasu trwania dystonii oraz odsetka osdb leczonych.

©

PS: Mdj smartwatch pokazat, ze przez weekend przesztam
ponad 50 000 krokow!



Po ostatniej przerwie kawowej tego dnia Adam wreczyt
nagrode Davida Marsdena dr Susanne Knorr ze Szpitala
Uniwersyteckiego w Wiirzburgu w Niemczech, czyli tej
samej instytucji, z ktérej pochodzita zesztoroczna laureatka
nagrody.

Nastepnie Susanne zaprezentowata swoje badanie
"Rozwdj ruchdw dystonicznych u szczuréw z TOR1A

po przemijajgcym uszkodzeniu nerwu z towarzyszqgcq
deregulacjq dopaminergicznq i nieprawidtowq aktywnosciq
oscylacyjng centralnego uktadu motorycznego". Trudno
brzmigcy temat dla tych z nas, ktérzy nie sg naukowcami!
Osobiscie, zrozumiatam, ze celem Susanne byto stworzenie
zwierzecego modelu, analogicznego do przebiegu tego
rodzaju dystonii u cztowieka. Badanie przeprowadzono

na szczurach z urazem zmiazdzeniowym nerwu
kulszowego, po ktérym wykazywaty one ruchy dystoniczne.
Udato jej sie stworzy¢ taki model, a takze wykaza¢, ze DBS
zmniejszyt objawy dystonii. To moja wtasna interpretacja,

a poniewaz nie jestem specjalistkg w dziedzinie medycyny
zachecam do obejrzenia wideo z wyktadem na naszym
kanale YouTube!

Gill Ainsley
Sekretarz
Dystonia Europa

AKTUALNOSCI

Od lewej: Przewodniczgcy Adam Kalinowski, Dr Susanne Knorr i Dyrektor Wykonawcza Monika Benson

Dr Knorr powiedziata:

"Otrzymanie nagrody Davida Marsdena
to dla mnie wielki zaszczyt. Ciesze sie,
ze wyréznione zostaty podstawowe badania
naukowe w dziedzinie dystonii, poniewaz
najpierw musimy zrozumieé
patomechanizm tej choroby, a dopiero
wtedy mozemy szukaé nowych strategii
leczenia pacjentow z dystonig"




Wspomnienia z Dystonia Days 2022
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WSszystkie zdjecia
autorstwa fotografa
Stephana Rohla
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Laureatka nagrody
Davida Marsdena 2022
Dr Susanne Knorr

Susanne Knorr
Gtéwna Konsultantka w dziedzinie Neurologii i Naukowczyni
Szpital Uniwersytecki w Wiirzburgu
Zdjecie: Stephan Rohl

Nasze serdeczne gratulacje dla dr Susanne Knorr
z Oddziatu Neurologii Szpitala Uniwersyteckiego
w Wirzburgu, Niemcy, laureatki nagrody Davida
Marsdena w roku 2022 za jej prace zatytutowana:

"Ewolucja ruchdéw dystonicznych u szczuréw z TOR1A
z przemijajacym uszkodzeniem nerwu, z towarzyszaca
deregulacja dopaminergiczng i nieprawidtowg
aktywnoscig oscylacyjng centralnego uktadu
motorycznego."

Dr Knorr otrzymata nagrode od Przewodniczgcego
Dystonia Europe (DE) Adama Kalinowskiego podczas

29. Dorocznej Konferencji Dystonia Europe i Dni Dystonii
2022 w Kopenhadze w Danii w maju biezgcego roku.

Dr Knorr podziekowata jurorom, stowarzyszeniu DE
oraz firmie Ipsen za wybdr jej pracy. Nastepnie
zaprezentowata swoje badanie.

O laureatce:

Dr Knorr jest ekspertem w zakresie podstawowych
badan nad zaburzeniami ruchu. Studiowata biologie

na Uniwersytecie w Wirzburgu. W 2015 roku rozpoczeta
prace nad doktoratem w dziedzinie dystonii

w laboratorium Chi Wang Ip i Jensa Volkmanna.

Obecnie jest adiunktem w katedrze badan
eksperymentalnych nad zaburzeniami ruchu
Chi Wang Ip.

Podczas swojego wieloletniego doswiadczenia w pracy
biologa w zakresie badan podstawowych zdobyta
szerokg wiedze z zakresu biologii molekularnej,
biochemii, analizy behawioralnej, zabiegéw
stereotaktycznych na zwierzetach oraz
eksperymentalnej gtebokiej stymulacji mézgu (DBS).

O badaniach:

Badania podstawowe sg wazne dla pogtebienia naszego
rozumienia patomechanizmoéw choroby i znalezienia
nowych strategii terapeutycznych. W tym celu kluczowe
jest zastosowanie odpowiedniego modelu choroby.

W badaniach nad dystonig modele zwierzece sg bardzo
istotne, poniewaz zaktada sie, ze sie¢ potgczen w mdzgu
jest zaburzona przez chorobe i dlatego potrzebujemy
modelu obejmujacego rézne populacje komadrek, rézne
struktury mézgu i ich wzajemne potaczenia, czego nie
zapewniajg doswiadczenia z uzyciem ptytek Petriego.
W przypadku dystonii DYT-TOR1A nie istnieje jednak
model zwierzecy, ktéry odzwierciedlatby kazdy aspekt
patologii choroby. Albo sg to modele DYT-TOR1A

z wykorzystaniem zwierzat zmodyfikowanych
genetycznie nie wykazujacych fenotypu dystonicznego,
albo zwierzeta wykazujg fenotyp dystoniczny bez
podtoza genetycznego. Naszym celem byto stworzenie
modelu zwierzecego, ktéry nasladuje ludzka dystonie
poprzez potgczenie znanego genetycznego profilu
dystonii z fenotypem dystonicznym. W genetycznie
zmodyfikowanym modelu szczura DYT-TOR1A AETorA,
ktory wyraza ludzkie zmutowane biatko TOR1A, uraz
zmiazdzeniowy prawego nerwu kulszowego zostat uzyty
jako czynnik srodowiskowy w celu wywotania fenotypu
dystonicznego. Analiza behawioralna ujawnita ruchy
dystoniczne u szczuréw z uszkodzonym nerwem AETorA.
Dalsze analizy tego modelu wykazaty nieprawidtowosci
w metabolizmie dopaminy w prazkowiu, jak rowniez
zmiany oscylacji theta i beta w sieci mdzgowej szczuréw
z uszkodzonym nerwem AETorA. Ponadto moglismy
wykaza¢, ze gteboka stymulacja mdzgu u dystonicznych
szczurow AETorA zmniejszyta objawy dystonii

i znormalizowata patologiczne oscylacje sieci potaczen
mozgowych. To badanie daje podstawe do dalszej
analizy patomechanizmoéw i strategii leczenia poprzez
dostarczenie nowego modelu dystonii DYT-TOR1A
opartego na gryzoniach.



Prof. Tom Warner,
Queen Square Londyn
komentuje badanie

Dr Susanne Knorr,
laureatki nagrody Davida
Marsdena 2022

Zmiany w mézgu, ktére wywotujg ruchy dystoniczne
byty przedmiotem szeroko zakrojonych badan,
szczegblnie w przypadku postaci genetycznych. Dystonia
DYT1 jest najczestszg genetyczng przyczyng zachorowan
w wieku dzieciecym, a rézne badania na komérkach,
zwierzetach i ludziach sugerujg, ze jest ona
spowodowana problemem z obwodami kontrolujgcymi
ruch, skupionymi w strukturach potozonych gteboko

w modzgu, zwanych zwojami podstawnymi. Istniejg
pewne dowody sugerujace, ze wigze sie to

z chemicznym przekaznikiem dopaming, a takze,

ze urazy obwodowe moga powodowaé manifestacje
ruchéw dystonicznych.

Znaczenie pracy opublikowanej przez Dr Knorr i wsp.
polega na tym, ze po raz pierwszy udato sie stworzy¢
model zwierzecy, ktéry tgczy wszystkie te cechy. Badali
oni model szczura, ktdry nosi te samg mutacje w genie
DYT1 jaka wystepuje u ludzi. Poréwnali go ze zdrowymi
szczurami i spowodowali uszkodzenie nerwu w jednej
nodze, aby odtworzy¢ uraz. To spowodowato
dystoniczne ruchy nogi, ktére byty trwate u szczuréw

z nieprawidtowym genem DYT1. U tych szczurdw,
badanie charakterystyki chemicznej zwojow podstawy

Dr Susanne Knorr

AKTUALNOSCI

wykazato zwiekszony metabolizm dopaminy, a takze
zmiany w sygnatach elektrycznych mierzonych

w zwojach podstawy, ktore byty podobne do tych
obserwowanych u ludzi. Badanie zwojéw podstawy pod
mikroskopem nie wykazato zadnych dowodéw

na uszkodzenie lub utrate komodrek, co réwniez uwaza
sie za sytuacje wystepujacg u ludzi. Wreszcie, badacze
przeprowadzili gteboka stymulacje mézgu w obszarze,
ktory koreluje z obszarem docelowym u pacjentow

z dystonig. Stwierdzili, podobnie jak w przypadku
pacjentdw, ze DBS tagodzi ruchy dystoniczne.

Tak wiec w ramach jednej publikacji badaczom udato sie
potwierdzi¢ wiele odrebnych ustalen, ktore pogtebiajg
nasze rozumienie ruchdow dystonicznych. Potwierdzit sie
takze poglad, ze trauma moze by¢ czynnikiem
wyzwalajgcym rozwaj dystonii, szczegdlnie w postaciach
genetycznych. Ztagodzenie objawow dystonii dzieki DBS
sktania nas réwniez do dalszego koncentrowania sie

na tym, co dzieje sie w zwojach podstawy. Nie byto
dotgd badania, ktére podsumowywatoby kliniczne,
biochemiczne i elektrofizjologiczne cechy dystonii DYT1
w jednym modelu. To sprawia, ze nowy model zwierzecy
jest tak wazny dla zrozumienia zmian w komadrkach

i obwodach lezgcych u podstaw dystonii. Jest to rowniez
optymalny model do testowania nowych strategii
leczenia.

Profesor Tom Warner
Profesor neurologii klinicznej BA BM BCh Phd FRCP
Dyrektor Instytutu Badan Neurologicznych
im. Rety Lili Weston
Dyrektor Queen Square Brain Bank
Instytut Neurologii UCL Queen Square
i Panstwowy Szpital Neurologiczny,
Londyn, Wielka Brytania

Zdjecie: Stephan Rohl
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Prezentacja DMA podczas
sesji klubu EAN Basal
Ganglia 2022

Europejska Akademia Neurologii jest niezalezng
organizacjg non-profit zrzeszajacg ponad 45 000
cztonkow, a takze 47 europejskich towarzystw
narodowych.

W czerwcu br. w Wiedniu odbyt sie VIII Kongres EAN.

Kongres EAN jest jednym z najwiekszych wydarzen

neurologicznych w Europie. W tym roku wzieto w nim

udziat 380 prelegentéw i 5300 uczestnikow w trybie

stacjonarnym. Wsrod nich znalazta sie laureatka Po raz pierwszy Dystonia Europe miata mozliwos¢
tegorocznej nagrody Davida Marsdena przyznawanej wreczenia nagrody Davida Marsdena na tym corocznym
przez Dystonia Europe, Dr Susan Knorr oraz Kongresie. To wazny krok. Wierzymy, ze nagroda
Przewodniczacy Dystonia Europe Adam Kalinowski. przyciggnie teraz jeszcze wiecej naukowcdw i bedzie
Podczas sesji specjalnej European Basal Ganglia Club, stymulowa¢ dalsze badania nad dystonia.

Adam miat przyjemnos¢ przedstawié¢ laureatke nagrody,

ktdra zaprezentowata wyniki swoich badan. Adam Kalinowski
Przewodniczacy
Dystonia Europe

migraine prevention
Cristina Tassorelli

Monday 27 June: How can we address migraine disease progression and
manage medication-overuse headache? (
Henrik Winther Schytz

Industry 3-day satellite symposium on the occasion of the 8th EAN Congress with educational financial support provided by H. Lundbeck A/S

The European Accreditation \
Committee in CNS (EACIC) 3
has granted 1.5 CME credits

for this symposium.



Miesiac Swiadomosci
Dystonii 2022: MAM
NA IMIE... ZABRALO MI...

Vs
MONTHS,

oK.

Monika Benson
Dyrektor Wykonawcza Dystonia Europe
Zdjecie: Stephan Rohl

Dotgcz do nas w tegorocznej edycji Miesigca
Swiadomosci Dystonii, skupionego wokét tematu
#dystoniajourney.

Podczas naszych ostatnich prac dotyczacych
doswiadczen pacjentow (Dystonia patient journey),

a takze w badaniu dotyczgcym dystonii prof. Relji z roku
2019 zaobserwowali$my, ze czas rozpoznania choroby
moze wynosic¢ od kilku miesiecy do kilkunastu lat.

Bardzo czesto zalezy to od tego, gdzie sie mieszka,

do jakiego lekarza sie przychodzi i czy ma on jakgkolwiek
wiedze na temat dystonii. Nie powinno tak by¢ i chcemy
to zmienié. Potrzebna jest wieksza swiadomosc i lepsza
wiedza na temat dystonii wsréd pracownikéw stuzby
zdrowia. Dlatego podczas tegorocznego Miesigca
Swiadomosci chcieliby$my ustysze¢ Wasze
doswiadczenia zwigzane z diagnozga. Oto co powiedzieli
niektorzy uczestnicy Dystonia Days 2022 w Kopenhadze:

https://bit.ly/3z1RhDU
Przytgcz sie i powiedz nam ile Ty czekates na diagnoze!

Wez kamere i nagraj krotki filmik méwiac - doktadnie tak
jak osoby na wideo — Mam na imie.. (Twoje imie).
Pochodze z ... (twdj kraj) Zajeto mi ... (liczba miesiecy/
lat), aby uzyskac wtasciwa diagnoze.

Zamies¢ i udostepnij wideo uzywajgc hashtagu
#dystoniajourney! Bedziemy zbiera¢ wszystkie filmiki
i udostepniac je.

AKTUALNOSCI

Zbierajgc Wasze relacje na temat czasu postawienia
diagnozy mamy nadzieje zwiekszy¢ sSwiadomos¢ tej
gtéwnej bariery w doswiadczeniu pacjentéw z dystonig

i wnies¢ wktad w poprawe sytuacji pacjentéw z dystonig
w przyszfosci.

Liczymy na Wasz udziat!
Monika Benson

Dyrektor Wykonawcza
Dystonia Europe

SUFFER FROM DYSTONIA?

How long did it take for you
to get diagnosed?

grab your camera

take a video

N

and say:
| am...
from...
it took...)

share & add hashtag
#DystoniaJourney

Raise awareness!

Help speed up time to diagnosis
for future dystonia patients.

Wiecej informacji mozna znalezé tutaj:

Doswiadczenie pacjentow z dystonia:

E i - ical- ia- - iple-
rier

Ankieta dotyczaca dystonii prof. Relji:
https://buff.ly/2VFLgo4

Kampania na rzecz swiadomosci dystonii:
https: nia-eur .org/i-am-it-took

@)

[=)

E


https://www.youtube.com/watch?v=BV9rpgBQBf4
https://dystonia-europe.org/2022/05/first-ever-patient-experience-map-in-cervical-dystonia-reveals-multiple-barriers/
https://www.youtube.com/watch?app=desktop&v=sMrmyk--tEo&list=PLFvCc6fYkjEvRAS2rDmRIlBKVSzqdbrqW&index=2&t=661s
https://dystonia-europe.org/i-am-it-took/

INNOVATION IN
DYSTONIA TREATMENT

More than 500,000 peop|e

across Europe are living with dystonia’

Treatment options:

Injections Surgery
Botulinum toxin temporarily weakens % Lesioning of nerves that control the

affected muscles and reduces spasms muscles causing spasms

Medication 7o) Deep Brain Stimulation (DBS)

A number of medicines can help Brain stimulation can reduce symptoms

regulate neurotransmission of dystonia significantly

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

What is DBS?

implantation of brain
stimulator that helps
regulate 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 o that a directional lead should

¢ Flexible programming to treat a greater range o be used for all their patients 3
of patients

T 5 : 1 oy % . 3 = \
“Tremor, cramps ~.Strangled or Muscle spasms Rapid eyelid blinking & Painful neck spasrms=
: . Whispering voice ? - r ML

,lmprpyements.Of _SQ-GO.%i_n_g_eneral, some patiehfs _experien cing a 90 % reduction in'syn?_b_t.p.m 4"-,

ﬂ 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.

forms the Vercise Directional System

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

A System that includes the Vercise™ PC, Vercise Gevia™, or Vercise Genus™ IPG and Vercise Cartesia™ Directional Lead(s) BO StO I I
provide safe access to full-body MRI scans when used with specific components and the patient is exposed to the MRI S {ic
L *** 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. © 2_020 B'?Ston Sqe-mlﬁc Corporanon
NM-399107-AC_AUG2020. or its affiliates. All rights reserved.



Dystonia i zwigzki:
Wstepne wyniki ankiety

Oproécz dobrze juz znanych objawdéw motorycznych

u 0séb z dystonig, wiele 0s6b zgtasza réwniez objawy
niemotoryczne. Wsrdd nich, uposledzenie
funkcjonowania, bdl, ograniczenia w zyciu spotecznym,
leki, fobie spoteczne i stygmatyzacja wydajg sie
szczegdblnie powszechne i majg wyrazny wptyw na jako$¢
zycia. Moze to znaczgco wptywac na pewnos¢ siebie,

a co za tym idzie, moze mie¢ wptyw na relacje osobiste
i seksualnos¢. Niemniej jednak, zaskakujgco mato
wiadomo na temat kwestii seksualnych u oséb

z dystonia. Dlatego, przy wsparciu Dystonia Europe

i Dystonia Community, stworzyliSmy miedzynarodowa
ankiete online, aby ocenié poglady i postrzeganie oséb
z dystonig oraz wptyw ich choroby i jej leczenia

na seksualnos¢ i zwigzki.

|

Dr Katarzyna Smitowska

BADANIA

Otrzymalismy 620 odpowiedzi od respondentéw

z 43 krajow. Na podstawie odpowiedzi gtéwnym
whnioskiem byto czesto wyrazane niezadowolenie

z poziomu zycia intymnego i seksualnego u 0séb

z dystonia. Potowa uczestnikéw badania nie byta
zadowolona ze swojego aktualnego zycia intymnego,

a ponad potowa uczestnikéw zadeklarowata,

ze przestata by¢ aktywna seksualnie z powodu dystonii
lub doswiadczyta problemdw w relacjach seksualnych

z powodu objawdéw dystonii. Ponadto wydaje sie,

ze problemy te przyczynity sie do rozpadu jednej trzeciej
zwigzkow. Obecnos¢ objawdw niemotorycznych
powinna by¢ odpowiednio rozpoznana, a ich znaczenie
u pacjentow z dystonig dostrzegane, w szczegélnosci

w zakresie probleméw seksualnych i wptywu na zwigzki,
w celu zaplanowania zindywidualizowanego leczenia

zmierzajgcego do poprawy jakosci zycia.

Dr Katarzyna Smitowska

Slaskie Centrum Neurologii, Katowice, Polska

Dr Daniel J. van Wamelen

Instytut Psychiatrii, Psychologii & Neurologii,
Departament of Neurologii Podstawowej i Klinicznej,
King's College London, w Londynie, UK

Centrum Doskonatosci w Leczeniu Choroby Parkinsona
Szpitala King's College, Fundacja NHS Trust, Londyn, UK



DIET AND DYSTONIA

Take a survey for change!

surveys.dystonia-europe.org

Badanie dotyczace dystonii

Jak zapewne wielu z Was pamieta, przez kilka miesiecy
na naszej dedykowanej platformie dostepna byta
ankieta "Seksualnosc¢ a dystonia". Ankieta ta zostata
opracowana przez badaczy szczegdlnie
zainteresowanych zaburzeniami ruchu, w tym dystonia.
Ankieta zostata juz zakonczona, a jej pierwsze wyniki
zostaty zaprezentowane podczas konferencji Dystonia
Day 2022 w Kopenhadze. Chcemy podziekowac
wszystkim, ktérzy wzieli w niej udziat.

Jesienig tego roku na naszej platformie zostanie
uruchomione nowe badanie "Dieta a dystonia".
Gtéwnym celem tego badania jest zbadanie, jak dieta
wplywa na dystonie, a jesli wptywa , jak specjalisci

od dystonii mogliby zajgé sie tym zagadnieniem. Ankieta
jest catkowicie anonimowa, co oznacza, ze nie beda
zbierane zadne dane osobowe.

Bedziemy bardzo wdzieczni, jesli zdecydujecie sie
wesprze¢ badania wypetniajgc ten kwestionariusz

online. https://surveys.dystonia-europe.org/

Ankieta opracowana przez:

Dr Katarzyna Smitowska - Slaskie Centrum Neurologii,
Katowice, Polska

Dr Daniel J. van Wamelen - Instytut Psychiatrii,
Psychologii & Neurologii, Departament of Neurologii
Podstawowej i Klinicznej, King's College London,

w Londynie, UK, Centrum Doskonatosci w Leczeniu
Choroby Parkinsona Szpitala King's College, Fundacja
NHS Trust, Londyn, UK

Osoby nadzorujace:

Prof. Kailash P. Bhatia - Departament Neurologii
Klinicznej i Zaburzen Ruchu, UCL Instytut Neurologii
Queen Square, University College London w Londynie,
Wielka Brytania

Prof. K. Ray Chaudhuri - Instytut Psychiatrii, Psychologii
& Neurologii, Departament of Neurologii Podstawowej
i Klinicznej, King's College London, w Londynie, UK,
Centrum Doskonatosci w Leczeniu Choroby Parkinsona
Szpitala King's College, Fundacja NHS Trust, Londyn, UK.


https://surveys.dystonia-europe.org/en/

Platforma z éwiczeniami
Dystonia Physio Hub
zaprezentowana na ECRD
2022

W dniu 28 czerwca, fizjoterapeutka Johanna Blom oraz
Monika Benson zaprezentowaty platforme z ¢wiczeniami
Dystonia Physio Hub podczas Europejskiej Konferencji
Chordéb Rzadkich (ECRD).

Celem ECRD 2022 jest rozwigzywanie ztozonych wyzwan,
przed ktérymi stojg osoby zyjgce z chorobami rzadkimi

w Europie oraz zademonstrowanie poparcia dla utrzymania
chordb rzadkich jako priorytetu na forum Unii Europejskiej.

Nadszedt czas na nowa strategie dla rzadkich choréb

w Europie i wyznaczenie trzech ambitnych celéw,

z ktérych kazdy jest powigzany z jednym z Celéw
Zrownowazonego Rozwoju ONZ: promowanie zdrowia

i dobrego samopoczucie, zmniejszanie nierownosci oraz
wspieranie badan nad rzadkimi chorobami i innowacji.

"Musimy zapewni¢ wszystkim osobom cierpigcym

na rzadkie choroby wtasciwej diagnozy, opieki i dostepnej
terapii w ciggu szesciu miesiecy od zgtoszenia sie

do lekarza", powiedziat Yann Le Cam, Dyrektor Generalny
EURORDIS.

Od lewej: Monika Benson, Dyrektor Wykonawcza Dystonia
Europe oraz Liderka projektu i twérczyni platformy,
fizjoterapeutka Johanna Blom w Szpitalu Uniwersyteckim
w Malmo w Szwegji.

INNE WIADOMOSCI

Czterodniowa wirtualna konferencja przyciggneta okoto
850 uczestnikdw, w tym rzecznikdw pacjentow,
pracownikéw stuzby zdrowia, decydentdw i przedstawicieli
przemystu.

Monika i Johanna zostaty zaproszone do udziatu we
wtorkowej sesji popotudniowe]j pod hastem: Wzmacnianie
krajowych systemdw opieki zdrowotnej w celu poprawy
dostepu do efektywnych technologii diagnostycznych,
opieki i terapii, aby zaprezentowac platforme Dystonia
Physio Exercise Hub. Celem sesji byta prezentacja dobrych
praktyk w catym spektrum opieki, aby zainspirowac
krétkoterminowe dziatania programowe na szczeblu UE
i/lub krajowym. Uczestnicy poznali gtéwne indywidualne

i zewnetrzne czynniki wptywajace na dostep pacjentéw

do diagnozy, na podstawie wynikdw najnowszego badania
Rare Barometer Voices dotyczgcego diagnozy. Inny
prelegent w swojej prezentacji opisat w jaki sposdb dobrze
zaprojektowane Sciezki opieki optymalizujgce dostep

do Centréw Eksperckich Choréb Rzadkich, moga poprawié
doswiadczenie pacjentéw w zakresie opieki.

Analizy dwoch przyktaddw - ParkinsonNet i Dystonia Physio
Exercise Hub - pokazaty, co mozna zrobi¢, aby poprawic
jakos$¢ zycia pacjentdow do czasu znalezienia skutecznego
leczenia.

Wiecej informacji na temat konferenql mozna znalezé
na stronie: : -

Monika Benson
Dyrektor Wykonawcza
Dystonia Europe

DYSTONIA
PIHYSIO



https://www.rare-diseases.eu/

INNE WIADOMOSCI
Swiadomos$é dystonii
Projekt wideo

Jak juz sygnalizowalismy w poprzednim wydaniu
biuletynu, pracujemy nad bardzo ciekawym projektem -
serig filmow propagujacych swiadomosé dystonii. Celem
tych filmdéw jest zaprezentowanie objawdw réznych
typow dystonii dla lepszego zrozumienia tej choroby
przez osoby, ktdre nigdy o niej nie styszaty.

Filmy beda krotkie i nie beda zawieraty zadnych
dialogéw. Wierzymy, ze dzieki temu bedg chetniej
udostepniane, a ich przekaz bedzie zrozumiaty
niezaleznie od jezyka, jakim postuguje sie widz. W serii
znajdzie sie 5 filmikdéw przedstawiajgcych nastepujace
rodzaje dystonii: dystonia szyjna, skurcz pisarski i kurcz
powiek. Niektdre z gtdwnych rél zostaty zagrane przez
prawdziwych pacjentéw.

Scenariusze zostaty stworzone na podstawie
prawdziwych historii. Przed rozpoczeciem filmowania
rezyser, aktorzy i pacjenci spotykali sie, aby omowi¢

i skorygowad scenariusze, tak aby filmy pokazywaty
objawy dystonii jak najbardziej realnie. Filmowanie
odbyto sie w maju tego roku w Dublinie. Dystonia
Europe nadzorowata etap postprodukcji, aby docelowo
otrzymac filmy dobrej jakosci. Teraz jestesmy

w koncowej fazie projektu. Filmy beda miaty swojg
premiere jesienig tego roku na kanatach Dystonia
Europe oraz na kanatach naszych organizacji
cztonkowskich.

Wierzymy, ze ta kampania bedzie miata duzy wptyw
na poziom swiadomosci dystonii.

Adam Kalinowski
Przewodniczacy
Dystonia Europe

Ekipa filmowa i aktorzy bioracy udziat w kreceniu filméw

W produkcji:
Sezon 2. podcastu Dystonia
Europe — Pozytywny Twist

Pierwszy sezon naszego podcastu ,Pozytywny Twist”
ukazat sie podczas pandemii, jesienig 2020 roku.
Otrzymalismy wiele pozytywnych opinii, a do dnia
dzisiejszego podcast zostat pobrany ponad 2300 razy.

W zwigzku z tym podjelismy decyzje o pracy nad drugim
sezonem. Obecnie odbywajg sie wywiady i nagrania do
szesciu nowych odcinkéw. Pierwszy odcinek planowany
jest na poczatek 2023 roku. Sledzcie nasze media
spotecznosciowe, aby uzyskaé wiecej informacji.

Jesli macie dobre pomysty na tematy podcastéw

i zapraszanych gosci, dajcie nam zna¢ wysytajgc maila

na adres: sec@dystonia-europe.org

Zobacz podcast tutaj:

Monika Benson
Dyrektor Wykonawcza
Dystonia Europe

How DBS surgery
transformed a life,
with Stephen Batey



https://dystoniaeurope.buzzsprout.com/1337749

EPF AGM 2022

W dniu 23 kwietnia, odbyto sie doroczne Walne
Zgromadzenie EPF w trybie online. Dystonia Europe jest
cztonkiem Europejskiego Forum Pacjentéw (EPF).

Na otwarcie zgromadzenia, przemdwienie wygtosili
Marco Greco, Przewodniczacy EPF i Anca Toma,
Dyrektor Wykonawcza EPF.

EPF jest wiodgcym gtosem organizacji pacjentow

w Europie i organizacjg promujgcq rzecznictwo
pacjentdw. taczy ludzi, wiedze i doswiadczenie

i zapewnia komunikacje pomiedzy spotecznoscig
pacjentdw a decydentami politycznymi w UE,
zapewniajgc perspektywe na rézne choroby skupiajac
sie na kwestiach, ktdre majg bezposredni wptyw

na zycie pacjentow.

Po zatwierdzeniu protokotu z WZ 2021, przedstawiono
raport roczny za rok 2021. Dokumenty te zostaty
rozestane do wszystkich uczestnikdw przed spotkaniem.
Przedstawiono réwniez i zatwierdzono sprawozdania
finansowe.

Programy kompetencyjne

EPF prowadzi rézne programy dla swoich organizacji
cztonkowskich. Jednym z trwajgcych programédw jest
budowanie potencjatu cztonkdw EPF w zakresie

Al (sztucznej inteligencji) za pomoca publikacji

i webinarow. Innym nowo uruchomionym programem
jest internetowy kurs samoksztatcenia 101 dotyczacy
rzecznictwa dla mtodych rzecznikdéw pacjentéw.

Forum

European
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Al (sztuczna inteligencja) w ochronie zdrowia
z perspektywy pacjenta

Ostatnim punktem programu byto wystgpienie
poswiecone roli "Sztucznej inteligencji (Al) w opiece
zdrowotnej z perspektywy pacjenta - najnowsze
osiggniecia" przedstawione przez Kaise Immonen,
Dyrektora ds. Polityk EPF i Lydie Nicholas, niezalezng
badaczke. Ponizej przedstawiamy kilka najwazniejszych
informacji z prezentacji dotyczacych Al.

e Priorytetem Komisji Europejskiej na lata 2019 -
2024" jest dostosowanie Europy do epoki
cyfrowej".

e Istnieje pakiet Komisji Europejskiej dotyczacy
sztucznej inteligencji i nacisk na komunikacje,
aby wspieraé podejscie Europy do Al.

e  Organizacja EPF opracowata briefing polityczny dla
organizacji pacjentéw na temat big data i sztucznej
inteligencji.

e  EPF zrobita ankiete cztonkowskg na temat sztuczne;j
inteligencji w opiece zdrowotne;j.

e  Powstajg dwa sprawozdania dotyczace Al
z perspektywy pacjenta oraz prawodawstwa UE
w zakresie Al.

e Mimo obaw wiekszos¢ pacjentdw z nadziejg
podchodzi do Al.

e Wazne jest, aby pacjenci byli zaangazowani
w rozwaj technologii Al i polityk, ktére ich dotycza.

Wiecej o EPF mozna przeczytac tutaj

Merete Avery
Dyrektor Operacyjna
Dystonia Europe


https://www.eu-patient.eu/
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Obchody 21. rocznicy EFNA
w Brukseli i Nagrody EFNA
Advocacy 2022

W maju ubiegtego roku EFNA (Europejska Federacja
Stowarzyszen Neurologicznych), obchodzita w Brukseli
(Belgia) swoja 21. rocznice powstania. Organizacja

ta zostata zatozona w 2001 roku i poczgtkowy plan zaktadat
zorganizowanie imprezy z okazji 20. rocznicy w grudniu
2021 roku. Ze wzgledu na pandemie musiata ona zostac
przetozona.

Spotkanie w Brukseli byto bardzo radosne - wielu
uczestnikdw nie widziato sie od ponad dwdéch lat.

W spotkaniu wzieto udziat 34 gosci, w tym przedstawiciele
14 z 20 organizacji cztonkowskich EFNA, a takze
przedstawiciele EBC, EAN i branzowych grup partnerskich.

Przewodniczaca EFNA Joke Jaarsma powitata uczestnikéw
i zyczyta wszystkim radosnego wieczoru. Nastepnie gtos
zabrata Audrey Craven, poprzednia przewodniczgca EFNA
z Irlandii, ktéra podzielita sie kilkoma dobrymi
wspomnieniami z historii EFNA.

W zesztym roku
Donna Walsh
odeszta

ze stanowiska
Dyrektora
Wykonawczego
EFNA. Ona réwniez
uczestniczyta

w tym wydarzeniu,
a Joke wspomniata
0 niej w swojej
prezentacji,
podziekowata

i wreczyta
upominki

i pamiatkowa
ksiege.
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Donna Walsh z ksiegg pamiatkowa

Druga potowa wieczoru byta poswiecona ceremonii
wreczenia nagréd EFNA Advocacy Awards. Nagrody te s3g
wyrazem uznania dla wktadu jednostek lub grup w rozwdj
i promocje rzecznictwa na rzecz oséb z zaburzeniami
neurologicznymi w Europie. W tym roku tematem
przewodnim nagréd byto "Rzecznictwo w sprawie
rownosci pfci w neurologii”.

Réwnos¢ pici oznacza sprawiedliwe traktowanie kobiet

i mezczyzn, zgodnie z ich potrzebami. Moze to obejmowac
réwne traktowanie lub traktowanie, ktére jest rézne,

ale ktére uwaza sie za rownowazne pod wzgledem praw,
korzysci, obowigzkéw i mozliwosci.

Tegoroczne nagrody przyznawane byty w trzech
kategoriach "Wybitne osiggniecie indywidualnego
rzecznika”, “Wybitne osiggniecie specjalisty w dziedzinie
medycyny/badacza” oraz ,Wybitne osiggniecie organizacji”.
Dzieki tym nagrodom mozemy doceni¢ wysitki oséb,
ktérych praca zwiekszyta Swiadomosc¢ réznic we wptywie
zaburzen neurologicznych na zycie kobiet i mezczyzn,
doprowadzita do konkretnych dziatan i pozwolita sprostac
zidentyfikowanym wyzwaniom.

EFNA

ADVOCACY
AWARDS

Laureatami nagrody zostali:
Chantel Fouche, Skarbnik ADHD Europe, Belgia
Wybitne osiggniecie indywidualne

Prof. med. Mauro Manconi, Szwajcaria
Wybitne osiggniecie specjalisty w dziedzinie medycyny/
badacza

The Neurological Alliance (Anglia)
Wybitne osiggniecie organizacji (reprezentowanej przez
Georgine Carr)

Prezes EFNA, Joke Jaarsma, wrecza nagrody

Wiecej informacji o laureatach i ich osiggnieciach:

https://www.efna.net/advocacyawards2022-winners/

Monika Benson
Wiceprezes EFNA i Dyrektor Wykonawcza Dystonia Europe


https://www.efna.net/advocacyawards2022-winners/

EFNA Posiedzenie Zarzadu
w Brukseli

Nastepnego dnia odbyto sie spotkanie zarzagdu EFNA.
Orla Galvin, Dyrektor Wykonawcza EFNA, przedstawita
wstepne wyniki badania dotyczgcego oceny diagnostyki
i Sciezek opieki nad osobami zyjagcymi z zaburzeniami
neurologicznymi w Europie. W badaniu wzieto udziat
ponad 1000 uczestnikéw z 23 rédznych krajow. Niektére
z wynikédw pokazujg, ze:

e 32% 0s6b nie miato mozliwosci porozmawiania
ze swoim lekarzem na temat zadowolenia
z leczenia lub wprowadzenia zmian w leczeniu,
a w przypadku tych, ktérzy mieli takg mozliwosé,
35% miato poczucie, ze nie potraktowano
ich powaznie.

e 42% osbb czuto, ze musi uzasadni¢ swojg pierwszg
wizyte u lekarza.

. 55% osdb stwierdzito, ze odpowiedz lekarza
lub pracownika stuzby zdrowia nie spetnita
ich oczekiwan.

e Dtugi czas oczekiwania na diaghoze - 20% czekato
na nig 4 lata lub dtuze;j.

Badanie to pokazuje podobne wyniki jak badanie
dystonii prof. Mai Relji w 2019 r., a takze prowadzony
w ostatnim czasie projekt Dystonia Patient Journey.
Powyzsze wyniki zostang wykorzystane do zwiekszenia
poziomu swiadomosci wsréd pracownikow stuzby
zdrowia i decydentéw.

Wybrane komentarze:

"Podczas pierwszych wizyt spotykatam sie
z odrzuceniem [ub obojetnoscig i btedng
diagnozg depresji i leku".

"Nie byto zadnego leczenia, tylko powiedziano
mi, ze mam iS¢ do domu i dbac o siebie".

"Nie udzielono mi zadnej edukacji na temat
mojego stanu zdrowia, nie byto skierowania
do specjalistow, nie otrzymatam réwniez
instrukeji na temat przepisanych
lekow".

DZIAtALNOSC NA FORUM UE
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Pracownicy EFNA od lewej: Elizabeth Cunningham,
Tadeusz Hawrot i Orla Galvin

Zdjecie: Monika Benson, Dyrektor Wykonawcza,
Dystonia Europe i Russell Patten, Dyrektor Generalny,
EPDA (Europejskie Stowarzyszenia Choroby Parkinsona)

Monika Benson
Wiceprzewodniczaca EFNA
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KONGRES EPF 2022

Dystonia Europe uczestniczyta w Kongresie EPF
(Europejskiego Forum Pacjentow), ktory odbyt sie

w Brukseli, Belgia w dniach 23 i 24 czerwca. Dystonia
Europe jest cztonkiem EPF.

Rau Ganesco, Skarbnik EPF wygtosit przemoéwienie
inauguracyjne w imieniu Marco Greco, Przewodniczgcego
EPF, ktéry nie mégt uczestniczy¢ w Kongresie. Nastepnie
Stella Kyriakydes, Komisarz ds. Zdrowia UE przedstawita
informacje na temat cyfryzacji w ochronie zdrowia.
Opowiadata o Europejskim Systemie Danych Zdrowotnych,
podkreslajac, ze opieka zdrowotna musi by¢ bardziej
efektywna i potrzebujemy lepszej stuzby zdrowia w catej
UE.

Te dwa dni poswiecone byty gtéwnie na nauke

i odkrywanie pomystéw i rozwigzan w zakresie Al
(sztucznej inteligencji). Skupiono sie na dobrych praktykach
dotyczacych upodmiotawiania i zaangazowania pacjentéw
oraz na tym, jak posunaé sie naprzéd w zakresie bardzo
potrzebnych zobowigzan politycznych w tym obszarze,
zyskujac coraz lepsze zrozumienie wiedzy i doswiadczenia,
ktére pacjenci wnosza do systeméw opieki zdrowotnej.

W konferencji wzieto udziat blisko 300 uczestnikéw,
gtéwnie z organizacji pacjentéw, ale takze innych
interesariuszy. Niektorzy z nich uczestniczyli w konferencji
w trybie online, jednak kontakty nawigzane podczas
przerw na kawe, lunchu i kolacji stanowity istotng i wazna
cze$¢ konferencji, ktéra pozwolita na poszerzenie wiedzy

i omoéwienie pomystow, co nie jest mozliwe w takim
samym stopniu w kanatach online. Dyskusje i dalsze prace
beda kontynuowane online.

Better Data for
Better Health

HEPFCongress2022

@ World Health
A4 Organization

, Sl
European Region
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ng the power of health data

e, patients and innovation

Sztuczna inteligencja jest dzis wykorzystywana w opiece
zdrowotnej i uwaza sie, ze w przysztosci jeszcze bardziej
poprawi standardy medyczne. Istnieje wiele aspektdow,
ktére nalezy wzig¢ pod uwage, aby Al byta rozwijana

w sposob korzystny dla pacjentéw i stuzby zdrowia.
Szkolenie pracownikéw stuzby zdrowia jest waznym
aspektem, ale réwnie wazne jest informowanie i szkolenie
pacjentow.

Dzieki wiekszej liczbie informacji, pacjenci zyskuja
Swiadomosé, poznajg rézne opcje i uczestniczg w procesie
swojego leczenia. Na Kongresie podkreslano, ze bardzo
wazne jest, aby pacjenci, np. poprzez organizacje
pacjentow, wyrazali swoje opinie juz dzi$ na temat wptywu
sztucznej inteligencji w przysztosci!

Zbieranie danych do badan jest wazne. Minister Zdrowia
Francji przedstawit prezentacje na temat roli Al

we francuskim systemie opieki zdrowotnej. Jest wiele
kwestii do rozwazenia, takich jak np. etyka

i cyberbezpieczeristwo.

Wykorzystanie sztucznej inteligencji w opiece zdrowia
mozna opisac jako zastosowanie algorytmoéw uczenia
maszyn i oprogramowania do nasladowania ludzkiego
sposoby myslenia podczas oceny, prezentacji i analizy
ztozonych danych medycznych. Programy Al sg stosowane
do opracowywania protokotéw leczenia, rozwoju lekdw,
spersonalizowanych terapii i monitorowania pacjentéw.

Merete Avery
Dyrektor Operacyjna
Dystonia Europe

French Presid
the Council of the |

Od goéry od lewej: Dr David Novillo Ortiz, WHO Europa,
program Digital Health,
Dr Mélodie Bernaux, francuskie Ministerstwo Zdrowia
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An electronic diary to improve your
treatment outcome and quality of life
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Nowa, udoskonalona aplikacja MyDystonia!

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

Po wielu latach doswiadczen, zbierania opinii uzytkownikéw i ekspertéw stworzylismy nowa aplikacje MyDystonia,
ktéra znacznie rézni sie od poprzedniej.

MyDystonia to elektroniczny dziennik stworzony z myslg o osobach zyjgcych z dystonig. Aplikacja powstata przy
wspoétpracy pacjentéw oraz grupy ekspertdw medycznych w dziedzinie dystonii. Ten elektroniczny pamietnik
umozliwia pacjentom monitorowanie swoich objawdw i ich wptywu na codzienne zycie. Przebieg choroby mozna
monitorowa¢ odpowiadajgc na serie predefiniowanych pytan (np. o podstawowe objawy, takie jak nadaktywnos$é
miesni lub bél; wptyw na codzienne zycie) - gdziekolwiek i kiedykolwiek chcesz.

Dzieki aplikacji MyDystonia mozna uzyska¢ doktadny obraz swojej choroby i wynikéw leczenia w czasie. Mozna
réwniez dzieli¢ sie spostrzezeniami z lekarzem w celu oméwienia sposobdéw zoptymalizowania leczenia. Raporty
utworzone przy uzyciu programu MyDystonia mozna wydrukowac lub udostepni¢ w formie elektroniczne;j.

Aby skorzystaé z aplikacji MyDystonia, zatéz wtasne konto. Pobierz za darmo aplikacje z Apple App Store lub Google
Play.

Nowa wersja jest dostepna tylko w jezyku angielskim, ale bedziemy pracowaé nad dodawaniem kolejnych wersji
jezykowych w przysztosci.

MyDystonia mozna pobra¢ w Google Play Store na iOS

)
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"Dawno temu ... z dystonig"
Krotki film o Dystonii
i leczeniu DBS

Choruje na dystonie w postaci pierwotnej oficjalnie
od 10 roku zycia, ale nieoficjalnie chyba jeszcze dtuzej.
Oczywistym wydawato mi sie zgtebianie tego tematu,
poniewaz informacji na temat dystonii jest niestety
bardzo mato. Pomyslatem wiec, dlaczego nie
wykorzysta¢ mojej wiedzy ze studiéw i wiasnych

umiejetnosci.

Najpierw sporzadzitem szkic koncepcyjny tego matego

filmiku, a nastepnie zaczgtem go tworzyc.

Krecenie filmu pod tytutem ,Dawno temu ... z dystonig”
trwato rok od pierwszego scenariusza do ostatecznej
projekcji, ktéra odbyta sie niedawno. Najtrudniejszg
czescig byto wymyslenie fabuty i struktury filmu.
Postanowitem w 3 minuty wyjasnié wszystkie kroki, jakie
nalezy podja¢. Uzytem przy tym drewnianego manekina,
aby kazda osoba mogta rozpoznaé siebie na filmie i nie

porownywac sie z inng osoba.

W moim zyciu, punktem zwrotnym okazata sie terapia

DBS, bo miatem szczescie, ze zadziatata tak jak powinna

Pierre Colback od razu, albo prawie od razu, po repozycjonowaniu
elektrod.

Nazywam sie Pierre Colback. Mam 24 lata i bytem Teraz prowadze prawie normalne zycie, moge znéw

studentem wydziatu efektéw wizualnych w Haute Ecole uprawiad sport, podrézowaé, wychodzi¢ z domu

Albert Jacquard z siedzibg w Namur w Belgii. i pracowac jak wiekszos¢ ludzi.

Pierre Colback

Film Pierre'a mozna obejrzeé


https://www.youtube.com/watch?v=j-SMu3AqpEQ

30. rocznica Dunskiego

Stowarzyszenia Dystonii

Kiedy konczy sie 30 lat zawsze potrzebne jest duze
wsparcie. Artysta Hans Pilgaard pomdgt Dunskiemu
Stowarzyszeniu Dystonii podczas ceremonii rocznicowej,
zaréwno poprzez zabawne komentarze, jak i bardziej
refleksyjne wystepy. Po niezwykle udanym Walnym
Zgromadzeniu przyszedt czas na zastuzony odpoczynek przy
kawie i przekgskach. Kolejnym punktem programu byt
wystep znanej gwiazdy telewizyjnej Hansa Pilgaarda pod
hastem:

"WALKA O BARDZIEJ RADOSNE ZYCIE"

W dzisiejszych czasach, kiedy mamy do czynienia

z wszelkiego rodzaju chorobami, wypadkami, katastrofami
i wojnami, mozna Smiato powiedzieé, ze chwile radosci sg
potrzebne bardziej niz kiedykolwiek... W ciggu dwdch

45 minutowych wystepdw, artysta zabrat nas na wycieczke
po swoich wtasnych doswiadczeniach, zaréwno
pozytywnych jak i negatywnych, ktdre sktadajg sie na bycie
cztowiekiem.

3
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Podczas swojej pracy i w zyciu osobistym nauczyt sie wielu
rzeczy od ludzi, ktérych spotkat. Trzeba by¢ i zy¢ chwilg

i mniej sie zamartwiaé - to jest najwazniejsze. Optymizm
Pippi Langstrumpf, jest jego zdaniem najlepszym sposobem
na zycie, szczegélnie dla nas dorostych, ktérzy jestesmy
zbyt zajeci zyciem w oczekiwaniu na to co sie wydarzy.

Oto 3 cytaty, z ktérych zdaniem Hansa Pilgaarda mozemy
sie wiele nauczy¢:

"Jesli przechodzisz przez piekto —idz i nie zatrzymuj sie" -
Winston Churchill.

"Zycie to to, co sie dzieje, kiedy ty jeste$ zajety robieniem
plandéw na przysztos¢" John Lennon.

"Nigdy tego nie prébowatam, wiec musze to zrobic",
Pippi Langstrumpf.

Po pottorej godzinie dobrej rozrywki Hans Pilgaard
podziekowat Dunskiemu Stowarzyszeniu Dystonii
za umozliwienie mu podzielenia sie swojg historig

i otrzymat od publicznosci gorace, zastuzone brawa.

W EUROPIE | NA SWIECIE | DANIA

Impreza trwata do godziny 23:00. Podczas kolacji i po jej
zakonczeniu imprezie towarzyszyta muzyka, ktérg
uczestnicy spotkania mogli cieszy¢ sie caty czas. Pierwszy
wystgpit Tim Schou, ktéry pojawit sie ze swojg nieodtgczng
gitara.

Drugim muzycznym elementem byt zespét Vingard Band.
Tine Vingaard, bo tak sie nazywa, gra prawdziwie
amerykanska muzyke, ktéra jest niezwykle harmonijna

i melodyjna. Dzi$ robi wielka kariere w Berlinie.
Publicznosci bardzo podobat sie jej wystep.

Zarzad dziekuje za piekny jubileusz i czeka na kolejny.

Birthe Bernhard Hansen
Zdjecia: Pia Sgrensen Vejle
Dunskie Stowarzyszenie Dystonii
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Walne Zgromadzenie
Norweskiego Stowarzyszenia
Dystonii

Z lewej Johan Arnfinn Warvik, Przewodniczacy
Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii.

Sceneria dorocznego spotkania NDF (Norsk
Dystoniforening) odbywajgcego sie w kwietniu nie mogta
by¢ lepsza. Nadeszta wiosna i Trondheim byto skapane

w storicu i przyjemnych wiosennych temperaturach.

47 cztonkdw spotkato sie tutaj na weekend, ktory
obejmowat spotkania, zwiedzanie miasta z przewodnikiem,
okazje do nawigzania kontaktéw towarzyskich i dobre
jedzenie.

Przewodniczacy zarzadu, Johan Arnfinn Warvik
podsumowat mijajgcy rok. Poinformowat, ze rok 2021 byt
bardzo aktywny dla Norsk Dystoniforening (NDF). Pomimo
pandemii koronawirusa NDF udato sie zorganizowac
siedem fizycznych spotkan lokalnych. Odbyto sie szkolenie
0s6b kontaktowych w Lillestrgm, specjalne spotkanie

z partnerami oraz jedno spotkanie z osobistym udziatem
lideréw lokalnych sieci. NDF udato sie rdwniez zgromadzic¢
60 0sdb z catego kraju na jesiennym spotkaniu

w Lillehammer.

,Chyba mieliémy duzo szczescia,” powiedziat Johan Arnfinn,
zwany przez przyjaciét Joffem. Dodat, ze oczywiscie NDF,
jak wiele innych organizacji, odczuto skutki pandemii,

a takze musiato sie dostosowacé do cyfrowych metod
komunikacji.

Na tym dorocznym spotkaniu, Dystonia Europe byta
reprezentowana przez Dyrektor Wykonawcza Monike
Benson. Nie brata ona udziatu w spotkaniu fizycznym

od 2020 roku. Dlatego bardzo ucieszyta sie z zaproszenia

i pobytu w Trondheim, a my cieszyliémy sie majac ja

z nami. Wsrdd uczestnikow byto takze dwoch innych gosci
ze Szwecji: Yvonne Fredriksen i Bengt-Erik Calles ze Svensk
Dystoniforening, co jest dowodem dobrych relacji

i wspotpracy ponad granicami.

Monika poinformowata nas o pracy, jakg wykonuje
Dystonia Europe i przekazata najnowsze informacje
dotyczace badan i leczenia dystonii. Ona i Joff podzielili sie
z publicznoscig swoimi osobistymi doswiadczeniami
zwigzanymi z zyciem z tg chorobg. Kluczowym przestaniem
byto to, jak wazne jest, aby skupic sie na mozliwosciach

i tym, co nadal mozna robi¢ pomimo choroby, zamiast
koncentrowania sie na tym, czego nie mozna robic. Twoje
zycie bedzie wtedy duzo lepsze. Byta to bardzo cenna rada.

Podczas dwudniowego spotkania znalazto sie rowniez
miejsce na wycieczke autobusowg z przewodnikiem

po miescie, ktére jest stolicg Srodkowej Norwegii i ma
bogatg historie. Zwiedzanie takich atrakcji jak twierdza
Kristiansten i katedra Nidaros przy sprzyjajacej pogodzie
byto bardzo przyjemne. Na koniec wszyscy cztonkowie
zarzadu zostali ponownie wybrani na nowg kadencje,

a Johan Arnfinn podziekowat za zaufanie. Jednym

z gtéwnych celdw na nadchodzacy okres jest podniesienie
poziomu aktywnosci w lokalnych stowarzyszeniach.

Wieczorem zebralismy sie na smaczny positek, podczas
ktérego cieszylismy sie swoim towarzystwem. To byt mity
sposdb na zakonczenie naszego pobytu w Scandic
Nidelven.

Powyzej: Cztonkowie NDF
wykonujacy

"Skok dla Dystonii" z widokiem
Trondheim w tle.

Po prawej: Przystanek przy
katedrze Nidarosdomen.
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Po lewe;j:
Zwiedzanie
Twierdza

Kristiansten

Vidar Bjgrkli
Norweskie Stowarzyszenie Dystonii



Poznajcie Sandre z Danii:
Moja podrodz z dystonia

Mam na imie Sandra i pochodze z wyspy Fyn w Danii.

Ja nie choruje na dystonie, ale cierpi na nig moja mama.
Ma dystonie uogdlniong i korzysta z wdzka inwalidzkiego.
Moja opowies¢ nie bedzie historig osoby chorej

na dystonie. Moja opowies$¢ bedzie dotyczyta
doswiadczenia dorastania z rodzicem chorym na dystonie.

Moja mama wykazywata objawy dystonii od 4. roku zycia,
ale zostata zdiagnozowana dopiero gdy ja miatam okoto

9 lat. Podobnie jak w przypadku wielu innych oséb

z dystonig, mineto wiele lat zanim lekarze postawili
wtasciwg diagnoze.

Przez lata stawiano jej wiele réznych diagnoz

i przepisywano wiele réznych lekow. Lekdw, ktére nie byty
jej potrzebne, przez co czasami miaty one niekorzystne
dziatanie. Pewnego dnia, gdy bytam w szkole, miata
halucynacje, ze jestem w pokoju z nig, siedze przy stole

i odrabiam lekcje. Byta w 100% pewna, ze juz wysztam

do szkoty, dlatego zadzwonita do swojego lekarza i zazgdata
odstawienia lekdw, ktdre brata. Na szczescie lekarz pozwolit
jej stopniowo zmniejsza¢ dawke tego leku. Jednak nadal
odczuwata skutki choroby, a potem pojawity sie nowe leki,
ktore zalecono jej wyprébowad.

Mniej wiecej w tym czasie jej skurcze i drgawki pogorszyty
sie. Skurcze trwaty nawet do 4 godzin i stawaty sie coraz
czestsze. Zbiegto sie to z okresem kiedy wtadze lokalne
zaczety badac, jakie zmiany trzeba wprowadzi¢, aby nasze
warunki zycia byty jak najlepsze.

MOJA OPOWIESC O DYSTONII

Ciesze sie, ze obecnie zyje w kraju, w ktorym taka pomoc
jest dostepna i nic nas nie kosztuje. Nie bytoby nas sta¢

na elektryczny woézek inwalidzki i wiele innych rzeczy,
gdyby nie panstwo opiekunicze, w ktérym zyjemy, i jestem
za to wdzieczna. Ale kiedy co$ oferowane jest bezptatnie,
zazwyczaj pojawia sie wiele formalnosci, ktére zabierajg
mnaostwo czasu. | chociaz po drodze mozna spotka¢ wielu
mitych i zyczliwych ludzi, mozna rowniez spotkac ludzi, dla
ktérych oszczednosci budzetowe sg wazniejsze niz osoby,
ktédrym majg pomagad. Tak wiec mineto troche czasu zanim
otrzymatysmy niezbedna pomoc, a w miedzyczasie bytam
sama z mamg i obserwowatam jak jej stan sie pogarsza.

Chociaz moja mama zawsze starata sie by¢ dzielna

i udawac, ze wszystko jest w porzadku, kiedy lezata

na podtodze majgc skurcze w catym ciele, albo utykata

w drzwiach lub pod tézkiem, nietrudno byto mi zauwazy¢,
ze nic nie jest w porzadku, a mama jest powaznie chora.
Zawsze prosita mnie zebym zadzwonita po kogos z rodziny,
zeby przyszedt nam pomdc, a mnie odsytata, zebym
odrabiata lekcje lub grata w gry na komputerze. Nie chciata,
zebym widziata jak bardzo cierpi, ale i tak styszatam

ja z drugiego pokoju.

Silne, dtugotrwate skurcze to co$, do czego przyzwyczaitam
sie z wiekiem, ale pamietam, ze gdy bytam dzieckiem,
bardzo sie ich batam. | chociaz sama tego nie pamietam,
moja mama wspomina, ze pewnego dnia powiedziatam jej,
ze "jesli ma umrze¢, to chciatabym, zeby umarta juz teraz".
Moja mama sama stracita matke w mtodym wieku, wiec

w pewnym sensie rozumiata skad wzieta sie taka reakcja,
chociaz byta nig tez troche przestraszona. Wiedziata
jednak, ze nie zycze jej Smierci. Po prostu nie chciatam,
zeby dtuzej tak cierpiata, skoro i tak miata umrzeé od
skurczéw.

Mysl o $mierci mojej mamy wzieta sie stad, ze nie
rozumiatam, co sie dzieje. W mojej gtowie, widziatam ja
stale w bdlu i cierpieniu i jako dziecko myslatam, ze to
oznacza, ze umrze. Kiedy wiec moja mama to ustyszata,
usiadta ze mng i porozmawiata, poprosita zebym wyjasnita,
co mam na mysli i pozwolita mi zada¢ wszystkie pytania,
jakie chciatam.

Zdarzato mi sie tez méwic, ze chciatabym, zeby nigdy mnie
nie urodzita, bo wtedy jej zycie bytoby o wiele tatwiejsze,
gdyby nie musiata sie mng zajmowad. Ale za kazdym razem,
kiedy to méwitam, odpowiadata mi, ze jedynym powodem,
dla ktérego ma jeszcze site i nie poddaje sie, jestem ja

i ze nigdy nie powinnam mysleé inaczej. Poznatam dzieci,
ktérych rodzice réwniez majg dystonie lub inne choroby,
ale w tych rodzinach nie méwito sie o nich. Ukrywano to,
aby chronié dzieci. Rozumiem motywacje, ktéra stoi

za takim podejsciem, ale nie uwazam, zeby byto ono
najlepsze.

@)



MOJA OPOWIESC O DYSTONII

Mysle, ze najlepsza rada, jakg moge dac rodzicom
z chorujgcym na dystonie to: ,,Rozmawiajcie ze swoimi
dzie¢mi”.

Moze Wam sie wydawag, ze chronicie je, ale

w rzeczywistosci dzieci widzg o wiele wiecej niz
podejrzewamy, a wyobraznia moze by¢ o wiele
straszniejsza niz rzeczywistosé. Gdybym nie porozmawiata
Z mojg mamg i gdyby nie powiedziata mi, ze nie umrze

na dystonie, przesztabym przez cate dziecinstwo bojac sie,
ze pewnego dnia umrze podczas jednego ze swoich
skurczdéw, kiedy ja bede siedziata w salonie i odrabiata
lekcje.

Dzi$ juz wiem, Zze moja mama nie umrze podczas ataku
skurczdéw, ale wspomnienie jej widoku w tak wielkim bélu
jest czyms, z czym wcigz musze sobie radzié. Bo kiedy
lezata, mimo ze wiedziatam, ze nie umrze, to i tak czutam
sie bardzo bezradna. Poniewaz nie mogtam jej pomdc i nie
mogtam usmierzy¢ jej bélu, musiatam zaakceptowac, ze
nigdy nie bede w stanie tego zrobi¢. Moge powiedzieé, ze
jeszcze nie do konca to zaakceptowatam i mysle, ze jest to
co$, z czym wiekszos¢ najblizszych krewnych chorej osoby
moze sie utozsamié. Bo nigdy nie mozna pogodzi¢ sie do
konca z tym, ze nie da sie uwolni¢ swojej ukochanej osoby
od bélu.

Moja mama réwniez o tym wiedziata i wiedziata takze,
ze jako dziecko nie powinnam siedzie¢ w domu opiekujac

sie nig. Dlatego tez miatam mndstwo zajec pozalekcyjnych.

Zdjecie z prywatnego albumu.

Czasami miatam ich tak wiele, ze zaczetam zaniedbywa¢é
niektdére z nich, bo po prostu byto ich za duzo. Gratam

w pitke reczng dwa razy w tygodniu i w weekendy, gratam
na perkusji raz w tygodniu i powinnam byta ¢wiczy¢

1-2 godziny dziennie, ale tak naprawde nigdy mi sie to nie
udato.

Po szkole chodzitam prawie kazdego dnia do szkolnej
Swietlicy, gdzie miatam krélika, ktérym musiatam sie
opiekowac. Byto tego naprawde za duzo, bo czasami
chciatam by¢ po prostu w domu, niekoniecznie po to, zeby
opiekowac sie mama, ale po prostu zeby poby¢ w domu.

Wiem, ze to byt sposdb na chronienie mnie, ale mysle,

ze znalezienie ztotego Srodka jest najlepszym sposobem,
aby z jednej strony dziecko nie stato sie ,,matym dorostym”,
ale z drugiej strony, aby pozwoli¢ dziecku bywac¢ w domu

i zadbaé, aby nie czuto sie przyttoczone. Nie miatam
poczucia, ze mama nie chce mnie w domu, ale czasami
miatam wrazenie, ze ukrywa to, jak bardzo jest z nig Zle.

To, co bardzo wéwczas doceniatam, to fakt, ze za kazdym
razem, gdy miatam wystep lub mecz, moja mama zawsze
tam byta. Nawet jesli gra na perkusji przyprawiata jg

o skurcze, pojawiata sie zawsze przynajmniej na pierwsze
10 minut, dopdki nie musiata wyjs¢. Zawsze mawiata,

ze skurcze sg najsilniejsze, gdy muzyka, ktérej stucha jest
NAPRAWDE dobra. Wiec jesli wychodzita wczesniej,

to znaczyto, ze gratam NAPRAWDE dobrze. Nie wiem, czy
to byta prawda, ale sprawiato mi to przyjemnos¢, a mama
nie czuta sie Zle gdy musiata wyjsé. Nawet jesli inni ludzie
dziwili sie, ze wychodzi tak szybko, dla nas nie byto to nigdy
dziwne.




Zdjecie z prywatnego albumu.

Styszatam wiele historii o dzieciach, ktére byty
przesladowane, poniewaz ich mama lub tata byli
niepetnosprawni. Ale w mojej pierwszej szkole nigdy tak
nie byto. Prawdopodobnie dlatego, ze nie tylko ja miatam
rodzicéw, ktérzy byli troche inni. Nawet kiedy dokuczano
mi z innych powoddw, nikt nigdy nie wykorzystywat tego
faktu przeciwko mnie. Mam nadzieje, ze byto tak dlatego,
ze wiedzieli, ze to niewtfasciwe.

Ale ludzie, ktérych spotkatam poza pierwszg szkotg,
nie zawsze mieli ten sam sposéb myslenia.

Szczegodlnie, gdy musiatam zmienié szkote. To byt pierwszy
raz, kiedy naprawde zobaczytam, jak bardzo ludzie moga
by¢ ignorantami w kwestii przebywania w poblizu osoby
na woézku inwalidzkim. Niektérzy z moich kolegdw i
kolezanek po prostu gapili sie na mojg mame, a niektoérzy
nie odpowiadali jej, kiedy do nich méwita. Niekoniecznie
dlatego, ze chcieli by¢ niemili, po prostu nie mieli pojecia
jak sie zachowad. Zawsze wczesniej méwitam im, ze moja
mama jezdzi na wdzku, wiec nie byli zaskoczeni ani
zaniepokojeni. Wiec to nie zaskoczenie sprawito, ze tak
reagowali. Nie pytatam ich, dlaczego tak sie zachowuja.
Miatam nadzieje, ze to dlatego, ze nigdy wczesniej nie mieli
do czynienia z kims$, kto porusza sie na wozku. | pamietam,
ze pomyslatam wdéwczas, ze mam duzo szczescia, ze ja nie
dorastatam w taki sposdb.

Potrafitam sie nie przejmowac, gdy byta to sytuacja

z moimi kolegami i kolezankami, ktorzy nie wiedzieli jak sie
zachowaé, bo byli dzie¢mi jak ja. A kiedy dorostam,
wiekszos¢ przyjaciot nie miata juz problemu z choroba
mamy, bo byli do tego przyzwyczajeni. Ale nigdy nie
mogtam zrozumie¢ kiedy dorosli zachowywali sie tak, jakby
osoba na wadzku inwalidzkim byta najciekawszg rzeczg, jaka
kiedykolwiek zobaczyli. Nie jestem w stanie zliczy¢, ile razy
przypadkowi ludzie podchodzili do mojej mamy i fapali

jg za palce u stop mdéwiac "Ooo, biedulka, dlaczego nie
wtozyli ci butéw na nogi?". To nie byli mtodzi ludzie. Czesto
byty to osoby w srednim wieku, ktére dotykaty palcow

u nég kogos, kogo nie znaty. Gdy tak sie dziato, to czesto
moja mama dostawata skurczéw. A ja na poczatku statam

i patrzytam i nie potrafitam nic powiedzie¢ — po prostu byto
mi przykro.

Nie mogtam zrozumieé dlaczego ja jako dziecko wiedziatam
jakie zachowanie jest dobre, a jakie zte, a dorosli nie
wiedzieli. Im bytam starsza, tym bardziej zaczynatam
rozumieé, co sie dzieje. Wkurzato mnie, gdy ludzie
lekcewazyli mojg mame, zaktadajac, ze skoro jezdzi na
wodzku, to musi by¢ uposledzona umystowo. Zwykle nie
mowitam nic tym ludziom, bo bytam tak ztfa, ze gdybym
otworzyfa usta, to nie bylyby to mite stowa, a wiedziatam,
Ze moja mama nie chciataby tego.



MOJA OPOWIESC O DYSTONII

Wiec statam tak po prostu patrzac i nie mogac nic
powiedzie¢ i bytam ztfa.

Ale na szczescie, gdy miatam jakie$ 12 czy 13 lat, troche
dojrzatam i przestatam sie ztoscié. Zaczetam wspodtczué
ludziom, ktorzy dotykali mojg mame i ktérzy mowili te
wszystkie dziwne rzeczy. Bo jesli najbardziej ekscytujaca
rzeczg w zyciu cztfowieka jest inna osoba na wézku
inwalidzkim, to musi mieé bardzo smutne i nudne zycie.
Wiec zamiast sie martwi¢ czy ztosci¢, zaczetam mysleé,

ze ci ludzie naprawde potrzebujg hobby, ktére zapewni

im rozrywke. Czasami myslatam tez w duchu "moja mama
jest inzynierem chemikiem, a ty kim jestes?" i czesto

w rozmowach wspominatam, ze jest inzynierem
chemikiem. Nie dlatego, zebym chciata sie chwali¢, czy by¢
ztosliwa, ale byt to mechanizm radzenia sobie z mysleniem
o tym i sposdb, aby ludzie zrozumieli, ze mama nie ma
problemdéw umystowych. To tylko jej ciato odmawiato
postuszenstwa.

Teraz mineto juz wiele lat i mieszkamy w mniejszym
miescie, wiec nie zdarza sie to zbyt czesto, ale kiedy sie
zdarzy, kazemy tej osobie przestac i myslimy tak samo,

ze potrzebuje jakiego$ zajecia w zyciu, a potem mozemy
sie z tego wspdlnie Smiaé. Bo $miech to cos, co zawsze
robitySmy i robimy, cos, co moim zdaniem pomaga
przezwyciezy¢ smutek i ztos¢. Zawsze potrafitySmy sie
$mia¢ w najbardziej absurdalnych momentach. Czasami
ludzie byli zaniepokojeni, kiedy smiatySmy sie po tym, jak
mama miata trzygodzinny atak skurczéw, ale robitysmy tak
i nie przejmujemy sie tym co inni myslg, poniewaz jest to
nasz sposdb radzenia sobie z tym, co sie dzieje. Szczegdlnie
kiedy bytam dzieckiem, widzac, jak moja mama
bagatelizuje te straszne epizody, zartujgc i Smiejac sie, duzo
tatwiej byto mi zy¢ z tym, co musiatam widzieé, styszeé

i czué.

Byto mi tez smutno, gdy widziatam, jak niektdrzy
przyjaciele mojej mamy znikajg z jej zycia. Mama zapewnita
mi w dziecifdstwie tyle radosci i Smiechu, ze nie
zauwazytam nawet, jak bardzo dotkneto j3 to, ze wiekszos$é
jej przyjaciotek oddalita sie od nie;j.

Chodzitam do dwdch szkét z internatem, bytam au-pair

w Londynie, podrézowatam po Azji przez wiele miesiecy

i nie zdawatam sobie sprawy z wptywu, jaki to miato na
mojg mame, zanim nie wyprowadzitam sie zdomu i nie
wprowadzitam do wtasnego mieszkania. Wtedy nie
widywatam jej juz tak czesto, ale kiedy jg odwiedzatam,
widziatam, ze brakuje jej ludzi, z ktérymi mogtaby
pozartowac i posmiac sie. Zrobito mi sie przykro, bo kiedy
zaczetam sie nad tym zastanawiac, dosztam do wniosku,
zZe nie stato sie to z dnia na dzien. Prébowatam jg zacheci¢
do rozmowy ze starymi przyjaciétmi i przypominatam jej,
zeby rozmawiata z nowymi ludZmi. Widze, ze to sprawito,
ze jest duzo szczesliwsza i ma wiecej energii. Szkoda, ze nie
zauwazytam tego wczeéniej. Zatuje, ze nie zadbatam o to
wczesniej. Wiem, ze to nie byt mdj obowigzek jako dziecka,
ale wiem tez, ze bytaby szczesliwsza i fatwiej bytoby jej by¢
usmiechnietq i szczesliwg mamg, ktérg pamietam.

Poprzez te opowiesé chciatam podzielié sie kilkoma radami
z ludzmi, ktérzy sg w podobnej sytuacji, méwiac

o rzeczach, ktére zrobitysmy i okazaty sie pomocne, ale
takze o rzeczach, ktére mogtysmy zrobic inaczej. Mysle,

Ze najwazniejsze jest to, zeby by¢ otwartym na te chorobe,
nie przesadzac, ale tez nie ukrywac jej. Nie mozemy
oczekiwaé, ze reszta Swiata pozna i zrozumie dystonie, jesli
nie potrafimy o niej rozmawiaé we wtasnym domu.

Nie nalezy tez robi¢ z dzieci dorostych — trzeba pozwoli¢ im
nadal spedzac¢ czas w domu. Wazne jest, aby znalez¢ ztoty
srodek,.

Unikajcie negatywnych emocji, jak smutek czy zto$¢. Zatuje,
Ze nie przestatam sie ztosci¢ duzo wczesniej, bo te zte
emocje drenujg energie. Energie, ktérg mozna by
wykorzystaé na dziatanie lub po prostu bycie szczesliwym.

Wreszcie, $miejcie sie jak najwiecej, aby pokonac witasne
leki zwigzane z chorobg. Ale takze leki dzieci. Widok
rodzicéw Smiejgcych sie nawet w trudnych chwilach
zawsze pomaga i uspokaja, ze wszystko bedzie dobrze.

Mam nadzieje, ze te rady przydadza sie niektdrym z Was.
Dziekuje za wystuchanie mnie i mojej opowiesci o dystonii.

£ )

Od lewej:
Sandra ze swojg mamg
Yvonne

Fot: Stephan Rohl



Sandra Valenzuela

Poznaijcie Sandre Valenzuele
z Wtoch

Jak sie nazywasz?

Nazywam sie Sandra Valenzuela. Mam 51 lat i jestem
Argentynka, ale od 1992 roku mieszkam we Wtoszech.
Jestem nauczycielka tanca klasycznego i hiszpanskiego,
ale z powodu dystonii nie moge pracowac¢ zawodowo.
W ostatnich latach szkoty sredniej zdatam sobie sprawe,
ze mam jaki$ problem. Zaczety mi sie trzasé rece i trudno
mi byto pisaé. Nie czutam sie tez komfortowo w
sytuacjach spotecznych.

Jakie sg korzysci z pracy w organizacji pacjentow?

W tym samym roku, w ktérym zdiagnozowano u mnie
dystonie, zostatam cztonkiem ARD (Associazione Italiana
per la Ricerca sulla Distonia), a nastepnie cztonkiem
zarzadu. Dziatalnos¢ w ARD pozwala mi pomagac innym
chorym na dystonie, czuje sie dzieki temu pomocna i nie
jestem sama. Uczestnictwo w ARD daje mi mozliwosc
poszerzenia wiedzy na temat dystonii, poznania
pacjentéw i ekspertdw medycznych.

Jak lubisz spedzac¢ swéj wolny czas?

Uwielbiam prace kelnerki, ktérg wykonuje, poniewaz
czuje, ze daje mi ona site i, ze jestem w stanie
wykonywac jg dobrze. W wolnym czasie lubie chodzi¢
na spacery, jezdzi¢ na rowerze i czytac.

POZNAJMY SIE

Co daje Ci motywacje w trudne dni?

W trudne dni staram sie robic rzeczy, ktére sprawiaja, ze
jestem radosna i spokojna. Zawsze pomaga mi rozmowa
z moimi siostrzencami i siostrzenicg w Argentynie a mysl|
o tym, ze wkrdtce ich zobacze pomaga mi przezwyciezy¢
trudnosci.

Co sprawia, ze jestes$ zta lub sfrustrowana?

Zazwyczaj nie wpadam w zto$¢, zachowuje spokdj i nie
skupiam sie na negatywnych rzeczach. Nie lubie ludzi
powierzchownych i egocentrycznych, a takze niemitych
i aroganckich lekarzy.

Czuje, ze jestem osobg pozytywng i odbieram

wydarzenia zyciowe z odrobing ironii, majac nadzieje,
Ze zmiany na lepsze nadejda z czasem.

Sandra Valenzuela
Cztonek zarzadu ARD
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Il terzo tra i disturbi del movimento
P alattia neurologica che si manifesta in varie forme

blefarospasmo
crampi professionali l
disfonia spasmodica |
distonia oromandibolare
indrome di Meige
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Cztonkowie

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

Austria, Belgia, Chorwacja, Czechy, Dania,
Finlandia, Francja, Niemcy, Holandia, Irlandia,
Witochy, 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
warsztatéw, kurséw i wyktadéw 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.

)



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

ZARZAD

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.



DORADCY | DANE KONTAKTOWE

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 rowniez wspétzatozycielem 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/



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.

PARTNERZY | SPONSORZY

PLATINIUM

Boston
Scientific

 TIPSEN

Innovation for patient care

Medtronic

Further, Together

@ THERAPEUTICS

Better outcomes for more patients.
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