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Diagnozaq, innowacje
i spotecznosé

Przeglgd najwazniejszych wydarzen,
badan i historii pacjentdow
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PODSTAWOWE INFORMACJE DYSTONIA
. EUROPE
Dystonia

Neurologiczne zaburzenie ruchowe

3 Mimowolne skurcze miesni
O

Btedne sygnaty z mézgu powodujg mimowolne
skurcze miesni w dowolnej czegsci ciata.

Trzecie najczestsze zaburzenie Stan przewlekty

ruchowe (po drzeniu samoistnym i
chorobie Parkinsona) Dystonia moze utrzymywac sie przez cate zycie.

ponqd 3 min Mozliwosci leczenia

Brak mozliwosci catkowitego wyleczeniaq, ale

pacjentdw na catym Swiecie o . :
Istniejg skuteczne opcje leczenia.
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DIAGNOZA | OPIEKA

Droga pacjenta

Ol

Aktywne poszukiwanie

Niezrozumiate pierwsze
objawy

Orientacja w ztozonym
systemie medycznym

Poszukiwanie wtasSciwego
specjalisty

Dystonia Europe, wiosna 2026

02

Bariery systemowe

Opodznienia w diagnozie

Ograniczony dostep do
specjalistycznego leczenia

Stygmatyzacjaq, izolacja i
pogorszenie zdrowia
psychicznego

DYSTONIA
EUROPE

03

Leczenie i wsparcie

Skierowanie do
wyspecjalizowanego oSrodka

Wielodyscyplinarne leczenie

Dostep do wsparcia
spotecznosci
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OPIEKA WIELODYSCYPLINARNA DYSTONIA

. o EUROPE
Pacjent w centrum opieki
Neurologia Toksyna botulinowa (BoNT) podawana pod kontrolg USG/EMG.
I Interwencje Farmakoterapia i gleboka stymulacja mbzgu (DBS).
Fizjoterapia Protokoty treningowe, sprzezenie zwrotne i neuroplastycznosc,
I ruch czyli torowanie nowych wzorcow ruchowych.
Terapia mowy Leczenie dysfagii i specjalistyczna praca z aparatem mowy.
i potykania
Wsparcie Redukcja leku, bezsennosci i bolu. EMDR oraz mindfulness jako

psychologiczne formy wsparcia.
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TECHNOLOGIA DBS

Rozwoj spersonalizowanej stymulaciji

Lata 90. i poczgtek 2000 - Wprowadzenie DBS
DBS jako standardowa terapia dla ciezkich przypadkdw dystonii.

2012 - Technologia MICC

MICC (Multiple Independent Current Control): niezalezne zrédta prqduy,
ktére w potqczeniu z uzyciem elektrod kierunkowych pozwalajg na
bardziej precyzyjng stymulacje.

2018 - Oprogramowanie Guide XT

Uzycie obrazow MRI i CT w celu precyzyjnego modelowania 3D potozenia
elektrod w moézgu pacjentow.

2025/2026 - Vercise™ Cartesia™ HX

Elektrody kierunkowe. 16 kontaktdw. Rozwigzania dostosowane do
wysokiego zapotrzebowania energetycznego stymulacji w dystonii.
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Boston,.
Scientific

Advancing science for life™

Urzqdzenia i elektrody DBS
Grafika z biuletynu EN, s. 19
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TECHNOLOGIA DBS

DYSTONIA
EUROPE

DBS konwencjonalny i systemy kierunkowe

Funkcija [ Konwencjonalny DBS System kierunkowy
parametr (starsza technologia) (przyktad Cartesia™ HX)
. P 16 kontaktéw na elektrode (12 kierunkowych),
Konstrukcja Sztywne pierScienie orwalaiaeveh Na brecvaving i
elektrody z ubozszq architekturq. p : JQ y precy ’yJ , .
zindywidualizowane okreslenie pola stymulaciji.
. ) , Modelowanie lllumina 3D™ precyzyjnie
Analiza Domysine, ogolne Wane i I. : > yzy.J. | )
. - dopasowane do unikalnej anatomii mozgu
anatomiczna zatozenia 2D. ,
pacjenta.
. Szybsze zuzycie baterii przy Petna optymalizacja neurostymulatoréw (np.
Zarzgdzanie , o ,
energiq wyzszych parametrach Genus™ R32) pod obstuge wielu aktywnych
stymulacji w dystonii. kontaktédw i wysokich amplitud stymulacii.
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LECZENIE | REHABILITACJA

Rola fizjoterapii

O1

03

Warsztaty Dystonia Europe
w Londynie

Dr Anna Sadnicka
i fizjoterapeutka Johanna Blom

Dystonia Europe, wiosna 2026
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Wstrzykniecie BONT

Redukcja nadmiernych skurczdw migsniowych tworzy
warunki do pracy nad ruchem.

Torowanie neuroplastycznosci

Dedykowane Cwiczenia i sprzezenie zwrotne wspieradjq
uczenie nowych, prawidtowych wzorcéw ruchowych.

Diugoterminowa poprawa

Celem jest poprawa kontroli ruchu i postawy oraz
ograniczenie codziennego bolu.
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ZYCIE ZDYSTONIA

Zdrowie psychiczne i emocjonalne

Widoczne objawy

Niekontrolowane skurcze
Drzenia

Nieprawidtowa postawa

Dystonia Europe, wiosna 2026

Ukryty ciezar

Gteboki lek

Przewlekta bezsennos¢
Chroniczny bdl
Poczucie utraty kontroli

Stygmatyzacja spoteczna

DYSTONIA
EUROPE

Formy wsparcia

Arteterapia

Uwalnianie napieC poprzez
sztuke.

Mindfulness

Zakotwiczenie i redukcja
stresu.

EMDR

Przetwarzanie traumy
medycznej.
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RZECZNICTWO PRAW

Prawo jazdy i mobilnos¢

Analiza Salvatore Caruso

Bariery

Niespojne przepisy

Fragmentacja regulacji w panstwach
cztonkowskich UE.

Ucigzliwe procedury

Czeste i stresujqgce komisje lekarskie, m.in. przy
restrykcyjnych przepisach we Wtoszech.

Skutki dla zycia codziennego

Wykluczenie komunikacyjne, utrata pracy i
pogorszenie zdrowia psychicznego.
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DYSTONIA
EUROPE

Potrzeby pacjentow

Indywidualna ocena

Ocena kompetencji kierowcy zamiast
arbitralnych zakazdw i nadmiernej biurokraciji.

Adaptacje samochodu

Technologie wspierajgce, np. automatyczna
skrzynia biegdw i modyfikacje pedatow.
Prawo do niezaleznosci

Ujednolicenie unijnych przepiséw z
uwzglednieniem potrzeb pacjentow.
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RZECZNICTWO EUROPEJSKIE

DYSTONIA
EUROPE

Gtos pacjentédw w Europie

30 min

Europejczykow
z chorobami rzadkimi

Wspbtpraca na rzecz
praw pacjentow i lepszej
opieki.

Dystonia Europe, wiosna 2026

Parlament Europejski

Dystonia Europe przekazuje politykom perspektywe
pacjentdw. Wystgpienia, m.in. Cataliny Crainic, wskazujq luki w
systemie opieki zdrowotne,;.

EFNA _EFNA

ROPEAR FEDERATION (OF HEUROLDGICAL ASSOCIATIONS

25-lecie dziatalnosci federacii. Liderzy z Finlandii i Danii
reprezentujq dystonie¢ w Community Advisory Board.

EAN

Wspbtpraca z Europejskqg Akademiq Neurologii na rzecz
dostepnosci neurologdw i usprawnienia opieki w UE.
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HISTORIE PACJENTOW

Sita i determinacja

Liam Virgo
Wielka Brytania

Liam podkresla, ze utrata sprawnosci w wieku
13 lat nie odebrata mu determinacii.

Historia Utrata mowy i chodzenia w wyniku FND
i dystonii. Pie€ lat paralizu.
Przelom Intensywna rehabilitacja i ponowna

nauka chodzenia.

Rzecznictwo SpotecznosSc na Instagramie
@liamloveslondon inspiruje innych
mtodych pacjentow.
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Mats Nyberg

Szwecja

Mats mowi, ze jego pasje, takie jak narty,
pomagajg mu zapomnie¢ o chorobie.

Historia Nauczyciel fizyki z dystoniq szyjnq. Duze
znaczenie miato otwarte wsparcie w
pracy.

Przelom Przeszedt zabieg DBS. Pozostaje

aktywny i korzysta ze wsparcia bliskich.

Rzecznictwo Prezes szwedzkiego stowarzyszenia i
cztonek zarzqgdu Dystonia Europe.
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SPOLECZNOSCI LOKALNE DYSTONIA
EUROPE

AktywnoS¢ europejskich sieci dystonii

Irlandia, Dublin Finlandia, Kouvola Rumunia, Timisoara

Strategiczny think tank Dni Dystonii 2025 Dzieh Choréb Rzadkich

Spotkanie zarzqgdu ze sponsorami i Okoto 50 cztonkéw tgczy nauke z Przetamywanie stygmatyzacji ze

ekspertami. Rozmowy o efektywnej  osobistymi historiami. Turku wsparciem zawodnikédw sportéw

komunikacji i najpilniejszych Brainlab przedstawia aktualizacje walki. Warsztaty arteterapii

kierunkach badan. o neurobiologicznych modelach pomagajq budowac site mentalng
sieciowych choroby. pacjentow.
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WYDARZENIE EUROPEJSKIE

Dystonia Day 2026

DYSTONIA DAY
Malmad, Sweden

Dystonia Europe, wiosna 2026

DYSTONIA
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30 maja 2026

Malméo, Szwecja
Spotkanie edukacyjne pacjentdéw i specjalistow

Genetyka przysztosci

Kiedy badania genetyczne pomagajq w dystonii. Dr Andreads
Puschmann.

Optymalizacja farmakoterapii
Jak ulepszac leczenie BoNT. Prof. Bo Biering-Sérensen.

Innowacje w badaniach

Nowy projekt badawczy i zaawansowane repozytorium wideo. Dr Chi
Wang Ip.
Technologie neurostymulacji

Obecne zastosowania i przysztoS¢ DBS. Dr Jonathan Ellenbogen.
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DYSTONIA EUROPE

Zarzqd i zesp6t organizacii

Gill Ainsley
Wielka Brytania

Monika Benson

Szwecja

Merete Avery

Norwegia

Jukka Sillanpaa

Finlandia

Sissel Buskerud

Norwegia

Dystonia Europe, wiosna 2026

Prezydent. Inzynier lotnictwa,
finansowanie badan.

Dyrektor wykonawczy,
koordynacja operacii.

Menedzer operacyjny.

Wiceprezydent, ekspertyza
finansowa.

Skarbnik.

DYSTONIA
EUROPE

Doswiadczenie zarzgdu

Mats Nyberg, Salvatore Caruso, Pia
Vejle i Catdlina Crainic

Wnoszqg doswiadczenie w IT,
rzecznictwie i psychologii.

In memoriam

Z szacunkiem dziekujemy za
wieloletniq prace Hermannowi De
Craeckerowi z Belgii, bytemu
dtugoletniemu skarbnikowi Dystonia
Europe.
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KONTAKT | WSPOLPRACA

Razem dla spotecznosci pacjentéw

2] 20

grup narodowych krajow Europy

ROzne jezyki i jeden wspdlny cel

Spotecznos¢ Wsparcie
Facebook, Instagram, Dotacje wspierajq badania
LinkedIn i YouTube | rzecznictwo pacjentow.

e MmO
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DYSTONIA
EUROPE

Kontakt

sec@dystonia-europe.org

dystonia-europe.org

dystoniapolska.pl
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