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Drodzy Czytelnicy,

Mam nadzieje, ze mieliscie piekne lato i ze nie daty sie Wam zbyt
mocno we znaki panujgce gdzieniegdzie upaty. Niektorzy pewnie
majq jeszcze urlop w planach we wrzesniu. Na poczgtku czerwca
Dystonia Europe wraz z Dystonia Ireland zorganizowaty Dni
Dystonii, o ktérych mozna przeczytac wiecej w naszym biuletynie.
W tym roku obchodzimy réwniez 30. rocznice powstania Dystonia
Europe i z tej okazji zorganizowalismy rocznicowq kolacje z naszymi
cztonkami i wspotpracownikami.

Chcielibysmy podziekowac za lojalnos¢, przyjazn i wsparcie

na przestrzeni tych wszystkich lat. Pod koniec sierpnia mielismy
réwniez okazje uczestniczy¢ w kongresie i kolacji z okazji 30-lecia
niemieckiej organizacji DDG (Deutsche Dystonie Gesellschaft).

W tym wydaniu przeczytacie takze o nagrodzie Davida Marsdena,
ktdrq w tym roku otrzymat Dr Michael Zech z Instytutu Genetyki
Cztowieka Uniwersytetu Technologicznego w Monachium

i Instytutu Neurogenomiki Helmholtz Zentrum w Monachium,

w Niemczech. Jest on neurologiem, a jego praca koncentruje sie
na genetycznych uwarunkowaniach zaburzeri ruchowych,

w szczegolnosci dystonii.

W czerwcu ubiegtego roku zorganizowalismy webinarium
poswiecone tematyce DBS, a nagranie jest juz dostepne na naszym
kanale YouTube. Jesli macie Zyczenia dotyczqce tematdw przysztych
webinariow, dajcie nam znac.

Dyrektor Wykonawcza DE Monika Benson wzieta w lipcu udziat
w Kongresie Europejskiej Akademii Neurologii (EAN) 2023

w Budapeszcie. Przy wsparciu aktorki Carmel Stephens z Irlandii
powstaty spektakle teatralne na podstawie Dziennika Pacjenta
z Dystoniq Szyjng.

W tym numerze mozna rowniez przeczytac historie Raquel
i Milagros, dotyczqce dystonii szyjnej podczas cigZy oraz bycia
wolontariuszem z dystoniq.

Wrzesien to symboliczny miesiqc rozpoczecia nowego roku
szkolnego. W zwiqzku z tym mam dwie istotne wiadomosci

do przekazania:

We wrzesniu obchodzimy Miesigc Swiadomosci Dystonii.

Sledzcie nas na naszych kanatach mediow spotecznosciowych!

W tym roku tematem przewodnim jest #dystonialife.
Udostepniajcie, zostawiajcie komentarze, bierzcie udziat i szerzcie
wiedze na temat dystonii.

Wrzesien to takze miesigc podejmowania dobrych postanowien.
Niestety z przykrosciq dowiedzielismy sie o zamknieciu ADDER,
organizacji pacjentéw w pétnocno-wschodniej Anglii w Wielkiej
Brytanii. Krajowe organizacje pacjentow wykonujq wspaniatq prace
przez caty rok, aby wspierac pacjentéw, podnosi¢ swiadomos¢

na temat naszych rzadkich i przewlektych chordb oraz zachecac

do prowadzenia badan i utatwiac dostep do diagnostyki i leczenia.

Wszedzie brakuje wolontariuszy. 90% z nich to osoby chorujgce
na dystonie, ktdre pracujq na rzecz innych. Bez wolontariuszy
krajowe stowarzyszenia nie mogq funkcjonowac, a przeciez sq oni
niezbedni w naszych systemach opieki zdrowotnej. Jesli macie
troche czasu, rézne umiejetnosci i che¢ pomocy, nie wahajcie sie
skontaktowac z organizacjg krajowq. Pomaganie to bardzo
satysfakcjonujgca przygoda!

Wraz z catym zespotem DE zyczymy Wam wszystkiego najlepszego
w nowym roku szkolnym i mamy nadzieje, Zze wkrotce sie zobaczymy,
Dbajcie o siebie!

Edwige Ponseel
Przewodniczaca
Dystonia Europe




Spotkania Dystonia Europe
w Dublinie

WSszyscy z niecierpliwoscia czekaliSmy na spotkanie

w Dublinie w $rode 31 maja. Po okresie pandemii, ktéra
uniemozliwita nam spotkania przez ponad 2 lata, na nowo
doceniamy mozliwos¢ spotkania sie osobiscie!

Mdj lot do Dublina z Newcastle w Anglii byt bardzo krotki
i komfortowy, a po przybyciu na lotnisko w Dublinie

nie byto kolejek do kontroli paszportowej, a moja walizka
bardzo szybko znalazta sie na tasmie! Krotka przejazdzka
autobusem do Dublina i statam w recepcji hotelu gotowa
do zameldowania sie.

Nasze pierwsze spotkanie zarzadu rozpoczeto sie zaraz

po moim przyjezdzie, wiec nie byto nawet czasu

na rozpakowanie sie! Cudownie byto zobaczy¢ moich
przyjaciot z Dystonia Europe (DE). Wiekszo$¢ byta

juz na miejscu, Edwige przyjechata chwile po mnie,

a Catalina dotarta wieczorem. Celem tego spotkania byto
sfinalizowanie ostatnich przygotowan do naszych dziatan
w ciggu najblizszych kilku dni, a takze omdéwienie biezgcych
spraw. Spotkanie zakonczyto sie okoto godziny 18:15,

po czym mielismy 45 minut na rozpakowanie sie,
odswiezenie i przygotowanie do naszej pierwszej wspdlnej
kolacji w restauracji The Quays w dzielnicy Temple Bar.

Do restauracji udaliSmy sie spacerem wzdtuz rzeki,
przechodzgc przez most Halfpenny Bridge. Wszyscy
zjedlismy tam pyszny positek, a porcje byty tak duze,

ze nie starczyto nam miejsca na deser! Z restauracji
udalismy sie na przyjemny spacer wzdtuz brzegu rzeki

i po jej przekroczeniu wrécilismy do hotelu Riu Plaza,

The Gresham.

Pierwszy dzien spotkania DE rozpoczat sie okoto 9:30 od 6.
Miedzynarodowego Sympozjum Dystonii w Croke Park.
Monika rozpoczeta swdj dzier znacznie wczesniej,
przybywajac do Croke Park okoto 7:30, aby ustawi¢ nasze
stoisko informacyjne i spotkac sie z kilkoma osobami

w ramach nawigzywania kontaktéw. Konferencja odbywata
sie w ogromnej sali i prawie wszystkie miejsca byty zajete,
nie wiem ilu byto dokfadnie uczestnikow, ale moze nawet
okoto 400! Zostalismy usadzeni w tylnym rzedzie,

skad prezenter wydawat sie bardzo maty — troche jak

na koncercie muzyki pop daleko od sceny. Wystuchalismy
kilku doskonatych prezentacji poswieconych takim
tematom jak leczenie, eksperymentalne terapie lekowe,
odmiany botoksu, doswiadczenia pacjentow, metody
pomiaru aktywnosci mézgu, immunologia (badanie
ujawnito zwigzek miedzy dystonig szyjng a chorobami
tarczycy) i wiele innych tematdéw, a wszystko to w ciggu
jednego dnia!

AKTUALNOSCI

Wiele informacji medycznych/technicznych byto ponad moje
mozliwosci percepcji, ale rozumiatam wystarczajgco duzo,
aby dojs¢ do sedna tego, o czym méwili eksperci. Mito byto
zobaczyé, jak nasza doradczyni i przyjaciotka prof. Maja Relja
bierze aktywny udziat w konferencji. Kazdy prelegent miat
slajdy ilustrujgce jego prezentacje, a dzieki kilku ekranom
kazdy mégt je dobrze widzie¢. Jeden ekran znajdowat sie
nawet na tylnej Scianie, a poniewaz byliSmy w tylnym rzedzie
Jukka sprytnie zarekomendowat odwrdcenie naszych krzeset!
Co prawda kilka oséb spojrzato na nas z rozbawieniem,

ale gdy zorientowali sie, co robimy, réwniez odwrdcili swoje
krzesta, aby mie¢ lepszy widok na slajdy. Dziekuje za ten
pomyst Jukka!

Mielismy oczywiscie przerwe na lunch, ale w trakcie
spozywania positku wystuchalismy prezentacji sponsorowanej
przez firme Merz na temat Dystonii szyjnej i bélu. To byto
bardzo interesujace i czutam sie momentami tak, jakby
opisywali moj wtasny bél, zwtaszcza kiedy méwili o bélu,
ktéry zaczyna sie w ramionach i rozchodzi w dot.

Prof. Albanese i prof. Jinnah méwili réwniez o zwigzku
pomiedzy leczeniem toksyna botulinowg a tagodzeniem bélu.

Po lunchu zaplanowano jeszcze kilka prezentacji, ale musze
przyzna¢, ze w tym momencie moéj mézg byt juz przepetniony.
Wystuchatam tych prezentacji, ale tak naprawde nie bytam
juz w stanie zaczerpnac z nich wiele, chociaz zainteresowato
mnie wystgpienie dr Balintsa na temat dystonii w chorobach
reumatologicznych, ktére sg réwniez chorobami
autoimmunologicznymi, wiec moze zwigzek ten jest podobny
do tego z chorobami tarczycy? Okoto 15:30 mdj mézg zaczat
sie buntowac, a mdj poziom koncentracji osiggnat zerowy
poziom, wiec zdecydowatam sie wrécic¢ do hotelu

na odpoczynek. Kilku innych cztonkdéw zarzadu dotaczyto

do mnie, poniewaz oni réwniez odczuwali bardzo niski poziom
energii. Wrdciliémy do hotelu i rozkoszowalismy sie drinkiem
w promieniach storica, po czym udalismy sie do naszych
pokoi, aby odpoczac i odswiezyc¢ sie przed kolejnym waznym
dniem.

Dystonia

@ Jreland

Dystonia

Przewodniczgca Dystonia Ireland Maria Hickey



AKTUALNOSCI

Tego wieczoru Monika i Edwige miaty spotkanie
biznesowe przy kolacji, wiec reszta z nas poszta

do lokalnego pubu The Black Sheep. Nasz kelner byt
nowy (BYL TO jego pierwszy dzier w pracy) i pomylit
nasze zamowienie, a Sissel o maty wtos dostataby

4 kufle piwa tylko dla siebie! Udato nam sie jednak
skorygowaé zamdwienie, ale potem zdalismy sobie
sprawe, ze kelner nie zamowit zadnego z naszych dan.
Menedzer okazat sie bardzo pomocny, nadat naszemu
zamowieniu priorytet i dat nam nawet darmowa kolejke
drinkéw. Kiedy jedzenie w koncu dotarto byto pyszne.

Zawsze troche sie denerwuje przed takimi spotkaniami,
poniewaz czes$¢ formalna jest tak wazna,

a ja sporzgdzam protokdt, wiec chce mieé pewnosé,

ze wiasciwie odnotuje kazdy punkt i kazdg decyzje.
Biznesowa strona spotkania przebiegta bardzo sprawnie
i udato mi sie zachowa¢ uwage przez caty czas!

Po zakonczeniu formalnej czesci spotkania

z przyjemnoscig wystuchalismy prezentacji Cataliny
na temat jej stowarzyszenia "Dziecieca Rados¢" i jego
licznych osiggniec. Alain z Amadys opowiedziat nam
0 swojej organizacji i o tym, jak pomagajg swoim
cztonkom, a John z Norwegian Dystonia Society
opowiedziat nam o swojej pracy i o sposobach
integrowania cztonkdéw, ktdrzy potrzebujg pomocy

w prowadzeniu lokalnych oddziatéw.

Wszystkie 3 prezentacje zostaty dobrze przyjete

i osobiscie bytam pod wrazeniem kazdego z nich.
Wszystkie pomagaja pacjentom z dystonig na rdzne
sposoby i wszystkie zapewniajg wyjatkowe wsparcie
swoim cztonkom. Wiemy doskonale, ze nic nie dzieje sie
samo z siebie i ze wymaga to wiele ciezkiej pracy

i poswiecenia. Wiem jak ciezko pracujg wszystkie nasze
organizacje cztonkowskie, ktére wspierajg chorych

na dystonie.

Prezenterzy po oficjalnej cze$ci walnego zgromadzenia:

Catalina Crainic, Rumunia

Alain Faucon,
Francja

O

W pigtkowy wieczér wszyscy spotkalismy sie w Foyer,
aby zdazy¢ na autokar do hotelu Taylors Three Rock
potozonego okoto 40 minut poza Dublinem. Podrdz byta
urocza - przeniesliSmy sie z miasta do bardziej wiejskich
krajobrazéw i bytam pod duzym wrazeniem pieknych
doméw i ogroddw, w czym pomogto réwniez swiecgce
storice!

Dotarlismy na miejsce i zasiedli$my do wspaniatego
3-daniowego positku, ktéry umilali nam lokalni wokalisci
i tancerze. Liczytam na to, ze wykonaja dla nas jakis
tradycyjny taniec irlandzki i nie zawiodtam sie - byli
niesamowici. Ci mtodzi mezczyzni i kobiety muszg byé
niezwykle sprawni. Czy widzieliscie kiedys, jak szybko
poruszajg sie ich stopy? Pokaz byt doskonaty - niestety
skonczyt sie szybko, a potem wsiedlismy zndw

do autobusu, aby wréci¢ do naszego hotelu. Zanim
dotartam do pokoju, bytam wyczerpana! Nie tylko sie
starzeje (kto nie?), ale odkad choruje na dystonie tatwiej
sie mecze, wiec dobrze byto potozy¢ sie do tdzka

i dobrze sie wyspaé. Swietna wiadomoscig byto to,

ze nastepnego ranka zaczynalismy dopiero o 9:30,

wiec mozna byto poleze¢ w tdzku nieco dtuzej!

Po $niadaniu w sobote spotkatam sie z Monika i Edwige
i pojechalismy taksdwka do The Mansion House

na spotkanie Dystonia Patient zorganizowane przez
Dystonia Ireland. We tréjke ustawity$my nasze stoisko

z ulotkami i informacjami i przygotowatysSmy sie do
konferencji, podczas ktérej mieliSmy okazje wystuchaé
prezentacji réznych specjalistéw medycznych, miedzy
innymi z Australii, Irlandii, Wielkiej Brytanii i USA.

Prelegenci opowiadali nam o plastycznosci mézgu

i 0 tym, w jaki sposdb mozna ponownie go 'wytrenowac',
aby ztagodzi¢ objawy dystonii, o mechanizmach
powstawania bolu w dystonii i klasyfikacji réznych odmian
dystonii. Te prezentacje byty naprawde interesujgce

i na tyle tatwe do zrozumienia, ze odwazytam sie nawet
podnies¢ reke i zadaé pytanie! Kiedy poranne prezentacje
dobiegty konca, Edwige opowiedziata o Dystonia Europe

i wszystkich projektach jakie aktualnie prowadzimy,

a Monika przedstawita naszg kampanie uswiadamiajgca
na temat dystonii na rok 2023, ktéra obejmuje serie
filméw o zyciu z dystonia.

Nasz niezyjgcy Przewodniczgcy Adam pracowat

nad stworzeniem i wyprodukowaniem tych filmoéw

i byt to przede wszystkim jego pomyst. Filmy spotkaty sie

z duzym uznaniem, a dla mnie osobiscie byty bardzo
emocjonalne. Nie tylko poczutam prawdziwa wiez

z pacjentami w filmach, ale takze wzruszytam sie,

widzac Adama w jednym z filméw. Bardzo nam go brakuje.



Pézniej podano nam bardzo smaczny lunch sktadajgcy
sie z zupy i kanapek, a wybdr herbatnikéw idealnie trafit
w maj gust! Prezentacje byly kontynuowane po obiedzie
i dotyczyty takich tematéw jak terapia DBS, toksyna
botulinowa o przedtuzonym dziataniu, degradacja
funkcji poznawczych, szczegdlnie w zakresie
rozpoznawania mimiki twarzy oraz jakos¢ zycia.

Konferencje zakorczyta Maria Hickey z Dystonia Ireland,
dziekujac wszystkim za pomoc i zaangazowanie,

a Monika wreczyta Marii zastuzony bukiet kwiatéw.
Maria i wraz z catg organizacjg Dystonia Ireland bardzo
ciezko pracowali, aby zorganizowaé te konferencje

i jestem pewna, ze wszyscy, ktérzy wzieli w niej udziat
zgodzg sie, ze byt to ogromny sukces.

W koncu nadeszto nasze wielkie swieto! W sobotni
wieczor odbyta sie nasza uroczysta gala i 30. rocznica
Dystonia Europe! Zdecydowanie byto co swietowac.
Mielismy zaplanowany caty positek, a moim zadaniem
przed uroczystoscig byto zorganizowanie balonéw i helu
do ich napetnienia. Pomyst z helem niestety nie wypalit -
ostatecznie uzyliSmy recznych pompek do nadmuchania
wszystkich balondéw. Na szczescie personel restauracji
pomagt nam w tym. Nasza uroczysta kolacja udata sie
wspaniale, jedzenie byto pyszne, wypilismy tez

po lampce wina. Dystonia Europe otrzymata prezenty
od norweskich i dunskich organizacji, co byto bardzo
mite i wzruszajace. Edwige wygtosita krétkg przemowe
na temat tego, jak bardzo jesteSmy dumni z 30 lat
pomagania pacjentom z dystonig w prowadzeniu
lepszego zycia. Profesor Maja Relja, ktdra byta obecna
w Spoleto w 1993 roku, kiedy wszystko sie zaczeto,
wygtosita piekne przemoéwienie na temat zatozenia
organizacji EDF, obecnie znanej jako DE. Wraz z Monikg
zaintonowaty$Smy "Happy Birthday" i wszyscy sie
przytaczyli, cho¢ wpasowanie stéw "Dystonia Europe"
w rytm piosenki nie byto tatwe.

Na koniec, z petnymi zotgdkami i petnymi wzruszen
sercami udalismy sie do swoich pokoi. Na kazdej
konferencji nawigzuje nowe przyjaznie i tegoroczna
nie byta pod tym wzgledem wyjatkiem.

W niedziele wiekszos$¢ naszych delegatéw wyruszyta
w podrdz do domu lub na wakacje zaplanowane

w Irlandii. Mam nadzieje, ze wszystkie podrdze
przebiegty pomysinie.

AKTUALNOSCI

Zarzad Dystonia Europe odbyt szybkie spotkanie w celu
dokonania nominacji/ uzgodnienia stanowisk w zarzadzie
po wyborach w pigtek, a nastepnie spotkalismy sie

z jednym z naszych sponsoréw. Wreszcie w porze
niedzielnego lunchu wszyscy byliSmy gotowi do powrotu
do domu.

Moje podrdze sg zazwyczaj jednymi z najdtuzszych sposréd
cztonkdw zarzadu, ale z Dublina do Newcastle jest tylko

50 minut lotu, wiec tym razem byta to dla mnie bardzo
krotka podrdz, pomimo 2 godzin opdznienial

W zesztym roku w Kopenhadze méj smartwatch powiedziat
mi, ze przesztam pieszo ponad 50 000 krokéw. Myslatam,
ze w tym roku bedzie to znacznie mniej, ale okazato sie,

ze przesztam ponad 45 000 krokow!

Zycze wszystkim pomysinego i zdrowego roku i nie moge
sie doczekac¢ ponownego spotkania w 2024 roku!

Dbaijcie o siebie!

Gill Ainsley

Sekretarz i Wiceprzewodniczaca
Dystonia Europe

Zarzad i pracownicy DE

W tylnym rzedzie: Monika Benson, Jukka Sillanpas,
Merete Avery, Edwige Ponseel

Z przodu: Sissel Buskerud, Gill Ainsley, Catalina Crainic
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AKTUALNOSCI
ADDER konczy dziatalnosé

Pisze ten tekst z mieszanymi uczuciami: jest mi troche
smutno, ale jednoczesnie jestem bardzo dumna.

Pomagatam w prowadzeniu organizacji charytatywne;j
Action for Dystonia, Diagnosis, Education and Research
(ADDER) w potnocno-wschodniej Anglii. Niedawno
odbyto sie nadzwyczajne walne zgromadzenie,

na ktérym omawialismy decyzje o zamknieciu

tej charytatywnej organizacji.

WSszyscy cztonkowie komitetu (ktdrzy pomagaja

w prowadzeniu ADDER) uznali, ze osiggneli$my nasz cel
podniesienia poziomu swiadomosci spotecznej. Ciezko
pracowalismy przez ponad 20 lat propagujac wiedze
na temat dystonii wsrdd pracownikow stuzby zdrowia
i spoteczenstwa. Chociaz praca ta nie dobiegta konca,
uwazamy, ze osiggnelismy wszystko, co jestesmy

w stanie zrobi¢ za pomoca posiadanych zasobdw.
Obecnie coraz wiecej lekarzy pierwszego kontaktu
jest swiadomych istnienia dystonii, podobnie jak ogét
spoteczenstwa. Niedawno dowiedziatam sie,

ze na studiach uniwersyteckich (w Wielkiej Brytanii)
dla fizjoterapeutdw uczono ich nieco o dystonii. Mam
nadzieje, ze w niedalekiej przysztosci fizjoterapeuci
beda dowiadywac sie o dystonii znacznie wiecej.

Wiele pracy wtozylismy réwniez w promowanie
diagnostyki i leczenia pacjentow z dystonig

i przynajmniej w naszej okolicy kliniki maja juz
ugruntowanga wiedze i dziatajg efektywnie w wiekszosci
przypadkéw. Nawet podczas pandemii Covid 19 pacjenci
w potnocno-wschodniej Anglii (i innych czesciach
Wielkiej Brytanii) otrzymywali regularne leczenie.

Liczba naszych cztonkdéw spada od kilku lat, obecnie
mamy tylko 170 cztonkéw i rzadko kiedy dotgczaja

do nas nowi lub mtodzi pacjenci. Jestem przekonana,
ze dzieje sie tak dlatego, ze obecnie wiele informacji

na temat dystonii jest bez problemu dostepnych

w Internecie. Wptywa to réwniez na liczbe telefondw,
ktore otrzymujemy z prosbg o pomoc, porade

czy wsparcie. Nie pamietam, kiedy ostatnio kto$ do nas
dzwonit z prosbg o pomoc. Wierze, ze to rowniez jest
wynikiem podnoszenia poziomu $wiadomosci przez nas
i innych.

Gill Ainsley, Mel Moore, Przewodniczacy
i jego Zzona Maureen, dawna cztonkini komitetu.

Nadal walczymy o realizacje naszego projektu
badawczego, mamy badacza zainteresowanego
ukoniczeniem badania, ale poniewaz dane sg juz dos$¢
stare, a dr Butler, ktdry zebrat wszystkie informacje,
zmart, naszemu badaczowi trudno jest uzyskac dostep
do dokumentaciji.

Jesli nie bedziemy kontynuowac tych badan, zebrane
pienigdze zostang przekazane organizacji charytatywnej
0 podobnym profilu — z nadziejg na ich wykorzystanie

na projekt badawczy. Nie moge tego jeszcze potwierdzié,
ale niezaleznie do ostatecznego scenariusza pienigdze
te zostang bardzo dobrze wykorzystane na rzecz
pacjentow cierpigcych na dystonie.

Mielismy trudnosci z przyciggnieciem nowych
wolontariuszy do pomocy w prowadzeniu ADDER.
Wiekszos¢ obecnego komitetu jest cztonkami od wielu lat,
tak wielu, ze kilka lat temu musieliSmy zmieni¢ nasz statut,
aby umozliwic kilku cztonkom komitetu pozostanie

w zarzadzie dtuzej niz maksymalny okres 6 lat. Niektorzy

Z nas sg juz gotowi do przejscia na emeryture i nie mamy
wolontariuszy, ktérzy mogliby przejgé¢ ich obowigzki.

W Wielkiej Brytanii istnieje duza organizacja charytatywna
o nazwie Dystonia UK, wiec wiem, ze kazdy, kto potrzebuje
pomocy, nadal jg otrzyma.

Osobiscie bede kontynuowata mojg wspotprace
z Dystonia Europe az do zakoriczenia kolejnej kadencji.

Jak wspomniatam na poczatku, jest mi smutno,

ze zamykamy ADDER, ale jednoczesnie jestem dumna
ze wszystkiego, co osiggnelismy. Pracowalismy bardzo
ciezko, aby osiggnac nasze cele. Nie bytoby w porzadku,
gdybysmy nadal zbierali pienigdze i przyjmowali
darowizny, skoro tak naprawde nie mozemy zrobic

juz wiecej niz dotychczas.

Podczas mojej pracy w ADDER poznatam wielu przyjaciét
i nadal bedziemy sie spotyka¢, kiedy tylko bedziemy mogli.

Organizacja ADDER moze zostac rozwigzana, ale nasza
przyjazn bedzie trwata przez cate zycie, a praca, ktérg
wykonalismy, bedzie nadal stuzy¢ pomoca pacjentom
z dystonig w catej Wielkiej Brytanii.

Gill Ainsley
Wolontariuszka ADDER
Wiceprzewodniczaca i Sekretarz DE

Komentarz Zarzqdu DE:
Przykro nam styszec, ze organizacja ADDER koriczy swojg

dziatalnos¢. Przez ponad 20 lat jej cztonkowie zrobili wiele
dla pacjentow z dystonig w Anglii.

W dzisiejszych czasach nie jest tatwo prowadzi¢ matg
organizacje charytatywnq. Wielu z nas zmaga sie

z pozyskiwaniem funduszy i nie zawsze fatwo jest znalez¢
ludzi, ktorzy bedq kontynuowac naszq prace.

Bardzo dziekuje zarzqdowi i cztonkom ADDER za wszystkie
dotychczasowe dokonania i osiggniecia.




BADANIA NAUKOWE
Infografika dotyczgca dystonii

Postanowilismy opracowac serie infografik na temat dystonii obejmujgcych rézne tematy np. czym jest dystonia,
jakie sg sposoby jej leczenia itp. Bedg one wykorzystywane do podnoszenia poziomu swiadomosci i upowszechniania
informacji w naszych réznych kanatach. Infografiki te mozna znalez¢ w naszych mediach spotecznosciowych.
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DYSTONIA
PHYSIO

The first on-line platform with over 100
exercises for cervical dystonia patients

A%

For physiotherapists so they can create individual
exercise programs for CD patients

Available in: Dutch, English, French,
German, Spanish, Swedish

physioexercise.org
Boston 9
A project by Dystonia Europe ESJ FC{)(IJ\IAIE with the support of Boston Scientific Foundation SCleIltlﬁC

Foundation Europe
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Doktor Michael Zech
otrzymuje Nagrode
Davida Marsdena 2023

Sktadamy serdeczne gratulacje dr Michaelowi Zechowi
z Instytutu Genetyki Cztowieka, Uniwersytetu
Technicznego w Monachium i Instytutu Neurogenomiki,
Helmholtz Zentrum w Monachium w Niemczech z okazji
otrzymania nagrody Davida Marsdena 2023 za jego
artykut: Bialleliczne warianty utraty funkcji AOPEP
przyczyng postepujqgcej dystonii z istotnym

zaangazowaniem koriczyn.

W lipcu ubiegtego roku dr Zech otrzymat nagrode z rak
Dyrektor Wykonawczej Dystonia Europe Moniki Benson
podczas sesji dotyczacej zwojow podstawy médzgu

na IX kongresie EAN (Europejskiej Akademii Neurologii)
w Budapeszcie na Wegrzech. Dr Zech podziekowat
Dystonia Europe za nagrode, a nastepnie przedstawit

wyniki swoich badan.

Jetal Mov D0 2022

Fels

O laureacie:

Dr Zech ukonczyt studia medyczne na Uniwersytecie
Technicznym w Monachium w Niemczech, po stazach
odbywanych na Uniwersytecie w Zurychu w Szwajcarii

i Uniwersytecie Cornella w Nowym Jorku w USA.

Dr Zech jest dyplomowanym neurologiem i otrzymat
stypendium badawcze w celu zbadania genetycznych
podstaw zaburzen neurologicznych w Helmholtz Center
Munich w Niemczech. Jego praca koncentruje sie

na genetyce zaburzen ruchowych, zwtaszcza dystonii.

Byt goscinnym badaczem na Wydziale Neurologii i Nauk

Neurologicznych w Stanford University School of Medicine

w USA i uzyskat tytut specjalisty w dziedzinie genetyki

cztowieka.

> NN\ 7,

Dr. Michael Zech odbiera Nagrode Davida Marsdena 2023




O badaniach:

Nagrodzony artykut donosi o odkryciu nowej
dziedzicznej formy dystonii. Pomimo sukceséw

w identyfikacji uszkodzer gendw powodujgcych
dystonie w ostatnich latach, jednym z najwiekszych
wyzwan w badaniach nad dystonig jest zrozumienie
petnego spektrum genetycznych przyczyn choroby.
Nadal ponad 90% oséb dotknietych izolowang dystonia
pozostaje niezdiagnozowanych po przeprowadzeniu
petnego zakresu badan genetycznych.

Dzieki ogdélnoswiatowej wspotpracy, Zech i jego
wspotpracownicy odkryli, ze mutacje w genie o nazwie
AOPEP stanowig stosunkowo czestg przyczyne

recesywnie dziedziczonej izolowanej dystonii w réznych

populacjach.

BADANIA NAUKOWE

Dystonia zwigzana z AOPEP charakteryzuje sie ogniskowa,
wieloogniskowg lub uogdlniong dystrybucjg objawow

i wykazuje szeroki zakres wieku wystgpienia choroby

(od dziecinstwa do pdznej dorostosci). Odkrycie to otwiera
nowe mozliwosci w badaniu molekularnych uwarunkowan
dystonii, potencjalnie przyczyniajac sie do lepszego
zrozumienia powigzanych proceséw chorobowych.

Co wiecej, odkrycie to pomogto w udoskonaleniu
diagnostyki z korzyscig dla pacjentéw i ich rodzin, co moze
mie¢ wptyw na poradnictwo i postepowanie kliniczne.
Badanie to pokazuje, ze miedzynarodowa wspodtpraca

w tej dziedzinie jest niezbedna do promowania odkry¢
genetycznych i skuteczniejszych badan nad dystonia.

Monika Benson
Dyrektor Wykonawcza Dystonia Europe
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Webinarium na temat DBS
w leczeniu dystonii

W czerwcu ubiegtego roku odbyto sie webinarium

na temat DBS (gtebokiej stymulacji mdzgu).
Webinarium to byto skierowane gtdwnie do pacjentéw
i koncentrowato sie na korzysciach ptyngcych z DBS

dla pacjentdw z dystonig, u ktérych inne metody
leczenia nie przynoszg zadowalajgcych efektéw, takich
jak na przyktad botulinotoksyna i inne leki.

Po otwarciu webinarium przez Edwige Ponseel,
przewodniczgcg Dystonia Europe i powitaniu wszystkich,
neurolog prof. Laura Cif przedstawita prezentacje

na temat DBS, wskazujac, kto moze odnies¢ korzysci

z tej procedury i jak przebiega sam zabieg.

Prof. Cif szczegétowo opowiedziata o zabiegu.

Nastepnie Thomas Brionne z firmy Medtronic, ktory jest
ekspertem ds. badan zaprezentowat nowe technologie
w zakresie DBS. Jan Bodenbach, pacjent, ktéry przeszedt
operacje i ktérego zycie catkowicie sie zmienito po DBS.
po DBS, miat opowiedzie¢ o swoich doswiadczeniach,
ale niestety nie mdgt uczestniczyé w spotkaniu.

Jego historia zostata opublikowana w ostatnim
biuletynie DE i mozna j3 przeczytad tuta;j:

Jesli macie pomysty na kolejne webinaria, dajcie nam

znac piszac na adres sec@dystonia-europe.org

Webinarium mozna obejrzeé tutaj:
y=

Patient Live Webinar on DBS

19 June, 2023
18:00 - 19:15 CET
on Zoom

1st Talk

DBS, benefits for
dystonia patients,
who is it for?

3rd Talk

The Patient
Experience with
DBS

Jan Bodenbach

Prof Laura Cif &

2nd Talk

Latest technologies in DBS

Thomas Brionne, Medtronic

Informacje o projekcie
filmow na temat dystonii

Kiedy to czytacie, mamy juz wrzesien i nasz coroczny
Miesigc Swiadomoéci Dystonii. Od pierwszego wrzeénia
do ostatniego dnia miesigca na naszych kanatach mediéw
spotecznosciowych pojawi sie co najmniej jeden post
dziennie. Jak zwykle bedziemy dzieli¢ sie informacjami

na temat réznych diagnoz i metod leczenia, inspirujgcymi
historiami i cytatami.

W tym roku tematem przewodnim jest #dystonialife.

W ubiegtym roku nasz nieodzatowany Przewodniczacy
Dystonia Europe Adam Kalinowski, bardzo ciezko pracowat
nad tym projektem. Mamy teraz pie¢ naprawde dobrych
krotkich filmow przedstawiajgcych sytuacje z zycia
codziennego pacjentow z dystonig. Mamy nadzieje,

ze Wam sie spodobajg. Filmy bedg publikowane przez caty
miesigc i bedziemy wdzieczni za udostepnienie

ich w swoich kanatach.

Jesli chcielibyscie podzieli¢ sie czyms ze swojego
#dystonialife, z przyjemnoscig udostepnimy to.

Pracujmy razem i przekazujmy jak najwiecej informacji
w ciggu tych tygodni, aby zwiekszy¢ poziom Swiadomosci
na temat dystonii.

Monika Benson
Dyrektor
Wykonawcza
Dystonia Europe


https://dystonia-europe.org/2023/05/my-dystonia-story-jan-bodenbach/
https://www.youtube.com/watch?v=u4IfCjfpVH0

Uwalnianie umystow
i otwieranie drzwi

Jako cztonek zarzagdu ADDER (Action for Dystonia,
Diagnosis, Education and Research) zostatam niedawno
poproszona przez naszg lokalng organizacje Neurological
Alliance (Neuro Key) o pomoc w przygotowaniu ulotki

na potrzeby ich kampanii "Otwartych Drzwi".

W ramach kampanii opracowano kilka ulotek, z ktérych
kazda dotyczy innego schorzenia neurologicznego w celu
podniesienia poziomu swiadomosci i pomocy ludziom

w zrozumieniu, jak wyglada zycie z chorobg

neurologiczna.

Oczywiscie ulotka ta bedzie poswiecona pacjentom
cierpigcym na dystonie i ich wtasnej historii zwigzanej

z dystonia.

NEURO KEY

An Allance supporting peopls
with neumilogical conditiona

DYSTONIA
‘Unlocking minds and opening doors’

Open Door series by Neuro Kay

INNE WIADOMOSCI

Nie zajeto mi duzo czasu znalezienie kilku ochotnikéw

do wziecia udziatu w projekcie i przedstawienia wtasnej
historii w ulotce. Ja oczywiscie rowniez wzietam udziat

i napisatam wtasna historie dystonii. Nasza ulotka 'Otwarte
Drzwi' zawiera cztery rézne historie czterech pacjentéw

z dystonig, ktore dajg czytelnikowi naprawde dobry obraz
tego, jak to jest by¢ chorym na dystonie i jak wptywa ona

na nasze codzienne zycie.

Ulotka konczy sie kilkoma wskazéwkami skierowanymi
do pracownikéw stuzby zdrowia zajmujgcych sie leczeniem

dystonii.

W innym artykule w tym biuletynie przeczytacie,

Ze organizacja charytatywna ADDER wkrétce zakonczy
swojg dziatalno$¢ na zawsze, ale mamy nadzieje,

ze broszura 'Otwarte drzwi' bedzie naszg pamigtka

dla pacjentéw, aby pokazac¢ im, ze nie sg sami, a lekarzom

pomoze lepiej zrozumiec pacjentéw z dystonig.

Jesli chcielibyscie przeczytaé ulotke, mozna jg otworzy¢
i pobraé ze strony internetowej Dystonia Europe
pod adresem https://dystonia-europe.org/wp-content/

Gill Ainsley
Wiceprzewodniczaca i Sekretarz
Dystonia Europe



https://dystonia-europe.org/wp-content/uploads/2023/07/NeuroKey-Dystonia-web.pdf
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Spektakle poswiecone
doswiadczeniom pacjentow
z dystonig szyjna

na kongresie EAN

Na poczatku lipca w Budapeszcie na Wegrzech odbyt sie
Kongres EAN (Europejskiej Akademii Neurologii) 2023.
Dyrektor wykonawcza DE Monika Benson wzieta udziat
w tym wydarzeniu.

Jak informowalismy wczesniej, Dystonia Europe wraz

z Ipsen i ERN-RND (Europejska Siecig Referencyjna

ds. Rzadkich Choréb Neurologicznych) opracowata
przewodnik dla pacjentéw z dystonig szyjng, ktory zostat
opublikowany w 2022 roku.

Kilka miesiecy temu zdecydowano, ze doswiadczenia
pacjentdw z dystonig szyjng i chorobg Huntingtona
zostang wykorzystane do stworzenia krétkich
przedstawien teatralnych. Aktorka Carmel Stephens

z Irlandii zgodzita sie pomdc w tym projekcie.

Na podstawie historii pacjentow, wywiadéw i badan
nad chorobami stworzyta dwa scenariusze, ktére
zaprezentowata w Teatrze Naukowym w strefie
wystawowej kongresu. Przedstawienia okazaty sie
wielkim sukcesem, a publicznos$¢ ztozona z neurologow,
ekspertow i pacjentéw byta poruszona do gtebi
wystepami. Wraz z ERN-RND, zastanawiamy sie teraz

w jaki sposob nagraé te dwie sesje. Kazda z nich trwa
okoto 20 minut i moze by¢ bardzo cennym zrédtem
informacji i podnoszenia $wiadomosci zaréwno na temat
dystonii, jak i choroby Huntingtona.

Dziekujemy Ern-
Rare Neurological Diseases za wspétprace i wsparcie
dla tej inicjatywy.

Budapest
Egrr\‘gress 2023

Dr. Carola Reinhard, Monika Benson,
Carmel Stephens, Dr. Anna Castagna

Scientific Theatre



https://www.facebook.com/ernrndeu

Fundacja Boston Scientific
Europe swietuje piata
rocznice

Piec¢ lat temu powstata Boston Scientific Foundation
Europe (BSFE), ktdrej celem jest wspieranie cyfryzacji
ochrony zdrowia poprzez promowanie innowacyjnych
rozwigzan majacych na celu poprawe zdrowia

i samopoczucia ludzi.

W ciggu tych pieciu lat sfinansowano 20 projektéw
z 16 organizacji non-profit w Europie, ktére dotarty
do ponad 50 krajow w regionie EMEA.

Projekty te edukowaty i wzmacniaty pozycje pacjentéw,
poprawity praktyke kliniczng i podniosty kwalifikacje
rzecznikdw pacjentow. Stanowity one takze wyzwanie
dla obowigzujgcych norm dzieki nowatorskim
innowacjom w badaniach. Fundacja wspiera takze
agencje pomocy humanitarnej w walce ze skutkami
katastrof i sytuacji kryzysowych.

Boston,.
Scienufic
Foundation I',um‘;n-

Pierwszym finansowanym projektem byt Mécénat
Chirurgice Cardiaque, ktéry stworzyt mobilny program
szkoleniowy 5/5 w celu poprawy diagnostyki wad serca
u dzieci mieszkajgcych w krajach stabo rozwinietych.

"Szkolenie jest bardzo intuicyjne i proste. Obejmuje
ono bardzo dobrze przygotowane lekcje z doskonatymi

przyktadami, ktére umozliwity nam dostep do kardiologii

dzieciecej," moéwi kardiolog Dominique Honoré Saka
z Beninu.

Do dnia dzisiejszego przeszkolono 550 lekarzy w Afryce
i na Karaibach.

INNE WIADOMOSCI

Pierwsza tego rodzaju platforma, D nia Physio Exerci
Hub, umozliwia pacjentom dostep
do zindywidualizowanych programéw fizjoterapii online.

"Physio hub pomaga mi wykonywac ¢wiczenia w domu.
Dzieki temu moge robic je czesciej. Przypomina mi takze

o regularnym wykonywaniu éwiczen. Animacje pomagajg
zapamietaé, jak prawidtowo ¢wiczyé. Staje sie to codzienng
rutyna. Fizjoterapia pomaga mi rozluzni¢ miesnie

i prowadzi¢ bardziej normalne zycie. Sprawia, ze czuje sie
lepiej, jestem bardziej szczesliwy i moge zy¢ swoim
zyciem", méwi Roger Funhagen ze Szwecji.

Fundacja jest wdzieczna za ciezkg prace partnerom, ktorzy
zapewnili cenne wsparcie. Prezes BSFE Simonetta Balbi
powiedziata "Naszym celem jest dokonywanie zmian,

a ten kamien milowy to dopiero ich poczatek".

Obejrzyj catq historie tutaj:

https://tinyurl.com/FindOutMoreOnBSFE

Jesli chcesz dowiedziec sie wiecej o Fundacji i o tym,
jak ubiegac sie o dotacje, odwiedz strone:

www.BostonScientific.EU/Foundation

J

Fizjoterapeutka Johanna Blom i Roger Funhagen, Szwecja

(19


https://physioexercise.org/en?locale=en
https://www.bostonscientific.com/en-EU/about-us/corporate-social-responsibility/practices/foundation.html?utm_source=facebook&utm_medium=social-organic&utm_campaign=corp-gen-emea_en-bsfe-gen&utm_content=bsfe_de-image-n-n&cid=sm10008331&fbclid=IwAR3zxW1U3nDPNddIKEwDO3Jv4D5-gGzl0hGzwwCEGLPpdD-XNBgtpLytnFc
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Webinarium EPF na temat
niedoborow lekéw

Nowe kompetencje EMA

23 czerwca Europejskie Forum Pacjentéw (EPF)
zorganizowato webinarium na temat niedoboréw
produktéw leczniczych.

Elena Balestra, Head of Membership, Governance
and Capacity Building Europejskiego Forum
Pacjentéw, powitata wszystkich uczestnikéw

i otworzyta webinarium.

Claudia Louati, Head of Policy Europejskiego
Forum Pacjentéw wygtosita krétkie wprowadzenie
na temat niedoboréw lekdéw, wyjasniajac,

co oznacza ten termin "Niedobdr produktu
leczniczego stosowanego u ludzi lub do celéw
weterynaryjnych wystepuje wtedy, gdy podaz

nie zaspokaja popytu na poziomie krajowym".
Jeszcze kilka lat temu nie byto ujednoliconej
definicji niedoboréw w UE. W ciggu ostatnich kilku
lat liczba niedoboréw lekéw wzrosta, a niektore
kraje UE byty nimi bardziej dotkniete niz inne.

Kilka lat temu przeprowadzono badanie dotyczgce
niedoboréw. Bardzo trudno jest wskazac

ich bezposrednig przyczyne a powody bywajg
czesto ztozone. W wielu przypadkach mozna

je powigzac z wadami jakosciowymi i problemami
w produkgciji.

Outsourcing produkcji lekéw do odlegtych krajow
i polityka cenowa réwniez miaty znaczacy wptyw
na niedobory. Ponadto obserwuje sie wzrost
popytu na leki.

Organy regulacyjne zaréwno w Europie,

jak i poza nig, coraz czes$ciej wspodtpracujg ze sobg,
aby zapobiega¢ niedoborom i ograniczac
negatywne skutki w przypadku ich wystgpienia.

Siofradh McMahon, Supply and Availability
of Medicines and Medical Devices Workstream
z Europejskiej Agencji Lekow (EMA).

EMA jest zdecentralizowang agencjg Unii Europejskiej
(UE) odpowiedzialng za ocene naukowg, nadzér

i monitorowanie bezpieczenstwa lekéw w UE.

Jej kompetencje obejmuja:

® Ocene nowych lekéw w celu ustalenia, czy sg one
bezpieczne, skuteczne i wysokiej jakosci, zanim
zostang dopuszczone do obrotu w UE.

 Ciggtg prace i monitorowanie bezpieczenstwa,
skutecznosci i jakosci istniejgcych lekdw
dopuszczonych do obrotu. Zatwierdzenie produktu
przez EMA umozliwia wytwdrcy wejscie na rynek
w kazdym kraju UE/EOG

Poszczegdlne systemy opieki zdrowotnej realizujg
te procesy indywidualnie w kazdym kraju, zgodnie
z lokalnymi potrzebami.

EMA Scisle wspétpracuje z posiadaczami pozwolen
na dopuszczenie do obrotu, Komisjg Europejska

i innymi instytucjami, takimi jak WHO (Swiatowa
Organizacja Zdrowia), wtasciwymi organami
krajowymi, ministerstwami zdrowia, farmaceutami,
dystrybutorami, organizacjami dziatajgcymi na rzecz
pacjentow i wszystkimi innymi interesariuszami.
Ponadto EMA wspodtpracuje na catym swiecie

z globalnymi organami regulacyjnymi, aby dzieli¢ sie
najlepszymi praktykami i na biezgco sledzi¢ sytuacje
na poziomie globalnym oraz dowiadywa¢ sie, w jaki
sposéb mozna najlepiej zarzgdzad sytuacjg w Europie.

Celem nadrzednym jest okreslenie i zmniejszenie
lub wyeliminowanie rozbieznosci pomiedzy podaza
a popytem.

Klikajgc w link, mozna znalez¢ wiecej informacji
na temat pracy EMA

Pod podanym ponizej linkiem mozna zapoznac sie
z publicznie dostepnymi informacjami na temat
niedobordw lekéw w krajach cztonkowskich UE i EOG.


https://www.ema.europa.eu/en
https://www.ema.europa.eu/en/human-regulatory/post-authorisation/availability-medicines/public-information-medicine-shortages

Agendy i sprawozdania z niektérych posiedzen EMA
sg rowniez dostepne na stronie internetowej agenciji.

Jednym z kluczowych celéw nowych kompetencji EMA
jest zaciesnienie wspétpracy, w ramach ktdrej panstwa
cztonkowskie beda miaty wglad w sytuacje swoich
sgsiaddw, a wszystkie panistwa cztonkowskie UE bedg

odbywac wspdlne, regularne comiesieczne spotkania.
Rozporzadzenie (UE) 2022/123 o niedoborach lekdw.

Rozporzadzenie to formalizuje niektére struktury

i procesy ustanowione przez EMA podczas pandemii
COVID-19 i przypisuje EMA nowe zadania

w nastepujgcych obszarach:

monitorowanie i tagodzenie potencjalnych

lub faktycznych niedoboréw krytycznych produktéw

leczniczych, wyrobdw medycznych i diagnostyki in vitro.

Zapewnienie wsparcia naukowego w opracowywaniu
wysokiej jakosci, bezpiecznych i skutecznych lekéw

w stanach zagrozenia zdrowia publicznego
Zapewnienie sprawnego funkcjonowania paneli
ekspertéw w celu oceny wyrobdéw medycznych
wysokiego ryzyka oraz doradztwa w zakresie

przygotowania na sytuacje kryzysowe i zarzgdzania nimi.

Link do rozporzadzenia UE 2022/123:
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/?

uri=CELEX%3A32022R0123

Siofradh McMahon
Supply and Availability of Medicines
and Medical Devices Workstream
at the European Medicines Agency

Marko Korenjak
President

of the European Liver Patient

Association

DZIAtANIA NA FORUM UE

Marko Karenjak, Prezes Europejskiego Stowarzyszenia
Pacjentéw z Chorobami Watroby, cztonek PCWP przy EMA
reprezentujacy pacjentdw z chorobami watroby i cztonek
PRAC.

Marko, ktory jest rzecznikiem pacjentéw, méwit o tym,

w jaki sposdb mozemy jeszcze bardziej wzmocnié gtos
pacjentéw w odniesieniu do lekdw, ktére sg wycofywane
z rynku lub niedostepne.

Silny gtos pacjentéw moze pokaza¢, gdzie nadal wystepuja
braki, nawet jesli przedstawiciele rzagdu twierdza,

ze problem zostat rozwigzany. Aby zaangazowac sie

na poziomie krajowym i wprowadza¢ zmiany jako
przedstawiciele pacjentéw, Marko podkreslit, ze nalezy
by¢ w kontakcie z krajowymi przedstawicielami organéw
regulacyjnych i ministerstwem zdrowia, aby mie¢ bliskie
relacje z interesariuszami, ktorzy sg oficjalnymi
przedstawicielami urzedow w danym kraju. Wazne jest,
aby monitorowac i angazowac sie we wdrazanie nowych
kompetencji EMA.

Jako cztonek PRAC i wspdtprzewodniczgcy PCWP, Marko
uczestniczy w spotkaniach w EMA i dba o to, aby gtos
pacjentéw byt styszalny.

Merete Avery

Dyrektor ds. Operacyjnych
Dystonia Europe

European
Patients
Forum

Claudia Louati
Head of Policy
at the European Patients’ Forum

Elena Balestra
Head of Membership, Governance
and Capacity Building
at the European Patients’ Forum

@)


https://eur-lex.europa.eu/legal-content/EN/TXT/?uri=CELEX%3A32022R0123
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30. rocznica Deutsche
Dystonie Gesellschaft

W sobote 26 sierpnia w hotelu Esperanto w Fuldzie
odbyto sie spotkanie cztonkéw DDG Dystonia
Gesellschaft potgczone z obchodami 30-lecia tej
organizacji. Wieczorem odbyta sie jubileuszowa kolacja.
Dystonia Europe zostata zaproszona na to spotkanie,

a reprezentowali jg Przewodniczgca Edwige Ponssel

i Dyrektor ds. Operacyjnych Merete Avery.

Spotkanie rozpoczeto sie 0 9.15 rano od powitania
wszystkich przez przewodniczgcg Hedwig Hagg.
Nastepnie gtos zabrat Burmistrz Miasta Fulda Dag H.
Wehner, ktory podkreslit znaczenie organizacji
pacjenckich. Odgrywajg one wazng role w zyciu
pacjentow, ktdrzy mogg dowiedzied sie wiecej na temat
dystonii, spotkac sie z innymi pacjentami i dzieli¢ sie
swoimi doswiadczeniami, a takze dowiedzie¢ sie,

jak zachowac¢ mozliwie najlepszg jakosé zycia.

Nastepnie prof. dr Dirk Dressler wygtosit bardzo
interesujgcg prezentacje na temat dystonii szyjnej.
Jednym z jej wnioskéw byto to, ze jesli ktos ma pierwsze
objawy choroby w wieku 40-65 lat, czesto przebieg
dystonii ustabilizuje sie po 3-5 latach. Jest to wazna
informacja dla pacjentéw, poniewaz w poréwnaniu

z wieloma innymi degeneracyjnymi chorobami
neurologicznymi, dystonia szyjna przewaznie

nie postepuje dalej po ustabilizowaniu sie. Ponadto,

w przypadku leczenia botulinotoksyng najskuteczniejsze
dziatanie moze wystgpic¢ dopiero po 1-3 zabiegach,

a nawet wtedy efekt moze sie réznic¢ po kazdym zabiegu.

Po przerwie, podczas ktérej uczestnicy integrowali sie
i delektowali pysznym jedzeniem, Lilli zorganizowata
dla nas pokaz pod hastem "Smiej sie z Lilli", na ktérym
Swietnie sie bawilismy.

Prof. Dr. Dr. Dirk Dressler

PD Dr Tacik Przewodniczaca Hedwig
Hagg dziekuje Dr Zech

za prezentacje

Przewodniczaca
Hedwig Hagg
DDG

Nastepnie miaty miejsce cztery kolejne prezentacje.

Dr Tacik przedstawit prezentacje na temat "Nie da sie ukry¢
dystonii - informacje o nowych terapiach". Wiele oséb
prébuje ukry¢ objawy, gdy pojawiajg sie po raz pierwszy,
poniewaz niestety czesto wystepuje stygmatyzacja
zwigzana z niekontrolowanymi ruchami ciata, ktére
towarzyszg dystonii. Ciato nie funkcjonuje tak, jak bysmy
tego chcieli i wystepujg ruchy mimowolne.

Dr Zech opowiadat takze o badaniach naukowych,
a jego prezentacja byta na bardzo wysokim poziomie
merytorycznym.

Susanne Mombers méwita o "Odwadze i podgzaniu

za wlasnym sercem", a Jennifer Sixt wygtosita prezentacje
na temat "Techniki Alexandra jako metody rehabilitacji

z dystonii muzykow".

Merete Avery
Dyrektor ds. Operacyjnych Dystonia Europe



Milagros Lopez Morales

Poznajcie Milagros z Hiszpanii

Czy moze sie nam przedstawic?

Nazywam sie Milagros Lopez Morales. Mieszkam

z mezem i dwdjka dzieci w Madrycie. Choruje

na dystonie od trzydziestu lat, co nie przeszkodzito

mi w osigganiu moich celdw zyciowych. Ukonczytam
studia na akademii sztuk pieknych i mam réwniez
dyplom z informatyki. Przez 25 lat pracowatam jako
nauczycielka sztuki w publicznym liceum, az do przejscia
na emeryture z powodu dystonii.

Jestem cztonkiem Distonia Espafia-ALDE prawie

od samego poczatku, ale wspotprace

ze stowarzyszeniem rozpoczetam dopiero w 2018 roku.
Dotgczytam do zarzadu jako sekretarz generalny,

a od pazdziernika 2022 r. jestem Przewodniczaca
stowarzyszenia.

Jakie sg korzysci z pracy na rzecz organizacji
pacjentéow?

Stowarzyszenia pacjentéw cierpigcych na rzadkie
choroby, takie jak dystonia, sg niezbedne, aby oferowa¢é
informacje i wsparcie osobom dotknietym takimi
chorobami i ich rodzinom. Ciesze sie, ze moge wnosic¢
wktfad w rozwéj stowarzyszenia, przede wszystkim
dlatego, iz wiem, ze takie organizacje sg naprawde
niezbedne, aby pomagad ludziom.

Ludzie sg najwazniejszym celem Dystonia Espafia-ALDE,
a mozliwos¢ podzielenia sie moim doswiadczeniem

i wiedzg z osobami cierpigcymi na dystonie daje mi
ogromna satysfakcje.

Szczegdlnie wazna jest pomoc nowo zdiagnozowanym
osobom w trudnym procesie akceptacji choroby poprzez
zapewnienie im empatii i nadziei.

POZNAJMY SIE

Stowarzyszenia pacjentow sg rzecznikami potrzeb
pacjentdw w komunikacji z administracjg publiczng,
pracownikami stuzby zdrowia, firmami farmaceutycznymi,
mediami... Naszg kluczowg rolg jest zapewnienie gtosu

i widocznosci pacjentom, utatwianie im nawigzywania
relacji, promowanie badan i dziatalnosci spotecznej,
obrona praw pacjentéw... oraz podpisywanie uméw

z podmiotami, ktére przynoszg korzysci osobom
stowarzyszonym.

Jak lubisz spedza¢ wolny czas?

Naprawde lubie sztuke, pasjonuje sie kinem w oryginalnej
wersji i uwielbiam czytad ksigzki, ale odkad jestem

w zarzadzie, mam mniej wolnego czasu niz wczesniej,
poniewaz poswiecam czes¢ czasu na prace nad nowymi
pomystami i projektami do wdrozenia w stowarzyszeniu.
Jednak to, co lubie najbardziej, to spedzanie czasu z moimi
dzieémi. Wiem, ze wkrdtce opuszczg dom i naprawde
ciesze sie kazdg chwilg spedzong z nimi. Lubimy robic
wycieczki po okolicy i cieszy¢ sie wspdlnie naszym
dziedzictwem kulturowym.

A kiedy mam troche wiecej czasu, nadal pisze recenzje
filmowe dla internetowego magazynu filmowego
https:// encadenados.org/, z ktérym wspotpracuje

od ponad dwudziestu lat.

Co daje ci motywacje w trudnych dniach?

Moje dzieci byty i sg dla mnie wsparciem w trudnych
chwilach. Od zawsze znajg swojg mame jako osobe
zmagajacg z dystonig, co sprawia, ze staty sie bardziej
wspierajgce i empatyczne wobec 0sdb niepetnosprawnych.
Ich obecno$¢ w moim zyciu motywuje mnie kazdego dnia.

Kino zawsze byto moim kolejnym, wiernym
sprzymierzenncem w najtrudniejszych momentach zycia

i tak jest do dzisiaj. Dobry film rekompensuje mi zty dzien,
a nastrdj poprawia mi takze herbata z dobrg przyjaciotka
czy praca w ogrodzie.

Co cie ztosci lub frustruje?

Kazdego dnia staram sie nie ztoscié, ale nie zawsze mi sie
to udaje. Frustruje mnie niekompetencja, nieuczciwosé

i biernos¢ ludzi. Codziennie ucze sie jednak tolerancji

i konstruktywnego nastawienia, aby stawia¢ czota
przeciwnosciom.

Milagros Lopez Morales
ALDE
Hiszpania



MOJA OPOWIESC O DYSTONII

Raquel Vaqgas

Raquel Vaqas

Mam na imie Raquel. Jestem Hiszpanka, ale od 2005
roku mieszkam we Wtoszech. Zdiagnozowano u mnie
dystonie szyjng w 2013 roku - objawy choroby zaczety
sie na poczatku 2010 roku. Przesztam operacje
selektywnej denerwacji i od tego czasu otrzymuje
zastrzyki z toksyny botulinowej co 4 miesigce.

Zawsze chciatam zosta¢ mamg, ale batam sie, ze mdgj stan
moze sie pogorszy¢, poniewaz w czasie cigzy nie mozna
wykonywac zastrzykdw z toksyny botulinowej. Nie ma zbyt
wielu informacji na temat dystonii i cigzy, wiec czutam sie
zagubiona i osamotniona.

Méj neurolog, ktory wystawiat mi skierowania na zastrzyki
z toksyny botulinowej, powiedziat, ze musze odczekac

3 miesigce po zastrzykach, zanim zaczne starac sie zajs¢

w cigze. Byto to bardzo stresujgce, zwtaszcza ze zaczetam
odczuwac wiecej objawdw choroby i bélu.

Skontaktowatam sie wdéwczas z najlepszym szpitalem
specjalizujgcym sie w trudnych cigzach. (Clinica Mangiagalli
w Mediolanie). Szpital zalecit mi konsultacje z Osrodkiem
Kontroli Zatrué. Miatam 41 lat, wiec zdecydowatam sie
wzig€ udziat w programie sztucznego zaptodnienia
zaplanowanym na styczen 2022 roku. Ale mielismy duzo
szczescia i zasztam w cigze naturalnie pod koniec
pazdziernika 2021 r., a moje ostatnie leczenie odbyto sie

w sierpniu, wiec czas byt idealny!




Raquel and Martina

Moj ginekolog dat mi zwolnienie z pracy z powodu cigzy
wysokiego ryzyka, wiec przebywatam w domu

juz od drugiego miesigca. Dzieki temu mogtam odpoczgé
od pracy i zadbac o siebie. Podczas cigzy wykonywatam
¢wiczenia fizjoterapeutyczne, akupunkture

i *aurikuloterapie w centrum leczenia bdlu Szpitala
Piero Palagi we Florencji. Moja cérka Martina urodzita
sie 17 lipca 2022 roku w sposdb naturalny.

Poréd trwat 3 godziny. Méj neurolog zalecit pordd
naturalny, jesli tylko bedzie to mozliwe.

MOJA OPOWIESC O DYSTONII

Po porodzie, dzieki hormonom, bytam w swietnej formie,
odczuwatam mniejszy bdl i miatam lepszg mobilnosc.
Karmitam Martyne piersig przez 4 miesigce, a potem

w grudniu w koricu zrobitam zabieg toksyng botulinowa.
Doswiadczenie macierzynstwa uczy mnie, ze pomimo
dystonii mozemy osiggnaé prawie wszystko w zyciu, nawet
jesli musimy to zrobi¢ w inny sposéb i z pewnymi
ograniczeniami. Odkrytam, ze bardzo pomocne jest
dzielenie sie swoimi emocjami i obawami dotyczacymi
stanu zdrowia z profesjonalistami. Bycie cztonkinig
Wtoskiego Stowarzyszenia ARD sprawia, ze czuje sie lepiej.

Raquel Vaqgas

*Aurikuloterapia (réwniez terapia uszna, akupunktura ucha i aurikuloakupunktura) jest formg medycyny
alternatywnej opartej na zatozeniu, ze ucho jest mikrosystemem i organem zewnetrznym odzwierciedlajgcym

ARD, Wiochy

cate ciato na matzowinie usznej — zewnetrznej czesci ucha. — Zrédfo Wikipedia @




WYDARZENIA

Kalendarz na jesien 2023 i zime 2024

Wrzesien

16-17 Dni Dystonii 2023 w Pori, Finlandia

19-21 Coroczne spotkanie ERN-RND w Leuven, Belgia
27-30 Kongres ESSFN, Sztokholm, Szwecja

Pazdziernik

2-3 Nordycka konferencja na temat rzadkich choréb, Sztokholm, Szwecja
24 Spotkanie Think-Tanku Dystonia Europe (online)

2024

Styczen

17-20 Kongres dotyczgcy Toksyn, Berlin, Niemcy

Luty

29 Dzien Rzadkich Choréb

Dystonia Europe na Kongresie MDS w Kopenhadze

W ostatnim tygodniu sierpnia
w Kopenhadze, w Danii odbyt
sie kongres MDS, w ktorym
wzieto udziat ponad

5000 uczestnikow.

I1Danmark er ca
4 3.000 personer rami
ey \°o 500.000 i Europ3

Dystonia Europe zorganizowata
swoje stoisko, na ktérym
informowaliSmy o naszych
dziataniach i projektach.

Wspaniale byto ponownie
spotkac sie z wieloma naszymi
partnerami medycznymi,

a takze partnerami branzowymi.

Monika Benson
Dyrektor Wykonawcza
Dystonia Europe

Monika Benson Pia Sgrensen Vejle i Birthe Bernhard Hansen
@ i Dr. Kasia Smitowska z Dunskiego Stowarzyszenia Dystonii
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Cztonkowie Pracownicy

Dystonia Europe sktada sie z 23 narodowych
stowarzyszen cztonkowskich z 20 krajow
europejskich:

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

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.

Rada Medyczna Z funkcji Przewodniczacej ustgpita w 2013 roku
. po uptywie maksymalnego okresu 6 lat. Po odejsciu
! Nau kowa Alistaira Newtona na emeryture, Monika objeta

stanowisko Dyrektora Wykonawczego. Monika
choruje na dystonie szyjng i przez 10 lat byta

Prof. Alberto Albanese —Mediolan cztonkiem zarzadu Szwedzkiego Stowarzyszenia
Prof. Alfredo Berardelli — Rzym Dystonii. Monika pracuje jako koordynator
warsztatéw, kurséw i wyktadéw w szkole w Lund,

Prof. Kailash Bhatia — Londyn

w Szwecji.

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

Merete Avery,
Dyrektor Operacyjna, Norwegia

Prof. Marjan Jahanshahi— Londyn Merete zostata powotana do zarzadu 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
taczy my przewodniczgcg Norweskiego Stowarzyszenia
Dystonii. Merete pracowata w dziatach obstugi
c klienta, ksiegowosci i finansow w Molde,
IUdZI Norwegia.

dla dystonii

)



ZARZAD

Edwige Ponseel

Przewodniczgca

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 Wiceprzewodniczgca Dystonia Europe.

Od grudnia 2022 roku petni funkcje Przewodniczacej
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 kompatybilnosé
elektromagnetyczng w samolotach.

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

Sissel Buskerud
Skarbniczka

Sissel jest Skarbniczkg/Ksiegowg oraz Cztonkinig Zarzadu
Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii przez ostatnie 7 lat.
Sissel ma ponad 25-letnie doswiadczenie jako ksiegowa
w norweskiej firmie z sektora ustug bezpieczenstwa.
Sissel zostata wybrana do Zarzadu DE podczas
Zgromadzenia w Londynie w 2019 roku i petni funkcje
Skarbniczki Dystonia Europe.

Catalina Crainic
Cztonkini Zarzadu

Catalina Mariana Crainic jest przewodniczgcg 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 0sdb o specjalnych potrzebach. Ukoriczyta
réwniez kursy w dziedzinie Rzadkich Choréb, a takze
skutecznej komunikacji z przedstawicielami medidw,
reprezentujgc 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
wsrdd pracownikéw stuzby zdrowia w Finlandii.

Jukka jest réwniez cztonkiem zarzgdu 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 zarzadu Dystonia Europe.



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 Dystonig.

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

Obecnie jest doradcg DE ds. projektéw specjalnych.

Maja Relja

Doradca, Chorwacja

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

w Zagrzebiu. Zatozyta Chorwackie Stowarzyszenie Dystonii
i przez ponad 20 lat petnita funkcje jego Przewodniczace;.
W 2011 roku zostata wybrana do zarzadu Dystonia Europe,
a w latach 2011-2017 byta wiceprzewodniczgca DE.
Obecnie jest liderem projektu Value of Treatment
dotyczacego 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.

DORADCY | DANE KONTAKTOWE

Kontakt

Przewodniczacy
Edwige Ponseel

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/
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PARTNERZY | SPONSORZY

Mamy dobre relacje robocze w réznych
obszarach tematycznych z: DMRF — Fundacja
Badan Medycznych nad Dystonig; FDR — Fundacja
ds. Badan nad Dystonig, Koalicja na rzecz
Dystonii; EFNA — Europejska Federacja
Stowarzyszen Neurologicznych; EBC — Europejska
Rada Mdzgu; 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 0sdb 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.

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 ktdregokolwiek z jej przedstawicieli

i majg charakter wytgcznie informacyjny.

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

PLATINIUM

 TIPSEN

Innovation for patient care

Medtronic

Further, Together

@ THERAPEUTICS

Better outcomes for more patients.
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