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Drodzy Czytelnicy,

Oddajemy w Wasze rece wiosenne wydanie biuletynu,
a nasz zespot jest juz w trakcie przygotowarn do spotkania
cztonkow Dystonia Europe 2024 w Timisoarze w Rumunii.

W tym roku nasze Dni Dystonii odbedq sie w trybie online

w sobote 21 wrzesnia. Zapiszcie date i sledZcie wiadomosci
na naszej stronie internetowej i kanatach spotfecznosciowych,
aby dowiedziec sie wiecej o programie, ktdry bedzie
obejmowat prezentacje ekspertow i relacje pacjentow.

W dniu 18 czerwca odbedzie sie rdwniez spotkanie
online/webinarium, podczas ktérego przedstawimy bardziej
szczegotowo dziatania naszej organizacji i wymienimy sie
pomystami. Wypatrujcie kolejnych informacji w naszych
mediach spotecznosciowych!

Pod koniec lutego zarzqd spotkat sie w Paryzu z naszymi
sponsorami.

Omdwilismy biezqgce dziatania i przyszte projekty, a takze rézne
sposoby pozyskiwania funduszy, aby wszystkie plany mogty
zostac zrealizowane i aby zapewnic stabilny rozwdj naszej
organizacji. Sq to zawsze wazne i owocne spotkania.

Jak co roku, przygotowujemy réwniez Miesigc Swiadomosci
Dystonii we wrzesniu, ktéry mamy nadzieje bedzie innowacyjny
i zgodny z najnowszymi doniesieniami z naszego srodowiska.

Monika uczestniczyta w styczniowym kongresie Toxins 2024
w Berlinie oraz w spotkaniu Boston Scientific Foundation

Europe w marcu we Francji, a Merete przekaze nam relacje
z Europejskiego Forum Pacjentéw.

W tym wydaniu znajdziecie réwniez najswiezsze wiadomosci
od naszych cztonkéw ze Szwecji, Rumunii i Wielkiej Brytanii,
przeczytacie historie Line z Norwegii oraz zapoznacie sie

z nowymi artykutami na temat prowadzonych badan.

Chcielibysmy podziekowac naszym cztonkom, pracownikom,
doradcom i sponsorom za ich nieustanne wsparcie
w zapewnianiu ciggfosci i dbaniu o jakos¢ naszej dziatalnosci.

W imieniu zespotu Dystonia Europe chciatbym Zyczyc¢ wszystkim
dobrego, relaksujgcego lata!

Edwige Ponseel
Przewodniczaca
Dystonia Europe




Spotkanie Zarzadu
i Think Tank w Paryzu

Kiedy moja dystonia ujawnita sie po raz pierwszy, byta
bardzo obcigzajgca. Nie bytam w stanie sama wychodzi¢
zdomu.

Uwielbiam mojg prace w Dystonia Europe, poniewaz data
mi ona wiele mozliwosci podrézowania i robienia rzeczy,
o ktérych nawet nie pomyslatam, ze bytabym w stanie
robic.

Samotne podrézowanie to cos$, czego zawsze sie
obawiatam, nawet przed zachorowaniem na dystonie
i teraz réwniez czasami sie denerwuje, gdy jade gdzies
po raz pierwszy.

Moja podrdéz do Paryza, aby wzig¢ udziat w Think Tanku
z Zarzgdem Dystonia Europe i naszymi sponsorami, byfa
jedna z tych podrézy, ktérych sie obawiatam.

Bytam juz wczesniej na lotnisku Charles De Gaula, ale tylko
przesiadajac sie i lecac dalej i nie bytam tam sama.
Denerwowatam sie, ze bede musiata znalez¢ droge

z lotniska na stacje kolejowa, a potem oczywiscie wsigs¢
do wtasciwego pociggu, ktory zabierze mnie do Paryza!

Kiedy wysiadtam z samolotu, zaskoczyto mnie, jak duze jest
to lotnisko, jednak na szczescie byto tez mnéstwo znakéw
wskazujgcych droge. Udato mi sie dotrzeé do karuzeli

z bagazami, a nastepnie na peron kolejowy. Nadal
denerwowatam sie czy wsigde do wtasciwego pociagu,
ale urocza pani pracujgca na stacji zapewnita mnie,

Ze jestem we wtasciwym miejscu, aby wsigs¢ do pociagu
do Paryza. Bytam w kontakcie z innymi cztonkami zarzadu,
ktérzy réwniez przybywali do Paryza tego samego dnia,
wiec umoéwitam sie, ze poczekam na Jukke, ktéry
przylatywat krétko po mnie.

Spotkalismy sie na peronie i wsiedlismy do bardzo
zattoczonego pociagu, ktérym podrézowalismy na stojgco
az do stacji Gare Du Nord.

Cieszytam sie bardzo, ze bytam z Jukka, poniewaz stacja
kolejowa tez byta ogromna! Dzieki Jukce znalezlismy
wtasciwe wyjscie ze stacji, a dotarcie do hotelu okazato sie
bardzo proste. Uff!

Cudownie byto zobaczy¢ wszystkich przyjaciét z zarzadu

i zrelaksowac sie z nimi przez chwile, zanim zaczelismy
prace. Wyjgtkowo, nie mielismy zaplanowanych zadnych
formalnych spotkan az do nastepnego ranka, wiec nasze
pierwsze popotudnie/wieczdr pozwolity nam nadrobic
zalegtosci i zjes¢ wspdlnie mity positek. Nasza restauracja
znajdowata sie tuz obok hotelu, a jedzenie byto swietne,
chociaz kiedy tam dotarlismy, nie mogli znalez¢ naszej
rezerwacji! Na szczeScie Edwige udato sie to zatatwic

i zjedliSmy wspaniaty positek.

AKTUALNOSCI

Nastepnego dnia 0 9.00 rano rozpoczeto sie nasze spotkanie
zarzadu, na ktérym mielismy wiele tematéw do omédwienia.
Czesto spotykamy sie online za pomocg zooma, ale zawsze
udaje nam sie oméwié wiecej kwestii i podjgé wiecej decyzji,
gdy spotykamy sie osobiscie.

Zastanawiam sie czy Wy tez macie takie doswiadczenia?

Poranek mingt nam pracowicie na omawianiu takich tematodw,
jak biezace finanse i to, jak radzimy sobie z naszym budzetem
oraz czy mamy wystarczajgco duzo Srodkéw, aby doprowadzi¢
do korica wszystkie projekty, w ktore jesteSmy zaangazowani.

Finanse sg zawsze przedmiotem naszej troski, poniewaz
jestesmy catkowicie zdani na dotacje od naszych sponsoréw,
darowizny od sympatykéw i wynagrodzenie za prace
konsultingowe, a to oczywiscie nie jest gwarantowany
dochéd. Odbylismy rézne dyskusje na temat tego,

jak wygenerowac wieksze dochody i / lub zaoszczedzi¢
pienigdze, gdzie tylko mozemy.

Przerwa obiadowa nadeszta bardzo szybko i udalismy sie

na pyszny lunch do tej samej restauracji obok naszego hotelu.
Gdy tylko skonczylismy, od razu wrdciliémy do pracy,

a popotudnie mineto tak szybko, ze wszyscy bylismy
zszokowani, gdy zdalismy sobie sprawe, ze jest 17:00!

Jednym z tematdw dyskus;ji byty plany sukcesji dla cztonkéw
zarzadu i pracownikéw. Mamy kilka oséb, ktdre chcg przejsé¢
na emeryture w ciggu dwoch-trzech lat, a zatem wazne jest,
aby nowe osoby dotgczyty do zarzadu i / lub zostaty
przeszkolone na czas, aby dotgczy¢ do grona personelu.
Udato nam sie zrealizowa¢ wiekszos¢ porzadku obrad,

ale dwa tematy musielismy zostawi¢ na nastepne spotkanie.

Mielismy kroétki czas na odswiezenie sie przed kolacja,
na ktdrej dotaczali do nas nasi sponsorzy: dwoje
przedstawicieli firmy Ipsen — Susanne i Oleks — oraz
przedstawicielka firmy Merz, Petra.

Po krétkim spacerze znalezliSmy naszg restauracje

i zasiedlismy do kolacji. Mielismy zabawnego kelnera, ktdry
zartowat przyjmujgc nasze zamowienia. Byto troche jak

w szkolnej stotéwce kiedy pani kucharka krzyczata "Kto chce
zapiekanke reka w gére!". ZjedliSmy naprawde pyszny positek
i zadowoleni, z petnymi zotgdkami wrécilismy do hotelu!

Nasze spotkanie ze sponsorami byto zaplanowane na 9 rano
nastepnego dnia. Kiedy sie obudzitam, wcigz bytam tak
najedzona po poprzednim wieczorze, ze po prostu wypitam
kawe w pokoju i zrezygnowatam z zejscia na $niadanie!

©



AKTUALNOSCI

WSszyscy zebraliSmy sie w sali konferencyjnej gotowi

do rozpoczecia o 9 rano kolejnego bardzo napietego
programu dnia. Spotkanie miato zakonczy¢ sie okoto 14:00,
aby$my wszyscy mogli dotrze¢ na lotnisko na czas przed
odlotem do domu. MieliSmy duzo czasu na omdwienie
kluczowych kwestii, takich jak: co zrobi¢, aby pozyskaé
wiecej funduszy, jak zarobi¢ wiecej na wynagrodzeniu

za konsultacje itp. i jak rozwijaé nasze projekty. Monika
przekazata réwniez naszym sponsorom, Susanne, Oleksowi
i Petrze, szczegétowe informacje na temat postepéw

w realizacji projektow i wzrostu liczby obserwujgcych nas
w mediach spotecznosciowych.

Poprosilismy ich réwniez o porady w zakresie dziatan
na rzecz podnoszenia $wiadomosci, zwtaszcza dotyczacych
wrzeénia, Miesigca Swiadomosci Dystonii.

Spotkanie zakoniczyto sie punktualnie o 14:00, a niektorzy
z naszych przyjaciét z zarzagdu musieli natychmiast opuscié
sale, aby zdazy¢ na swdj lot. Wszyscy pozegnalismy sie
bardzo serdecznie i zyczyliSmy sobie bezpiecznej podrdzy
do domu. Niektorzy cztonkowie zarzgdu mieli przed soba
dwa lub wiecej lotéw do domu, ale ja tym razem miatam
szczescie i wracatam bezposrednim lotem z Paryza na moje
lokalne lotnisko w Newcastle upon Tyne.

Wrdcitam na lotnisko z Monikg, ktéra wysiadta z pociggu
jeden przystanek przede mng poniewaz wylatywatysmy
z réznych terminali na lotnisku.

Moja podrdz przez lotnisko byta znacznie prostsza
niz po przylocie, a takze znacznie szybsza i bytam mile
zaskoczona, ze nigdzie nie byto dtugich kolejek!

Znalaztam bramke dla mojego lotu, a nastepnie wrécitam
do sklepéw wolnoctowych, aby kupi¢ drobne upominki
dla trojga moich wnukdw, 9-letniej Emily, 7-letniej Phoebe
i 3-miesiecznego Alfreda. Nie zajeto mi to duzo czasu,
wiec wrdcitam przed bramke w odpowiednim czasie.

Lot do domu odbyt sie bez zadnych opdznien, a kiedy
wyladowatam w Newcastle, wystatam SMS-a do mojego meza
Johna, aby poinformowac go, ze moze mnie odebrad.

Gdy nie przyjechat po 10 minutach (czekat w poblizu),
sprawdzitam telefon i zdatam sobie sprawe, ze przez pomytke
wystatam SMS-a do mojego brata, ktéry mieszka w Plymouth,
czyli 420 mil od Newcastle! M¢j brat i ja usmialismy sie z tej
pomytki, a nastepnie zadzwonitam do Johna, ktéry przyjechat
po mnie 3 minuty pdzniej.

Wrécitam do domu okoto 22:30, a poniewaz musiatam by¢
w domu mojego syna o 7 rano nastepnego dnia, aby zajac sie
dziewczynkami i zabra¢ je do szkoty, wiec udatam sie prosto
do tézka!

Nasze dwa dni spotkan byty naprawde owocne i bardzo sie
ciesze, ze mogtam wszystkich zobaczy¢ osobiscie. Zal byfo sie
zegna¢, ale spotkamy sie ponownie w Timisoarze w Rumunii
juz pod koniec maja.

Gill Ainsley
Sekretarz i Wiceprzewodniczaca
Dystonia Europe




PROGRAM SPRINT:
Program rehabilitacji
sensomotorycznej

w leczeniu izolowane;j
dystonii szyjnej

w potaczeniu z toksyna
neurobotulinowg

Enrico Saibene, A. Crippa, M. Ramella, G. Giacobbi,
C. Corrini, D. Anastasi, A Castagna

Izolowana dystonia szyjna (ICD) jest zaburzeniem
ruchowym charakteryzujgcym sie okresowymi lub
dtugotrwatymi mimowolnymi skurczami, ktére powoduja
zmiane postawy lub nieprawidtowe ruchy, a takze drzenie
gtowy i szyi, czasami obejmujgce rowniez ramiona.

Od okoto trzydziestu lat udowodniona jest skutecznosé
stosowania toksyny botulinowej w leczeniu objawowym
tej choroby, ale nadal nie ma ujednoliconych wytycznych
dotyczacych roli interwencji rehabilitacyjnych.

Chociaz potgczenie réznych technik rehabilitacji, takich jak
bierna mobilizacja, rozcigganie miesni, wzmacnianie miesni
antagonistycznych, techniki relaksacyjne czy wykorzystanie
biofeedbacku do kontroli motorycznej zostaty opisane jako
pomocne w leczeniu dystonii w kilku badaniach, nie ma
nadal jasnych wytycznych, w ktérych okreslono by cele
leczenia i kryteria pomiaru ich osiggniecia, ze wzgledu

na brak badan wedtug ustandaryzowanego protokotu.

0Od 2014 roku w szpitalu klinicznym Fondazione

Don Gnocchi Santa Maria Nascente w Mediolanie,

we Wtoszech, dzieki Scistej wspotpracy pomiedzy dr Anng
Castagna, neurologiem, ekspertka w dziedzinie dystonii
szyjnej, strategii uczenia sie motorycznego i leczenia
toksyng botulinowg, dr Maring Ramella lekarkg z szerokim
doswiadczeniem w rehabilitacji wzrokowo-przestrzennej

i percepcyjnej oraz grupg utalentowanych fizjoterapeutéw:
Alessandro Crippa, wynalazca systemu biofeedbacku
Leonardo, Giulig Giacobbi, Chiarg Corrini, Denise Anastasi

i Enrico Saibene, ekspertem w zakresie podejscia
percepcyjnego, podjete zostaty dziatania w zakresie
leczenia rehabilitacyjnego izolowanej dystonii szyjnej (ICD).
Najpierw, przeprowadzone zostato badanie pilotazowe,

a nastepnie, na przestrzeni lat, przeniesiono je do
codziennej praktyki klinicznej, leczac skutecznie setki oséb
z ICD.

BADANIA

Celem pierwszego badania opublikowanego na stronie
Clinical trial.gov NCT03247868 byta ocena skutecznosci

u tego samego pacjenta potaczonej strategii treningu
sensomotorycznego z wykorzystaniem technik biofeedbacku
i rehabilitacji wzrokowo-przestrzennej (SPRInt, Sensorimotor
Perceptive Rehabilitative Integrated program), w potaczeniu
z zastrzykami BoNTA w poréwnaniu ze standardowym
leczeniem toksyng botulinowa. To pilotazowe badanie,
opublikowane jako oryginalny artykut w 2019 .

w Neurological Sciences, potwierdzito, ze SPRINT i BONTA
zapewnity pacjentom z ICD znaczng poprawe jakosci zycia

W porownaniu z terapig samg toksyng botulinowa,

pod wzgledem ilosci korzysci i czasu ich trwania.

Jesli chodzi o szczegdty, badanie zostato zaplanowane

na 6 miesiecy i zostato przeprowadzone z udziatem

11 pacjentdw (5 mezczyzn i 6 kobiet) z izolowang idiopatyczna
dystonig szyjna. Kazdy pacjent zostat poczatkowo poddany
ocenie neurologicznej i wstrzyknieto mu toksyne botulinowg
zgodnie ze spersonalizowanym schematem leczenia(T0),

a nastepnie ponownie poddano ocenie po 6 i 12 tygodniach
(T1iT2). W dniu T2, kazdy pacjent otrzymat ponownie
zastrzyk BoNT i rozpoczeto cykl rehabilitacji zgodnie

z podejsciem rehabilitacyjnym SPRInt (18 sesji, trzy razy

w tygodniu, kazda trwajgca 45 minut). Na koniec cyklu
rehabilitacji (T3) i po okresie 6 miesiecy od TO (T4), kazdy
pacjent byt ponownie oceniany.

Kazda ocena kliniczna obejmowata analize kinematyczna
odcinka szyjnego kregostupa i zastosowanie trzech skal:
Toronto Western Spasmodic Torticollis Rating Scale (TWSTRS
nasilenie, niepetnosprawnosé, bél), EQ-5D5L dla jakosci zycia
i Self Anxiety Scale (SAS), w celu oceny stanu
psychologicznego pacjentow.
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Rezultaty

Wstepne dane uzyskane w badaniu pilotazowym pokazuja,
ze pod koniec okresu oceny (obserwacji) objawy bolowe,
nasilenie choroby i niepetnosprawnos¢ wynikajgca z choroby
zmniejszyly sie w poréwnaniu z oceng poczatkowa.

W szczegdlnosci, catkowity wynik w skali TWSTRS spadt

z 39,0 £ 10,9 (dane wyliczone z mediang i IQR) w stosunku
do TO do 30,50 + 17,75 po okresie obserwacji (p<0,01).
Przeprowadzajac analize post hoc danych uzyskanych

dla kazdego ocenianego aspektu w ramach TWSTRS,
zaobserwowano, ze niepetnosprawnos¢ zgtaszana przez
pacjenta zmniejszytfa sie bardziej po leczeniu skojarzonym
(SPRInt), w poréwnaniu z leczeniem sama toksyng
botulinowg, oraz ze zmiana utrzymywata sie czesciowo,
ale w znaczgcym zakresie, podczas okresu obserwacji
(p<0,01).

Nasilenie choroby zmniejszyto sie po leczeniu skojarzonym,

z poziomu 19,0 + 4,5 do 12,0 + 5,0, czeSciowo utrzymujac sie

w czasie (14,0 £ 3,5), podczas gdy w odniesieniu do objawdw
boélowych nie byto réznic po terapii skojarzonej w poréwnaniu
z samg iniekcjg toksyny botulinowe;j.



BADANIA

Whioski

Chociaz toksyna botulinowa stanowi obecnie powszechny
standard w leczeniu izolowanej dystonii szyjnej, dziatanie
leku nie jest dtugotrwate i nie zapewnia catkowitego
ustgpienia ztozonych objawdw, na ktére uskarzajg sie pacjenci
o0 zréznicowane] postaci motorycznej i pozamotoryczne;.

Eksperymentalne podejscie SPRInt zainspirowane koncepcja
reedukacji sensomotorycznej poprzez sprzezenie zwrotne

i rehabilitacje wizualno-przestrzenng skoncentrowana

na spersonalizowanych celach i konkretnych potrzebach,
moze skuteczniej oddziatywa¢ na ztozone objawy dystonii,
poprawiajgc jakos$¢ zycia pacjentow. Jesli chodzi o objawy
bolowe, toksyna botulinowa wydaje sie by¢
najskuteczniejszym rozwigzaniem.

Potrzebne sg dalsze systematyczne badania, aby dogtebnie
poznac role rehabilitacji w leczeniu dystonii i umozliwié¢
osobom dotknietym dystonig leczenia na catym swiecie

W oparciu o sprawdzony i spersonalizowany zestaw ¢wiczen
w potaczeniu z zastrzykami z toksyny botulinowej.




BADANIA

N OWA PU BLI KACJA: Rok 2024 rozpoczynamy z nowym “Podrecznikiem
terapii toksyng botulinowg”, jedna z najlepiej

Nowe, trzecie wydanie

sprzedajacych sie ksigzek o toksynie botulinowej, ktérej

Pod reczn i ka te ra pii to ksyna trzecie wydanie zostato wtasnie opublikowane przez

. Cambridge University Press.
botulinowa

'JesteSmy niezmiernie zadowoleni, ze ksigzka ta stata

sie przez lata obowigzujacym standardem w zakresie
terapii toksyng botulinowg i ze zyskata tak szeroka
dystrybucje na catym swiecie,' méwi prof. dr Dirk
Dressler, Dyrektor Katedry Zaburzen Ruchu w Hannover

Medical School i jeden z redaktoréw podrecznika.

Ksigzka wyczerpujaco omawia cate spektrum
aktualnych wskazan do terapii toksyng botulinowg

i zostata napisana przez miedzynarodowy zespét
wysokiej klasy ekspertéw. "Potozylismy jak najwiekszy
nacisk na aspekty praktyczne, co znajduje
odzwierciedlenie w duzej liczbie bardzo przejrzystych
i przydatnych ilustracji," mowi Dressler. Planowane sg
ttumaczenia na wiele jezykdw w odpowiedzi

na globalne zapotrzebowanie.

https://de.wikipedia.org/wiki/Dirk Dressler

Dirk Dressler, MD, PhD

Profesor Neurologii

Szef Katedry Zaburzen Ruchowych
Wydzialu Neurologii

Wyzszej Szkoty Medycznej

w Hanowerze Carl-Neuberg-Str. 1
D-30625 Hanower, Niemcy
dressler.dirk@mbh-hannover.de




Promowanie cyfrowego
rzecznictwa zdrowia —
inauguracyjne seminarium
ambasadorow Boston
Scientific Foundation
Europe

W marcu Monika Benson wzieta udziat w spotkaniu Boston
Scientific Foundation Europe (BSFE), w ktérym uczestniczyli
jej koledzy z zarzadu i przedstawiciele ambasadoréw z catej
Europy.

Dwudniowe spotkanie odbywato sie w atmosferze
entuzjazmu i poczucia wspdlnego celu i poswiecone byto
podnoszeniu kwalifikacji ambasadordéw, aby umozliwié

im skuteczne wypetnianie swoich rél przy wsparciu Moniki,
ktéra podzielita sie swojg wiedzg w zakresie najlepszych
praktyk podczas pracy z grupami rzecznikdw pacjentéw.
Spotkanie odbyto sie w Centre Pédiatrique des Cotes

we Francji, szpitalu rehabilitacyjnym dla
niepetnosprawnych dzieci z problemami kardiologicznymi.

Uczestnicy mieli okazje zobaczy¢ na wtasne oczy jak
cyfrowe rozwigzania zdrowotne moga wptywac na zmiane
jakosci zycia. Sponsorowane przez BSFE narzedzie

do komunikacji rozszerzonej wykorzystuje oprogramowanie
do rozpoznawania ruchdéw gatki ocznej, aby da¢ gtos
dzieciom, ktére wczesniej nie miaty mozliwosci
komunikowania sie.

INNE WIADOMOSCI

BSFE jest organizacjg non-profit, ktérej celem jest poprawa
stanu zdrowia i samopoczucia spoteczenstwa poprzez
wspieranie innowacyjnych cyfrowych rozwigzan zdrowotnych.
Jej cztonkowie sg pasjonatami rozwigzan cyfrowych i ich
zdolnosci do zmniejszania nieréwnosci w dostepie do leczenia
poprzez umozliwianie ludziom korzystania z informacji

i zasobow stuzby zdrowia i lepszego zarzadzania swoim
zdrowiem i opiekg zdrowotng. Doskonatym tego przyktadem

jest Dystonia Physio Exercise Hub, platforma ktéra pomaga

obecnie blisko 500 osobom z dystonig szyjng w catej Europie!

BSFE przyjmuje zgtoszenia przez caty rok. OdwiedZcie strone
internetowaq BSFE, aby dowiedziec¢ sie, jak Wasza organizacja
moze ztozy¢ wniosek, lub skontaktujcie sie z lokalnym
ambasadorem BSFE piszgc na adres:

Bscif foundation@bsci

Christine Chapman
Communications
Boston Scientific Foundation Europe
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Dyskusja panelowa z udziatem
Moniki Benson (Dystonia Europe),
Eleny Moya (Asociacion Espaiiola
contra la Meningitis)

i Sylvaina Thimotee

(Centre Pédiatrique des Cotes)


https://physioexercise.org/en?locale=en
https://www.bostonscientific.com/content/gwc/en-EU/about-us/corporate-social-responsibility/people/foundation.html
https://www.bostonscientific.com/content/gwc/en-EU/about-us/corporate-social-responsibility/people/foundation.html
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Kongres Toxins 2024
w Berlinie

W potowie stycznia w Estrel Conference Center w Berlinie
w Niemczech odbyt sie kongres Toxins 2024, ktéry okazat

sie wielkim sukcesem i zgromadzit ponad 1200 uczestnikow

z 59 krajow.

Dyrektor Wykonawcza Dystonia Europe, Monika
Benson, wzieta w nim udziat jako przedstawicielka

jedynej organizacji non-profit.

Przy matym stoliku z materiatami informacyjnymi w hali
wystawowej spotykata sie z lekarzami z réznych krajéw

Inna sesja dotyczyta wynikéw badan nad dtugodziatajaca
toksyng botulinowg — daxibotulinum -, ktéra w zesztym
roku zostata zatwierdzona przez FDA

do stosowania w USA w leczeniu dystonii szyjnej.

Wiecej informacji na ten temat mozna znalez¢ tutaj:

Kongres ten organizowany jest co dwa lata i poswiecony
jest leczeniu z wykorzystaniem toksyny botulinowe;j.
Gtéwnymi sponsorami wydarzenia byty firmy Ipsen,
Merz i AbbVie.

i dzielita informacjami na temat Dystonia Europe i naszej
dziatalnosci. Byto wiele prezentacji dla uczestnikéw do
wyboru, a niektére z nich dotyczyty réznych form dystonii
i jej leczenia.

Monika Benson
Dyrektor Wykonawcza

Dystonia Europe
Jedna z sesji poswiecona byta dystonii i leczeniu bélu

w kontekscie skutecznosci leczenia toksyng botulinowa.

Monika Benson i Prof Brigitte Girard



https://investors.revance.com/investors/Press-Releases/news-details/2023/U.S.-FDA-Approves-First-Therapeutic-Indication-for-Revances-DAXXIFY-DaxibotulinumtoxinA-lanm-for-Injection-for-the-Treatment-of-Cervical-Dystonia/default.aspx
https://investors.revance.com/investors/Press-Releases/news-details/2023/U.S.-FDA-Approves-First-Therapeutic-Indication-for-Revances-DAXXIFY-DaxibotulinumtoxinA-lanm-for-Injection-for-the-Treatment-of-Cervical-Dystonia/default.aspx

Spotkanie liderow
i Walne Zgromadzenie EPF
w Brukseli

Dystonia Europe, jak cztonek Europejskiego Forum
Pacjentéw (EPF), wzieta udziat w spotkaniu lideréw
13 kwietnia oraz w dorocznym walnym zgromadzeniu
14 kwietnia w Brukseli.

Spotkanie lideréw rozpoczeto sie od wystgpienia Marco
Greco, prezesa EPF. Organizacje pacjentdéw stojg w obliczu
nowego $rodowiska dziatania bazujgcego na sztucznej
inteligenc;ji (Al). Jest to obecnie niezbedne narzedzie,

pod warunkiem zachowania granic etycznych. Nalezy
ustali¢ jasno prawa wtasnosci do danych, a pacjenci

i organizacje pacjentdw muszg by¢ na biezgco informowani
i muszg uczestniczy¢ w procesie wdrazania sztucznej
inteligencji w stuzbie zdrowia.

Pacjenci muszg by¢ zaangazowani w ten proces,
aby zadbac o ich potrzeby.

Ildik Vajda, starszy specjalista ds. polityki w zakresie
zdrowia cyfrowego w Patiéntenfederatie Nederland,
przedstawit prezentacje zatytutowang "Sztuczna
inteligencja i dane ratujg zycie". Z prezentacji tej
dowiedzieli$my sie, jak ztozona jest sztuczna inteligencja,
ktdra jest nowg technologig systemowa, i jak wazne jest
aby jej algorytm byt wolny od btedéw. Modele bywaja
bardzo zaawansowane i niezbedne jest utrzymywanie
oprogramowania. Duzo pracy odbywa sie za kulisami.

Antonio Andreu, dyrektor naukowy w EATRIS (European
Infrastructure for Translational Medicine) méwit

o sztucznej inteligencji w obszarze medycyny i badan
naukowych oraz o tym, jak zapewni¢, ze dane beda
gromadzone z poszanowaniem praw pacjenta. Na rynku
brakuje caty czas pracownikéw stuzby zdrowia, a sztuczna
inteligencja moze pomdc w diagnozowaniu i leczeniu
pacjentow.

DZIAtANIA NA FORUM UE

Nie musimy obawia¢ sie wykorzystywania sztucznej
inteligencji, ale musimy by¢ czujni, aby dziatata ona

w najlepszym interesie pacjentdw. Sztuczna inteligencja
jest juz dzis szeroko stosowana w systemach opieki
zdrowotne;.

Przyktadem mogg by¢ operacji z wykorzystaniem robotéw
chirurgicznych pod nadzorem lekarza chirurga,

czy wykorzystanie Al w diagnozowaniu ciezkosci udaru
madzgu, co z kolei pozwala okresli¢ optymalne leczenie

dla pacjenta.

Walne Zgromadzenie EPF odbyto sie 14 kwietnia rano

i po potudniu. Na zakoriczenie wystuchali$my prezentacji
Claudii Louati, Dyrektor EPF ds. Polityk, na temat naszej
kampanii #Vote4Patients!

Aby budowa¢ sprawiedliwg i partycypacyjng opieke
zdrowotng, najwazniejsze jest zaangazowanie pacjentow.
Bez ich wiedzy opartej na wiasnym doswiadczeniu zadna
polityka zdrowotna nie moze by¢ satysfakcjonujaca

i reprezentatywna dla potrzeb spotecznosci, ktéra
reprezentujemy w EPF.

W Manifes$cie Organizacji Pacjentéw EPF zdefiniowano
10 zasad, ktore majg poméc decydentom w lepszej
wspotpracy z organizacjami dziatajagcymi na rzecz praw
pacjentow. Poswiedcie chwile, aby je przejrze¢ i podpisac
petycje EPF, korzystajac z linka ponizej!

Podpiszcie petycje po adresem: https://bit.ly/3uyqDo4
Przeczytajcie Manifest EPF: https://bit.ly/3HHUmMOU

Merete Avery
Dyrektor Operacyjna
Dystonia Europe

European
Patients
Forum



https://action.wemove.eu/sign/2024-1-the-european-patients-forum-s-eu-elections-campaign-2024-EN
https://www.eu-patient.eu/policy/campaign/eu-elections-campaign-2024/
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Droga pacjenta zostata w zesztym roku udramatyzowana

Droga pacjenta
z dystonig szyjna

i przedstawiona na scenie podczas kongresu EAN

na Wegrzech. Na podstawie tego spektaklu powstat film

krétkometrazowy, ktéry wkrétce ujrzy Swiatto dzienne.

Droga pacjenta z dystonig szyjng zostata opublikowana

dwa lata temu. Mamy nadzieje, ze film ten pomoze zwiekszy¢ poziom

Swiadomosci i zrozumienia dystonii, a takze bedzie
Obecnie publikacja jest ttumaczona na kolejne jezyki, wsparciem w edukacji i szkoleniu lekarzy.

a poszczegdlne wersje sg publikowane na stronie

internetowej ERN-RND (The European Reference Network Dzigkujemy aktorce Carmel Stephens za jej fantastyczna

. . race zaréwno nad scenariuszem, jak i jego realizacj
for Rare Neurological Diseases). prace sJaKijeg 13

oraz filmowcowi Andrew Keoghowi za wyprodukowanie

filmu.
Mamy nadzieje, ze ta mapa obrazujgca doswiadczenia Dziekujemy réwniez ERN-RND za wsparcie tego projektu.
pacjentéw bedzie wsparciem dla oséb, u ktérych niedawno
zdiagnozowano dystonie, a takze dla innych pacjentéw .
Monika Benson
i ich opiekundw. Jest to réwniez wazne narzedzie ePAG ERN-RND

dla lekarzy, aby lepiej zrozumieli sytuacje swoich pacjentéow

z dystonig szyjna.

Budﬂpest

gcientific Theatre

Eongress 2022

logical duseasse (1)

Scientific Theatre



https://www.ern-rnd.eu/disease-knowledge-hub/dystonia/
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Walne zgromadzenie
Szwedzkiego Stowarzyszenia
Dystonii 2024

Na poczatku lutego Szwedzkie Stowarzyszenie Dystonii
zorganizowato doroczne walne zgromadzenie

w Sztokholmie. W wydarzeniu wzieto udziat okoto 20 oséb,
a takze przedstawiciel Norweskiego Stowarzyszenia
Dystonii. Podczas oficjalnego spotkania wybrano nowego
przewodniczgcego. Zostat nim Mats Nyberg, nauczyciel
fizyki i matematyki w szkole Sredniej znajdujacej sie

w centrum Sztokholmu. Zastgpit on Bengta-Erika Callesa,
ktéry petnit te funkcje przez wiele lat. Bengt-Erik
pozostanie nadal cztonkiem zarzadu. Po oficjalnej czesci
zgromadzenia odbyta sie przerwa na kawe.

Po przerwie, Monika Benson, Dyrektor Wykonawcza
Dystonia Europe, przedstawita prace i dziatania organizacji
Dystonia Europe. Obecni na sali zadawali wiele pytan.
Zasugerowano, aby w biuletynie Szwedzkiego
Stowarzyszenia Dystonii znalazto sie wiecej informacji
pochodzgcych od Dystonia Europe, w tym o dostepnych
filmach czy zaproszeniach do udziatu w webinarach
Dystonia Europe. Kwestia ta dotyczy wielu innych
biuletynéw krajowych.

Gratulujemy Matsowi i zyczymy catemu zespotowi wielu
sukcesdéw w pracy na rzecz pacjentow z dystonia
w Szwecji.

Monika Benson
Dyrektor Wykonawcza
Dystonia Europe

Nowy
Przewodniczacy SDF
Mats Nyberg

i jego zespot
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Pasja potgczona z ruchem:
Wspieranie Dnia Chordb
Rzadkich w Rumunii

Aby wnies¢ nieco $wiatta i nadziei w zycie oséb
dotknietych rzadkimi chorobami, innowacyjny projekt
zostat opracowany we wspodtpracy ze spotecznoscia
zawodnikéw brazylijskiego ju-jitsu (BJJ) w Rumunii.

Pod hastem "Rolling for Rare", projekt zainicjowany
przez Children's Joy Association for Dystonia wraz

ze Stowarzyszeniem Sportéw Kontaktowych Iguana Fight
Team, stawia sobie za cel zjednoczenie sit w celu
wspierania pacjentéw z rzadkimi chorobami poprzez

sztuke i sport.

Dziatania sportowe i podnoszgce poziom swiadomosci
byty realizowane podczas obozu zorganizowanego

w Cheile Gradistei, waznym osrodku turystycznym

w Rumunii. Zebrali sie tu pasjonaci brazylijskiego ju-jitsu
nie tylko z Rumunii, ale takze z innych zakatkéw swiata,
takich jak Anglia (Londyn) i Niemcy (Berlin), aby doskonali¢
swoje umiejetnosci w sztuce brazylijskiego ju-jitsu

i wesprzec inicjatywe Stowarzyszenia Rados¢ Dzieci z okazji
Dnia Choréb Rzadkich. W tej petnej dobrej energii i checi
dziatania atmosferze z pasja przekazywano przesytano
wyrazy wsparcia i solidarnosci poprzez filmy i zdjecia

rozpowszechniane w mediach spotecznosciowych.

% Jm\fﬁd”“&‘t cwderify, * =

Ich przestania trafity z Cheile Gradistei do domoéw ludzi

na catym $wiecie, przyczyniajac sie do popularyzacji wiedzy
i zwiekszenia Swiadomosci dotyczacej rzadkich choréb.
Brazylijskie Ju-Jitsu to nie tylko sport, ale takze silna
spotecznos¢ zjednoczona wokét kwestii zdrowia, szacunku
dla ludzi i rozwoju osobistego. Cztonkowie spotecznosci

i entuzjasci BJJ wykorzystujg swoje umiejetnosci i pasje,
aby wspieraé cele, ktore sg dla nich wazne. W projekcie
"Rolling for Rare" chcg potgczyé swojg mitosé do BJJ

z wysitkami na rzecz propagowania wiedzy o rzadkich

chorobach i wspierania pacjentow w leczeniu.

Podczas uprawiania brazylijskiego ju-jitsu rozwijane sg
takie cechy jak odpornos¢ fizyczna i psychiczna, zdolnos¢
adaptacji, determinacja i wsparcie dla spotecznosci.
Analogia miedzy doskonaleniem tych cech w sporcie

a walka z rzadkimi chorobami pokazuje nam, ze nasz
wysitek i cechy charakteru potrzebne do pokonywania
przeszkdd sg uniwersalne, zaréwno w aspektach fizycznych,

jak i emocjonalnych.

Druga niezwykfa inicjatywa miata miejsce w hali sportowe;j
MC Gym Motion, wykorzystywanej do aktywnosci
sportowej i rehabilitacji. Zorganizowano w niej wystawe
sztuki i sportu poswiecong Dniu Chordb Rzadkich, na ktérg
ztozyty sie obrazy stworzone przez lokalnych artystow

i dzieci odzwierciedlajgce wyjatkowe historie z zycia

i doswiadczenia oséb dotknietych rzadkimi chorobami.

Marius i Catalina Crainic




Wystawa zostata pomyslana jako centrum swiadomosci

i edukacji na temat rzadkich chordb, zapewniajgc
uczestnikom szczegdtowe informacje i materiaty
informacyjne na temat rzadkich choréb, metod ich leczenia
i dostepnych srodkédw wsparcia. Aby zintensyfikowaé
efektywnos¢ wydarzenia, w czasie trwania wystawy
rozpowszechniano wiadomosci, zdjecia i filmy. Ponadto
osoby uprawiajace sport i odwiedzajgce hale w celu
treningu miaty mozliwos¢ obejrzenia wystawy przez okres

30 dni, aby zwiekszy¢ zasieg jej oddziatywania.

To artystyczno-sportowe wydarzenie poswiecone Dniu
Chordb Rzadkich jest prébg zwrdcenia uwagi na te czesto
niedostrzegane schorzenia oraz zachecenia naszego

spoteczenstwa do empatii i wsparcia.

W EUROPIE | NA SWIECIE | RUMUNIA

® ROLLFOR RARE

#ROMANIR #RWARENES
#DYSTONIA #RAREDISEASEDAY
#BJJ #ROLLFORRARE
#FEBRUARY2024

W

RARE DISEASE DAY*

Angazujac sie w ten szlachetny cel, mitosnicy sportu i sztuk
walki pokazali nie tylko swoje umiejetnosci sportowe,

ale takze wspaniatomysinos¢ i empatie, udowadniajac,

ze razem mozemy zrobi¢ bardzo wiele, aby zwiekszy¢

Swiadomosc¢ na temat chorob rzadkich.

Nasze stowarzyszenie jest krajowym cztonkiem National
Alliance for Rare Diseases, a takze cztonkiem Dystonia

Europe.

Poprzez naszg dziatalno$é w ramach tych stowarzyszen
mozemy przyczynic sie do propagowania wiedzy o tych
chorobach, zwiekszenia dostepu do leczenia i poprawy

jakosci zycia chorych oséb.

Catalina Crainic
Cztonkini Zarzadu
Dystonia Europe
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Gtosy z naszej spotecznosci —

podcast Dystonia Matters

W 2020 roku brytyjskie stowarzyszenie Dystonia UK
zainaugurowato podcast Dystonia Matters (Dystonia

Ma Znaczenie) z myslg o tym, by da¢ naszej spotecznosci
gtos. Seria podcastéw pozwala nam opowiadac historie
ludzi zyjacych z dystonig, zaréwno tych, u ktérych

jg zdiagnozowano, jak i tych, ktérzy opiekujg sie kims
cierpigcym na te chorobe. Mamy nadzieje,

Ze przedstawiajac historie z naszej spotecznosci,
pomozemy osobom cierpigcym na dystonie uswiadomic
sobie, ze nie sg same i zwiekszymy wiedze na temat

dystonii.

»Stuchatam podcastu i ptakatam... Wspaniale jest zda¢

sobie sprawe, ze nie jest sie samemu i przyznaje, ze bytoby

cudownie dojs¢ do momentu, w ktérym ludzie nie pytaliby

"CO TO JEST dystonia?"

W kazdym odcinku goscie rozmawiajg z Dayng Ferdinandi,

Dyrektor ds. Pozyskiwania Funduszy i Komunikacji Dystonia
UK, aby szczerze porozmawiaé o swojej historii zycia

z dystonig. Wyjatkowos¢ tego podcastu polega

na potaczeniu autentycznosci i lekkiego tonu rozmow,

co zapewnia nie tylko edukacje, ale takze podtrzymanie

na duchu i poczucie wiezi z osobami dotknietymi dystonia.

Niezaleznie od tego kim jest gos¢, czy jest to niezwykta
wschodzaca gwiazda medidéw spotecznosciowych

i ambasador Dystonia UK Ella Middleton (odcinek 1
sezonu 2), fundraiserzy Dystonia UK (odcinek 4 sezonu 1)
czy Claire Taggart, mistrzyni paraolimpijska gry w bule
(sezon 3, odcinek 4), jedno jest pewne: po kazdym odcinku
poczujesz na nowo empatie i serdeczng wiez z dzielnymi

cztonkami spotecznosci dystonii.
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Rebecca

W 2020 roku Dystonia UK rozpoczeta nadawanie podcastu
Dystonia Matters (Dystonia Ma Znaczenie) stanowigcego
platforme majaca na celu oddanie gtosu naszej
spotecznosci..

"Wszystko, co sobie wyobrazatam na temat mojego zycia,
zostato mi odebrane. | nikt nie powiedziat mi, ze bedzie
lepiej. Mysle, ze wtasnie dlatego, ze nikt nie przeprowadzit
ze mng takiej rozmowy ani nawet nie powiedziat, ze mam
prawo wierzy¢, ze bedzie lepiej, pozwolitam, aby strach
catkowicie przejat kontrole nad moim zyciem," - Rebecca.

Podcast porusza oczywiscie szerokie spektrum waznych
tematéw. W wielu odcinkach pojawiaja sie goscie, ktérzy
dzielg sie swojg osobistg drogg do diagnozy i opowiadajg
o doswiadczeniach z systemem opieki zdrowotne;.

W niektérych odcinkach zagtebiamy sie w konkretne

i delikatne aspekty zycia chorych na dystonie, takie jak
wyzwania stojgce przed rodzicami wychowujgcymi dzieci
z tg choroba. Dyskusje te przyblizajg aspekty emocjonalne,
praktyczne i medyczne, a takze zgtebiajg skomplikowane
doswiadczenia mtodych oséb dorostych z dystonig,

z uwzglednieniem takich kwestii jak radzenie sobie w zyciu
szkolnym, interakcje spoteczne i wspieranie niezaleznosci.
Ponadto rozmawiamy o problemach zwigzanych z pracg,
aktywnoscia i zdrowiem psychicznym oséb cierpigcych

na dystonie.

Stowarzyszenie Dystonia UK stawia sobie za cel tworzenie
podcastéw, ktére odwotujg sie do doswiadczen wszystkich
cztonkéw naszej spotecznosci. Chcemy dostarczyé
platforme, na ktérej kazdy stuchacz moze znalezé wsparcie,
wyrazy solidarnosci, poczucie przynaleznosci i site, aby
podazac wtasna droga z dystonia.

"... dystonia ma znaczenie, poniewaz kazdy cztowiek ma
znaczenie, kazdy moze by¢ inspiracja dla innych, a nasze
gtosy zastugujg na to, by zostaé ustyszane". Ella Middleton

Zapraszamy do wystuchania prawdziwych historii naszych
niezwyktych gosci dostepnych na stronie internetowej
Dystonia UK www.bit.ly/, DystoniaMattersPodcastDE

i na wszystkich gtéwnych platformach streamingowych.

Dystonia UK
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Poznajcie Line z Norwegii

Moja historia zaczeta sie latem 2009 roku, kiedy zaczetam
odczuwac duzy dyskomfort w oczach. W styczniu 2010
roku musiatam zaprzestaé pracy i bytam na zwolnieniu
lekarskim z powodu ekstremalnej wrazliwosci na $wiatto

i silnych bolow gtowy. Bytam catkowicie wykoriczona.

Zostatam przebadana pod katem choroby Sjégrena,
infekcji i réznych chordb oczu — bez zadnych rezultatow.
Stan moich oczu pogorszyt sie i pojawity sie skurcze
powiek. Moje oczy zamykaty sie mimowolnie i miatam
duze problemy z poruszaniem sie. Musiatam zrezygnowa¢
z prowadzenia samochodu i statam sie bardzo zalezna

od mojej rodziny w kwestii wychodzenia z domu.
Musiatam takze uzywac okularéw przeciwstonecznych

zarowno w domu, jak i na zewnatrz.

Bytam zrozpaczona mojg sytuacja, ale otrzymatam duzg
pomoc od norweskiego systemu socjalnego (NAV) oraz

norweskiego centrum pomocy i technologii wsparcia
(Hjelpemiddelsentralen).

Przedstawiciele Norweskiego Zwigzku Niewidomych
odwiedzili mnie w domu i poinformowali o wszelkich

srodkach pomocowych, o ktére moge sie ubiegad.

Oto pomoc, jaka otrzymatam:

Nowe oswietlenie w catym domu, aby nie oslepiato

mnie Swiatto.

Rolety przeciwstoneczne na oknach w salonie

i w kuchni, gdzie spedzam wiekszos¢ czasu.

Waga, odczytujgca na gtos wynik wazenia dla mnie oraz

waga kuchenna do stosowania podczas gotowania.

Urzadzenie odczytujgce wszystkie rodzaje listow,

wiadomosci, gazet itp.
Nowa klawiatura do komputera z wiekszymi literami.
Biata sktadana laska do uzytku podczas chodzenia.

Ustuga TT dostepna w Norwegii, ktéra zapewnia

darmowe taksowki.
Pomoc asystenta do 4 razy w tygodniu.

Certyfikat osoby towarzyszacej, ktéry pozwala jej

podrézowac ze mng za darmo.

Dostep do biblioteki audiobookéw Norweskiego
Stowarzyszenia Niewidomych, w ktérej znajduje sie
150 000 tytutéw do wyboru.

Bent Arild Mathiesen

i Line Mathiesen

Zdjecie: ze zbioréw prywatnych




Szukatam w Internecie informacji na temat tego, czym
moze by¢ moja choroba i znalaztam artykut dotyczacy
kurczu powiek. Nastepnie skontaktowatam sie z moim
lekarzem rodzinnym, opowiedziatam mu o swoich
objawach i o tym, co znalaztam w Internecie. Lekarz

nie sadzit, ze cierpie na kurcz powiek, ale skierowat mnie
do neurologa.

Po pieciu minutach rozmowy z neurologiem, potwierdzit
on, ze cierpie na kurcz powiek. Tego samego dnia
poddatam sie leczeniu toksyng botulinowa. Nastgpita
pewna poprawa, ale daleko mi byto do petnego zdrowia.
Dawka toksyny botulinowej zostata zwiekszona, ale moje
powieki zaczety opadaé, co pogorszyto jeszcze sytuacje.

Zastanawiatam sie, czy tak bedzie wygladaé moje zycie

do konca i postanowitam nie izolowac sie. Staram sie
uczestniczy¢ we wszystkich aktywnosciach, jakie zycie

ma do zaoferowania, uzywajac okularéw
przeciwstonecznych zarédwno wewnatrz, jak i na zewnatrz.

Ludzie sg bardzo wyrozumiali, gdy wyjasniam, co mi dolega

i jestem bardzo otwarta w tej kwestii.

W zwigzku z 50-letnig rocznicg obchodzong w mojej
rodzinie zatrzymalismy sie w hotelu Olavsgard niedaleko
Oslo w Norwegii. W niedziele rano podczas $niadania méj
maz odkryt, ze kilku innych gos$ci ma drzenie i ze niektdrzy
majg ciemne okulary, tak jak ja. Zagadnelismy kobiete przy
naszym stoliku i okazato sie, ze odbywa sie tam wtasnie
wiosenne spotkanie Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii.
Co za zbieg okolicznosci!

Zdjecia

Powyzej: Line ze swojg wnuczka

Po prawej: Line, zdjecie Merz

MOJA OPOWIESC O DYSTONII

Opowiedziata nam o mezczyZnie cierpigcym na kurcz
powiek, ktéry otrzymat wspaniatg pomoc w szpitalu

w Stavanger. Anniken Hagen, ktdra byta woéwczas
przewodniczacg Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii,
pomogta mi skontaktowac sie z tym mezczyzna, abym
mogta uzyskaé informacje na temat lekarza, u ktérego sie
leczyt. Niestety zostatam dwukrotnie odrzucony z powodu
ograniczen w liczbie pacjentdw. Nastepnie skontaktowatem
sie z Anniken, ktéra powiedziata, ze moze zapytaé swojego
neurologa Charalamposa Tzolisa, czy mozliwe jest
umowienie sie z nim na wizyte.

19 sierpnia 2014 roku rozpoczeto sie moje nowe zycie

po zabiegu w szpitalu Haukeland w Bergen. Wstrzyknieto
mi toksyne botulinowa w powieki, pod oczami i troche
wokot oczu. Po dwéch dniach mogtam otworzy¢ oczy
znowu i utrzymac je otwarte. Zaczetam znowu prowadzié
samochdd i moge swobodnie poruszac sie o wiasnych
sitach. Czuje sie fantastycznie i chce podziekowac
Norweskiemu Stowarzyszeniu Dystonii, Anniken Hagen

i Charalamposowi Tzolisowi za catg pomoc, jaka

otrzymatam.
Line Mathiesen




POZNAJMY SIE

Marius Crainic

Poznajcie Mariusa z Rumunii

Czy mozesz sie przedstawic?
Nazywam sie Marius Crainic. Mieszkam w Timisoarze,

w Rumunii.

Jakie sg korzysci z pracy w organizacji pacjentow?

Praca w NGO (organizacji pozarzagdowej / organizacji non-
profit) przynosi wiele korzysci, w tym pozytywne efekty
spoteczne, satysfakcje osobistg i zawodowg, rozwéj
umiejetnosci, budowanie sieci kontaktéw, mozliwosci
uczenia sie i podnoszenia poziomu $wiadomosci,
réznorodnosc i elastycznosé w srodowisku pracy, a takze
szanse na zaangazowanie sie w wolontariat i dziatalnosé
spoteczng. Kazda chwila spedzona z naszg organizacjg

i wspaniatymi ludzmi, ktérych tam spotkalismy, przepetnia
mnie wdziecznoscig i satysfakcjg. Osoby chore na dystonie,
ktére poznatem, z ich ogromng odwagg i niezachwiang
wytrwatoscig, zainspirowaty mnie i zmotywowaty do bycia
lepszg wersjg siebie. Dzieki doswiadczeniu mojej zony,
Zyjacej z dystonig, nauczytem sie nie patrzec

na ograniczenia narzucane przez chorobe i dostrzegaé

jej wewnetrzna site, o ktérej nigdy nie miatem pojecia.

Jak lubisz spedza¢ wolny czas?
Méj wolny czas to oaza radosci i przyjazni. Spedzam czas

z rodzing i bliskimi przyjaciétmi, zawsze szukajac zaje¢,
ktdre sprawiajg nam wszystkim przyjemnosc i inspiruja.
Niezaleznie od tego, czy spacerujemy na tonie natury,
czy odwiedzamy nowe miejsca, kazda chwila jest cenna

i wazna.

Co daje ci motywacje w trudne dni?

Zrédtem mojej motywacji jest pasja do sportu i cheé
ciggtego uczenia sie czegos nowego. Jako trener sportéow
kontaktowych, traktuje kazdy dzien jako wyzwanie i okazje
do rozwoju i spetnienia. | oczywiscie moja wspaniata
rodzina daje mi site i inspiracje, zachecajac mnie

do dawania z siebie wszystkiego przez caty czas.

Co cie ztosci lub frustruje?

Niesprawiedliwos$¢ i dyskryminacja doprowadzajg mnie
do wsciektosci. Wierze, ze kazda osoba zastuguje

na szacunek i réwne traktowanie, a kiedy widze, ze te
wartosci s naruszane, czuje w sobie gniew, ktéry zmusza
mnie do podjecia dziatan i walki o prawa i godnos¢ ludzi

potrzebujgcych wsparcia.
Marius Crainic
Rumunia




WYDARZENIA

Kalendarz wydarzen — Wiosna/ Lato 2024

Maj

30 Posiedzenie Zarzadu DE, Timisoara, Rumunia

31 Walne Zgromadzenie DE 2024, Timisoara, Rumunia

Czerwiec

1 Spotkanie cztonkéw DE 2024, Timisoara, Rumunia

18 Webinar Dystonia Europe: O nas i o tym czym sie zajmujemy

29-30 Kongres EAN, Helsinki, Finlandia
Ogtoszenie laureata i wreczenie Nagrody Davida Marsdena 2024,
Klub Zwojéw Podstawnych, EAN Helsinki

Lipiec

1-2 Kongres EAN, Helsinki, Finlandia

22 Swiatowy Dzied Mézgu

Wrzesien

1-30 Miesigc Swiadomosci Dystonii

21 Dzien Dystonii 2024 (online)

27-1 Kongres MDS, Filadelfia, USA

Pazdziernik

10-11 Doroczne spotkanie ERN-RND, Ljubljana, Sfowenia

17-18 Warsztaty Dystonia Physio, Newcastle, Wielka Brytania

Spotkanie cztonkéw Dystonia Europe 2024 Dni Dystonii w 2024 roku

w Timisoarze w Rumunii ) N ) _
W tym roku nasze Dni Dystonii odbedga sie w formie

W 2024 r. zarzad Dystonia Europe postanowit zorganizowacé spotkania online. Zapiszcie w kalendarzach date:
spotkanie cztonkéw Dystonia Europe w Timisoarze sobota 21 wrzesnia. Wcigz pracujemy nad programem,

w Rumunii. Spotkanie to bedzie przeznaczone wytacznie ale juz teraz mozemy obieca¢, ze bedg prezentacje

dla delegatow Dystonia Europe i odbedzie sie w hotelu ekspertdw, a takze pacjenci z dystonig dzielgcy sie swoimi
Timisoara w dniach 31 majai 1 czerwca. historiami. Wypatrujcie kolejnych informacji na naszej

stronie internetowe;j i kanatach spotecznosciowych blizej

W porzadku obrad znajdzie sie doroczne walne daty wydarzenia

zgromadzenie i prezentacje, a cztonkowie bedg mieli
rowniez mozliwos¢ wziecia udziatu w sesji poswieconej
wymianie najlepszych praktyk.

Zyczymy naszym cztonkom mitego wiosennego pobytu Hotel Timisoara,
w Timisoarze. Rumunia




CZLtONKOWIE | RADA NAUKOWA | PRACOWNICY

Cztonkowie

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.

Rada Medyczna
i Naukowa

Prof. Alberto Albanese — Mediolan
Prof. Alfredo Berardelli — Rzym
Prof. Kailash Bhatia — Londyn

Prof. Marina de Koning-Tijssen — Groningen
Prof Joachim Krauss — Hanower
Dr Francesca Morgante — Londyn
Prof. Tom Warner — Londyn

Dr Jean-Pierre Lin — Londyn

Prof. Maja Relja — Zagrzeb

Prof. Marie Vidailhet — Paryz

Prof. Marjan Jahanshahi— Londyn

taczymy
ludzi

dla dystonii

Pracownicy

Monika Benson
Cztonkini Zarzadu
Dyrektor Wykonawcza, Szwecja

Monika zostata wybrana na Przewodniczacg EDF,

obecnie Dystonia Europe, w 2007 roku. W 2010 roku

zostata ponownie wybrana na drugg kadencje.
Z funkcji Przewodniczacej ustgpita w 2013 roku

po uptywie maksymalnego okresu 6 lat. Po odejsciu

Alistaira Newtona na emeryture, Monika objetfa
stanowisko Dyrektora Wykonawczego. Monika
choruje na dystonie szyjng i przez 10 lat byta
cztonkiem zarzadu Szwedzkiego Stowarzyszenia
Dystonii. Monika pracuje jako koordynator
warsztatow, kurséw i wyktadow w szkole w Lund,
w Szwecji.

Merete Avery,
Dyrektor Operacyjna, Norwegia

Merete zostata powotana do zarzgdu Dystonia
Europe w 2013 roku i petnita funkcje Sekretarza
w latach 2013-2015. W 2015 roku Merete zostata
mianowana Przewodniczgcg podczas Walnego
Zgromadzenia w Rotterdamie. Z funkgcji
Przewodniczacej ustgpita w roku 2019 roku,

po maksymalnym okresie 6 lat zasiadania

w Zarzadzie DE. W 2006 r. zdiagnozowano u niej
dystonie szyjng. W latach 2010-2013 byta
przewodniczgcg Norweskiego Stowarzyszenia
Dystonii. Merete pracowata w dziatach obstugi
klienta, ksiegowosci i finansow w Molde,
Norwegia.



Edwige Ponseel

Przewodniczaca

Edwige jest Przewodniczgcg 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 szyjng.

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.

Od grudnia 2022 roku petni funkcje Przewodniczacej
Dystonia Europe.

Gill Ainsley

Wiceprezes i Sekretarz

Gill jest bardzo zainteresowana podnoszeniem swiadomosci
na temat dystonii i badaniami, ktére mogtyby doprowadzic¢
do jej wyleczenia. Jej pierwszym jezykiem jest angielski,
jest takze wykwalifikowanym operatorem komputera.
Zawdd Gill to inzynieria i przez wiele lat pracowata jako
inzynier ds. testow kompatybilnosci elektromagnetyczne;j
na samolotach. Gill zostata nominowana i wybrana

na Cztonkinie Zarzagdu Dystonia Europe w 2019 .

i ponownie w 2021 r.

Gill jest wiceprezesem i sekretarzem 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.

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 os6b o specjalnych potrzebach. Ukorczyta
réwniez kursy w dziedzinie Rzadkich Choréb, a takze
skutecznej komunikacji z przedstawicielami medidw,
reprezentujgc organizacje pacjentow. Catalina zostata
wybrana do Zarzagdu DE w 2019 r. i ponownie w 2021 roku.

Jukka Sillanpaa

Cztonek Zarzadu

Jukka jest prezesem Fifiskiego Stowarzyszenia Dystonii

od 2018 roku. Gtéwne cele stowarzyszenia to zapewnienie
cztonkom wsparcia i zwiekszenie $wiadomosci dystonii
wsrdd pracownikéw stuzby zdrowia w Finlandii.

Jukka jest réwniez 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.



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 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.

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/



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 Mézgu; 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.

Mozna réowniez 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

 TIPSEN

Innovation for patient care

Medtronic

Engineering the extraordinary

@ THERAPEUTICS

Better outcomes for more patients.
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