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Drodzy Czytelnicy,

Nadszedt juz czas powrotu do szkoty! Mam nadzieje,
ze mieliscie wspaniate lato i udane wakacje.

W Timisoarze, w Rumunii odbyfto sie sympatyczne i owocne
Walne Zgromadzenie i Spotkanie Cztonkow, z udziatem
przedstawicieli naszych organizacji cztonkowskich.

18 czerwca zorganizowalismy webinarium, aby zaprezentowac
publicznie naszq strukture i dziatalnos¢. Nagranie prezentacji
mozna znalezé na kanale Dystonii Europe w serwisie YouTube.

Monika uczestniczyta w spotkaniu Boston Scientific Foundation
Europe oraz na konferencji DBS Engineered to Adapt, a takze
w innych wydarzeniach.

W tym wydaniu przeczytacie rowniez o badaniach dr Stavrosa
Tsagkarisa z Wielkiej Brytanii, laureata naszej nagrody Davida
Marsdena 2024, oraz wywiad z prof. Juho Joutsq z Finlandii.

Poznacie takzZe historie Vidara z Norwegii i Sanne z Danii.

Wrzesier jest Miesigcem Swiadomosci Dystonii. Sledzcie nas
w mediach spofecznosciowych i weZcie udziat w kampanii
komunikacyjnej lajkujgc, udostepniajgc i komentujgc posty.
Przyczynicie sie w ten sposdb do szerzenia wiedzy na temat
dystonii!

Ponadto przeczytacie o naszym corocznym projekcie
#volunteerfordystonia.

Zachecamy Was do dofqczenia do organizacji krajowych
i zostania wolontariuszami.

Na koniec, zapraszamy 21 wrzesnia o godzinie 10:00 czasu
Srodkowoeuropejskiego do udziatu w naszej internetowej
konferencji Dystonia Day 2024 na Zoomie - to okazja, aby
dowiedziec sie wiele na temat dystonii, jej roznych postaci
i objawdw.

W imieniu zespotu Dystonia Europe chciatbym zyczy¢ Wam
pieknej jesieni i czekam z niecierpliwoscig na nasze spotkanie
online juz wkrétce.

Edwige Ponseel
Przewodniczaca
Dystonia Europe




Walne zgromadzenie
i Spotkanie Cztonkéow
w Timisoarze, Rumunia

Jakis$ czas temu cztonkini zarzadu Catalina przekonata nas
do zorganizowania naszego dorocznego Walnego
Zgromadzenia i konferencji Dystonia Day w jej rodzinnym
miescie Timisoara w Rumunii. Po miesigcach skrupulatnego
planowania, nadszedt w koricu dzien podrézy - Sroda

29 maja.

Wyjechatam z domu okoto 3:30 nad ranem, by o 6:00
odlecie¢ do Amsterdamu. Na lotnisku Schipol miatam ten
sam problem co zawsze: czas na przesiadke byt bardzo
krotki, a musiatam stangé w ogromnej kolejce na granicy
strefy Schengen. Zawsze denerwuje sig, ze spdznie sie

na samolot, ale musze powiedzieé, ze jeszcze mi sie to nie
zdarzyto i ostatecznie zdgzytam na méj nastepny lot

do Bukaresztu. Na lotnisku w Bukareszcie miatam troche
wiecej czasu, ale nie bytam z tego zadowolona, poniewaz
czekanie na lotnisku jest bardzo nuzgce. Mysle, ze musi
by¢ jakis ztoty Srodek jesli chodzi o czas na przesiadki

na lotniskach, ale nie udato mi sie jeszcze go znaleZ¢.

Ostatnim lotem tego dnia byt lot do Timisoary, gdzie czekali
juz na mnie Monika, Sissel i Jukka. Cudownie byto ich
znowu zobaczy¢! Wzielismy wspdlng takséwke do hotelu
Timisoara, ktory jest piekny. Wkrétce zostalismy
zameldowani i spotkaliSmy Merete, ktdra przyjechata

dzien wczesniej i oczywiscie Cataline, ktéra mieszka

w Timisoarze. Niestety Edwige nie mogta dotrzec

na to spotkanie, ale zobaczymy sie z nig juz wkrotce.

Nasz pierwszy wieczér byt bardzo relaksujacy. Catalina
zabrata nas do uroczej restauracji w miescie. Przeszlismy
do restauracji pieszo odkrywajgc po drodze piekno
Timisoary. Jest to bardzo tadne miasto z bogatg historig.
Musze przyznaé, ze tak zafascynowata mnie historia
Timisoary, ze po powrocie do domu zamierzam kupié
ksigzke poniewaz chciatabym dowiedziec sie wiecej

na ten temat.

Nasza kelnerka i Catalina zasugerowaty, abysmy wybrali
potmisek przeznaczony do dzielenia sie i sprobowali kilku
réznych rumunskich potraw. Wszyscy przystaliSmy na te
propozycje, ale potem tak dtugo debatowalismy nad
napojami, ze biedna kelnerka byta juz catkowicie
zdezorientowana, ale ostatecznie poradzita sobie swietnie
i przyniosta nam dokfadnie to, co zamawialismy.

Kiedy przyniesiono nam pétmisek, oczy prawie wyskoczyty
nam z orbit - byt ogromny!!! Pomimo tego, ze byto nas
piecioro, wiedzieliSmy, ze nie bedziemy w stanie go zjes¢
w catosci. Byly tam réznego rodzaju dania miesne, gtéwnie
kurczak i wieprzowina, ale wszystkie przyrzadzone w rézny
sposéb, a do tego satatki. Wszystkie dania byty przepyszne!

AKTUALNOSCI

MielisSmy racje, ze nie bedziemy w stanie zjes¢ wszystkiego,
wiec Catalina wzieta pudetko na wynos i zabrata troche
jedzenia dla swojego meza Mariusa.

Poniewaz bylismy zbyt najedzeni, aby mysle¢ o jakimkolwiek
deserze, udalismy sie powolnym spacerem z powrotem

do hotelu, a Catalina pokazywata nam interesujgce miejsca

i budynki, w tym gmach gdzie rozpoczeta sie rumunska
rewolucja, ktéra doprowadzita do obalenia komunistycznego
rzadu i przejecia wtadzy przez demokratyczng opozycje.

Nie potrafie sobie wyobrazi¢, jak musiato wygladac zycie
w komunistycznym rezimie i ze trzeba byto az rewolucji,
aby poprawié sytuacje ludzi. Rumuni, ktérzy wzieli w niej
udziat, musieli by¢ bardzo odwazni - niestety wielu z nich,
w tym réwniez dzieci, stracito zycie.



AKTUALNOSCI

Wrdcilismy do hotelu przemykajgc miedzy kroplami
deszczu, zyczyliSmy sobie dobrej nocy i rozeszliémy sie
do swoich pokoi. Pokoje byty piekne i spato mi sie bardzo
dobrze.

Sniadanie okazato sie bardzo smaczne. Nie bytam gtodna
po naszej uczcie poprzedniego wieczoru, ale udato mi sie
zjes¢ kawatek tostu i - co najwazniejsze - wypié filizanke
kawy!

Spotkalismy sie na naszym planowanym posiedzeniu
zarzadu o 09:30 gotowi i chetni do pracy. Jak zwykle
mielismy wiele do omdwienia, wiec zaczeliSmy obrady,
gdy tylko wszyscy przybyli. Caty poranek poswiecilismy

na sfinalizowanie wszystkich ustalen dotyczgcych Walnego
Zgromadzenia nastepnego dnia i konferencji Dystonia Day
dzien pdzniej. Lunch byt mitg i pozgdang przerwa.
Poszlismy spacerem do innej restauracji, gdzie zjedlismy
lekki lunch. Wiekszo$¢ z nas wcigz byta najedzona po
wczorajszej uczcie! Dobrze byto odpoczgé i porozmawiaé
ze wszystkimi przyjaciétmi z zarzadu, cho¢ oczywiscie
brakowato nam Edwige.

Nie spedzilismy jednak zbyt duzo czasu na rozmowy
i wrdcilismy do hotelu gotowi do kontynuowania
spotkania.

Byto wiele dyskusji, planowania, przydzielania zadan itp.
Spotkanie zakonczylismy okoto 4:30, mieli$my tylko czas
na szybkie odswiezenie sie, a nastepnie spotkalismy sie
w hotelowym holu o 17:00, aby uda¢ sie do sitowni
Cataliny i Mariusa, MC GYM Motion.

ZostaliSmy tam ciepto powitani przez Mariusa, ktéry
opowiedziat nam o poczatkach sitowni i o tym, ze wspiera
ona pacjentow z dystonig, stwardnieniem rozsianym

i chorobg Parkinsona. Pacjenci moga korzystaé z sitowni
w kazdy pigtek pod fachowa opieka zespotu, bezptatnie!

Wszyscy wiemy, ze éwiczenia sg dla nas dobre, ale
korzystanie z sitowni bywa kosztowne. Marius i Catalina
dali wszystkim swoim pacjentom mozliwosé ¢wiczenia bez
wzgledu na koszty. Catalina ma tam réwniez swdj gabinet,
w ktoérym praktykuje psychologie, pomagajac wielu
pacjentom uporac sie z ich problemami.

Po wizycie na sitowni poszlismy na kolacje do

kolejnej uroczej rumunskiej restauracji gdzie zjedlismy
réwnie pyszny positek. Wrdcilismy do hotelu okoto 21:30
i wszyscy bylismy bardzo zmeczeni po dtugim dniu, wiec
udali$my sie prosto do tézek.

Nastepnego ranka mieliémy wolne przedpotudnie, co jest
rzadkos$cig podczas naszych spotkan, wiec wspaniale byto
z tego skorzystac i troche pozwiedzaé miasto.

(@

Po catym jedzeniu, ktdre zjadtam przez ostatnie 2 dni,
nie miatam ochoty na $niadanie, wiec spokojnie odprezytam
sie w pokoju przy kawie, zanim bytam gotowa do wyjscia.

Catalina polecita mi dobrg lodziarnie, wiec po pieknym
spacerze, podczas ktérego miatam okazje aby podziwiaé
okoliczne atrakcje, udatam sie do lodziarni, gdzie

z przyjemnoscig zjadtam mata porcje moich ulubionych
lodow.

Nasi cztonkowie zaczeli przybywaé do Timisoary i wspaniale
byto ich wszystkich zobaczyé. Byto to spotkanie grupy starych
przyjaciot i kilku nowych znajomych.

Walne Zgromadzenie rozpoczeto sie okoto godziny 12.00
od rejestracji i lekkiego lunchu sktadajgcego sie z kanapek,
owocow i napojow. Nastepnie przeszlismy od razu do
programu. Spotkanie zostato otwarte filmem, w ktérym
Edwige przeprosita za swojg nieobecnos¢ i powitata
wszystkich obecnych.

Hotel Timisoara

Oficjalna czes¢ spotkania przebiegta bardzo dobrze, wszystkie
nasze wiadomosci i ogtoszenia itp. zostaty bardzo dobrze
przyjete przez naszych cztonkdw. Podczas ,Wolnych gtoséw”
otrzymalismy wiele naprawde pozytywnych komentarzy

i sugestii na temat tego, jak zebra¢ fundusze itp.

Spotkanie zakonczyto sie okoto 15:30, a po posprzataniu
sali wszyscy poszlismy odswiezy¢ sie przed wieczornymi
aktywnosciami.

O



Spotkalismy sie w holu 0 17:00 i wsiedliSmy do autokaru,
aby odwiedzié¢ winnice i sprobowac kilku win.

Winnica Cramele Recas jest urocza i pofozona w pieknym
miejscu. Nasza przewodniczka byta bardzo kompetentna,

a jednoczes$nie zabawna. Oprowadzita nas po catej winnicy,
a potem zaprosita na degustacje wina. Sprébowalismy

4 lub 5 réznych win - wszystkie bardzo smaczne - ale jedno
z biatych win najbardziej przypadto mi do gustu. Posrodku
kazdego stotu stato duze naczynie, do ktérego mozna byto
wylewad wino, ktérego nie chciato sie dokonczyé

po skosztowaniu pierwszego tyka. Poniewaz nie pije duzo,
ograniczytam sie do sprobowania kazdego z win i wylania
reszty do duzego naczynia, a nastepnie do positku wypitam
petng lampke ulubionego biatego wina.

Po kolejnym pysznym positku wszyscy wsiedlismy

do autobusu, aby wrdci¢ do hotelu. Nie wiem, co inni robili
z winami podczas degustacji, ale w autobusie nie byto
$piewdw, wiec chyba nikt nie wypit zbyt duzo :).

Nasza konferencja Dystonia Day rozpoczeta sie punktualnie
0 9:30 w sobote 1 czerwca. Wystuchalismy prezentacji
Europejskiej Sieci Badawczej Rzadkich Chordb
Neurologicznych, co wywotato debate na temat tego, jak
rzadka jest dystonia, poniewaz niektdre jej postaci sg
trzecim najczestszym zaburzeniem ruchowym na $wiecie,
podczas gdy inne, takie jak kurcz powiek czy mioklonie,

sg rzadkie.

Nastepnie wystuchalismy prezentacji Europejskiej Federacji
Stowarzyszen Neurologicznych i Boston Scientific
Foundation. Po krétkiej przerwie, interesujgce wystgpienie
wygtosita prof. Simu, specjalistka neurolog z Rumunii, ktéra
zajmuje sie leczeniem dystonii. Ciekawie byto ustysze¢, jak
prowadzi leczenie i jak opiekuje sie swoimi pacjentami.
Jest bardzo troskliwg i empatyczng lekarka.

AKTUALNOSCI

Nastepnie obejrzeliémy inscenizowany film przedstawiajgcy
droge pacjentki cierpigcej na dystonie szyjna, od wystgpienia
objawodw, poprzez diagnoze i leczenie, az po codzienne zycie
z choroba. Film oparty byt na projekcie Cervical Dystonia
Patient Journey, ktdry zrealizowalismy we wspotpracy z firma
Ipsen. Wideo trwato okoto 30 minut i mysle, ze kazdy na sali
mogt sie z nim utozsamic. Aktorka, ktéra napisata scenariusz
i odegrata te historie, naprawde dobrze pokazata podréz,
ktéra przebyta wiekszos$¢ z nas. Musze przyznaé, ze nie
powstrzymatam sie od tez, bo byto to bardzo emocjonalne
doswiadczenie.

Nastepnie, Oleks Gorbenko z firmy lpsen opowiedziat nam

o tym, jak wspodtpracujg z Dystonia Europe i jak korzystna jest
ta wspotpraca zardwno dla Dystonia Europe, jak i dla firmy
Ipsen. O tej porze wiekszos$¢ z nas byta juz gtodna, wiec Oleks
nie miat zbyt wielu pytan :) Oczywiscie kazdy z nas mogt
porozmawiaé z nim podczas lunchu, jesli tylko miat ochote.
Hotel zapewnit nam bardzo smaczny 3-daniowy lunch, ktéry
dat nam energie potrzebng do kontynuowania pracy

po potudniu.

Popotudniowa sesja byta poswiecona gtdwnie prezentacjom
naszych organizacji cztonkowskich, w tym Cataliny

z rumunskiego Stowarzyszenia "Rados¢ Dzieci", Vidara

z Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii i Julii z "Dystonie
Und Du" w Niemczech. Bardzo interesujace byto ustysze¢,
jak dziatajg rézne organizacje, jak pozyskujg fundusze,
nowych cztonkdw, jak redagujg swoje biuletyny itp.

Nie trzeba dodawad, ze prowadzenie organizacji pacjentéw
wymaga wiele ciezkiej pracy a wiekszos¢ z nas jest
wolontariuszami, ktérzy majg réwniez inne obowigzki

do wypetnienia.

Od lewej:

Monika Benson,

Dyrektor Zarzadzajaca

i Gill Ainsley,
Wiceprzewodniczaca

i Sekretarz Dystonia Europe









AKTUALNOSCI

Nastepnie mieliSmy okazje wystucha¢ zabawnej (ale takze
pouczajacej) prezentacji Larii z Timisoary, ktéra pracuje
razem z Cataling i Mariusem w ich sitowni. Jest ekspertem
w dziedzinie uwaznosci (mindfulness) i wykorzystuje
wirtualng rzeczywistosé, aby pomagac swoim pacjentom.
Osoby, ktére wyrazity cheé wyprébowania zestawu

do wirtualnej rzeczywistosci, znalazty sie w idyllicznych
sceneriach, ze $piewem ptakéw lub szumem fal na brzegu.
Byt to piekny sposéb na zakonczenie spotkania.

Po kolejnym szybkim odswiezeniu spotkalismy sie
ponownie w holu hotelowym, gotowi na pieszg wycieczke
historyczng po miescie.

Nasz przewodnik zabrat nas na trwajacy okoto godzine
spacer i przyblizyt nam historie Timisoary. Jak
wspomniatam wczesniej, historia miasta jest tak
interesujaca i bogata, ze chciatabym dowiedziec sie

0 niej znacznie wiece;j.

Nasza wycieczka zakonczyta sie w uroczej restauracji,
gdzie wszyscy delektowalismy sie kolejnym smacznym
3-daniowym positkiem. Po trzech dniach wspaniatego
rumunskiego jedzenia bede musiata po powrocie do domu
przejs¢ na diete! Pod koniec positku pozegnatam sie

z resztg towarzystwa, poniewaz maj lot byt bardzo
wczesnie rano nastepnego dnia. Byto mi zal rozstawad sie
ze wszystkimi, ale jednoczesnie nie mogtam sie juz
doczekaé powrotu do domu.

Moja podréz do domu byta bardzo dtuga z 7-godzinnym
czasem przesiadki na lotnisku Schipol, wiec chociaz
opuscitam hotel o 6:30 rano, byta prawie pétnoc, kiedy
w koncu dotartam do domu. Jak zwykle mdj kochany maz
czekat na mnie na lotnisku. Tak mito byto go zobaczy¢ po
mojej dtugiej podrdzy. Zazwyczaj, gdy wracam ze spotkan
Dystonia Europe, siadamy i rozmawiamy bez przerwy,
dopdki nie opowiem mu o wszystkich rzeczach, ktére
widziatam i robitam, ale tym razem bytam zbyt zmeczona.
Za to caty nastepny ranek przegadalismy o moim
wyjezdzie!

Mam nadzieje, ze wszystkim Wam podobato sie

w Timisoarze tak samo jak mi i ze Zgromadzenie Ogdlne

i dzien konferencji spetnity Wasze oczekiwania. By¢é moze
dowiedzieliscie sie tez kilku nowych rzeczy - ja z pewnoscia
tak.

Do zobaczenia nastepnym razem!

Gill Ainsley

Sekretarz

i Wiceprzewodniczgca
Dystonia Europe

Zgromadzenie Ogodlne

w Timisoarze:

Jak Dystonia Europe jednoczy
spotecznosci i buduje wiezi

Organizacja Walnego Zgromadzenia Dystonia Europe

w Timisoarze byta niezwyktym doswiadczeniem,
przepetnionym entuzjazmem i radoscig. Wspaniale byto
zgromadzi¢ cztonkow i ekspertédw z réznych zakagtkdw
Europy w miejscu, ktére umozliwito nie tylko wymiane
pomystow i strategii, ale takze porozumienie kulturowe,

w atmosferze, ktdra sprzyjata nawigzywaniu autentycznych
wiezi i relacji.

Pierwszy dzien poswiecony byt administracyjnym

i strategicznym aspektom organizacji, podczas gdy drugiego
dnia przedstawiono szereg interesujgcych, cennych
prezentacji. Osobiscie bytam pod ogromnym wrazeniem
doskonatej wspdtpracy i wsparcia ze strony wszystkich
uczestnikdw, zaréwno prelegentdw, jak i delegatdw,

a pozytywne opinie, ktére zebratam, potwierdzajg sukces
wydarzenia.

Wazne jest, aby podkresli¢, ze celem wydarzenia byta nie
tylko wymiana pomystéw i koncepcji dziatania, ale takze
stworzenie Srodowiska, w ktdrym wszyscy cztonkowie
poczujg sie zrozumiani. Zaréwno organizacja spotkania,
jak i program prezentacji zostaty przygotowane z dbatoscig
o potrzeby kazdego uczestnika, dzieki potgczeniu empatii
z wysokim poziomem profesjonalizmu.

Nasze spotkanie po raz kolejny podkreslito znaczenie
miedzynarodowej wspodtpracy i bliskich wiezi miedzy
naszymi organizacjami i jestem wdzieczna za mozliwosé
zorganizowania tak waznego wydarzenia.

Catalina Crainic
Cztonkini Zarzadu
Dystonia Europe



Dr Stavros Tsagkaris
laureatem nagrody
Davida Marsdena 2024

Nasze gratulacje dla dr Stavrosa Tsagkarisa ze Szpitala
Dzieciecego Evelina w Londynie w Wielkiej Brytanii,
laureata nagrody Davida Marsdena 2024 za jego
publikacje:

Metabolic Patterns in Brain 18F-fluorodeoxyglucose
PET Relate to Aetiology in Paediatric Dystonia

(Wzorce metaboliczne w badaniu PET mdzgu z uzyciem
18F-fluorodeoksyglukozy w kontekscie etiologii dystonii
dzieciecej).

https://dystonia-europe.org/wp-content

uploads/2024/07/tsagkaris-et-al-brain-
led 12 70147 .pdf

W sobote 29 czerwca dr Tsagkaris otrzymat nagrode z rgk
Dyrektor Zarzadzajgcej Dystonia Europe Moniki Benson
podczas sesji dotyczgcej zwojéw podstawy mdzgu

na 10. kongresie EAN (Europejskiej Akademii Neurologii)
w Helsinkach w Finlandii. Dr Tsagkaris podziekowat
Dystonia Europe za nagrode, a nastepnie przedstawit
wyniki swoich badai. Monika Benson, Dyrektor
Zarzadzajaca Dystonia Europe powiedziata:

“Cieszymy sie, ze tegoroczna nagroda trafita

do Dr Tsagkarisa za jego wazne badania nad dzie¢mi

z dystonig poniewa? jest to dziedzina, ktorej nalezy
poswieci¢ znacznie wiecej uwagi. Zyczymy Dr Tsagkarisowi
powodzenia i z niecierpliwosciq czekamy na dalsze wyniki
jego pracy”

O laureacie:

Dr Tsagkaris jest stazystg z zakresu pediatrii w Londynie,
w Wielkiej Brytanii. Jest aspirujgcym neurologiem
dzieciecym, rozpoczynajacym specjalizacje z neurologii.

Dr Tsagkaris ukonczyt studia medyczne na Uniwersytecie
Narodowym im. Kapodistriasa w Atenach, w Grecji. Jako
cztonek zespotu profesora Alexandra Hammersa odbyt staz
naukowy w Evelina London Children's Hospital Complex
Motor Disorders Service pod nadzorem dr Jean-Pierre'a
Lina, we wspodtpracy z King's College London PET Imaging
Centre.

Jego biezgce prace badawcze koncentrujg sie na dziedzinie
zaburzen ruchowych, a zwtaszcza dystonii u dzieci,

z naciskiem na neuroobrazowanie, neurofizjologie

i neuromodulacje. Przedmiotem szczegdlnego
zainteresowania dr Tsagkarisa jest funkcjonalne
neuroobrazowanie u dzieci z dystonig, majace na celu

pogtebienie naszego zrozumienia patofizjologii tej choroby.

BADANIA NAUKOWE

Dr Stavros Tsagkaris ze Szpitala Dzieciecego Evelina
w Londynie w Wielkiej Brytanii,
laureat nagrody Davida Marsdena 2024



https://dystonia-europe.org/wp-content/uploads/2024/07/tsagkaris-et-al-brain-656e1e43a6c91253670147.pdf

BADANIA NAUKOWE

O badaniach:

Doktadne mechanizmy rozwoju objawdw dystonii nie sg
do korica poznane. Obrazowanie mdzgu jest doskonatym
sposobem na odkrycie nieprawidtowosci, ktére mogg byé
zwigzane z chorobg. Przeprowadzono szeroko zakrojone
badania nad nieprawidtowosciami strukturalnymi mézgu
zwigzanymi z rozwojem dystonii. Jednakze brakuje
markerdéw obrazowania ujawniajgcych cechy funkcjonalne
réznych obszarow maozgu w dystonii, zwtaszcza w populacji
pediatrycznej. Jednym ze sposobow oceny funkcji
obszaréw mozgu jest pozytonowa tomografia emisyjna
(PET), w ktorej analog glukozy jest wstrzykiwany do
krwiobiegu, a obrazy mézgu sg wykonywane po jego
absorpcji, aby odzwierciedli¢ wychwyt glukozy w mézgu.

Dr Tsagkaris wraz z kolegami zbadat wzorce wychwytu
glukozy w mézgach pacjentéw z réznymi typami dystonii,
w tym z dystonig genetyczng i nabyta. Naukowcy odkryli,
ze z jednej strony, wiekszos$¢ podgrup etiologicznych ma
wspolne wzorce metabolizmu glukozy, co moze
odzwierciedla¢ wrodzone cechy dystonii. Z drugiej strony,
rézne grupy miaty réwniez "swoiste” cechy, ktore
odrdzniaty je od reszty, a tym samym wskazywaty

na odrebne mechanizmy patofizjologiczne.

Wyniki te zapewniajg gtebszy wglad w patofizjologie
dystonii, poszerzajgc nasze zrozumienie podstawowych
mechanizmow biologicznych zwigzanych z tg choroba.
Rdézne obszary zmienionego metabolizmu mdzgu
ujawnione w tym badaniu odnoszg sie do fenotypu
choroby, sugerujac ich potencjalng funkcje

w kontrolowaniu ruchu i postawy. Wprowadzajg one
réwniez mozliwos¢ wykorzystania wzorcéw obrazowania
PET jako biomarkeréw dla réznych grup choréb

w przysztosci.

Ponadto, w potaczeniu z informacjami uzyskanymi

za pomoca neuroobrazowania strukturalnego, a takze
badan neurofizjologicznych, ta praca naukowa moze
pomdc w podejmowaniu bardziej Swiadomych decyzji
dotyczacych opcji leczenia, w tym gtebokiej stymulacji
mozgu (DBS), zapewniajac bardziej zindywidualizowang
opieke nad pacjentem.

O nagrodzie:

Inicjatorem nagrody jest byty prezydent Europejskiej
Federacji Dystonii Didi Jackson z Niemiec.

Niezyjacy juz profesor David Marsden byt dziekanem
Instytutu Neurologii na Queen Square w Londynie i jednym
z cztonkdéw-zatozycieli Towarzystwa Zaburzen Ruchowych.
Wielu ekspertéw w dziedzinie zaburzen ruchowych

w Europie i poza nig po raz pierwszy dowiedziato sie

o dystonii od profesora Marsdena. Szczegdlnie zachecat

on mtodych naukowcdw do zaangazowania sie w te
dziedzine. Kiedy Dystonia Europe zostata zatozona w 1993
roku, profesor Marsden udzielit nam wielu dobrych rad

i szczerze zainteresowat sie rozwojem naszej organizacji.

Dlatego tez byto to catkowicie uzasadnione, aby to profesor
David Marsden zostat patronem nagrody przyznawanej
przez pacjentow.

Nagroda Davida Marsdena zostata po raz pierwszy
wreczona w 2003 roku profesorowi Markowi Edwardsowi.
Od tego czasu przyznano facznie 12 nagréd. Na poczatku
nagroda byta przyznawana co drugi rok, ale od 2020 roku
jest to nagroda coroczna. Nowy okres sktadania zgtoszen
kandydatéw do nagrody Davida Marsdena w roku 2025
rozpocznie sie juz w dniu 1 wrzesnia.

Monika Benson
Dyrektor Zarzgdzajaca
Dystonia Europe

Prof C David Marsden (1938 — 1998)



Odkrycie brakujgcego
elementu ukfadanki

w badaniach nad dystonia:
Miedzynarodowa
wspotpraca na rzecz
poznania wzorcow
aktywnosci glukozy

w mozgu u dzieci

i mtodziezy z dystonig

Dr Jean-Pierre Lin, Evelina London Children’s
Hospital, Londyn, Wielka Brytania

Przyznanie przez Stowarzyszenie Dystonia Europe nagrody
im. Davida Marsdena doktorowi Stavrosowi Tsagkarisowi
stanowi cenny dowdd uznania dla naszej pracy
poswieconej badaniu wzorcéw aktywnosci mézgu

w dystoniach wieku dzieciecego i mtodzienczegol2.

Ten 20-letni projekt ma na celu doktadne zidentyfikowanie
mechanizmow dystonii u dzieci i mtodziezy.

Uruchomienie ustugi diagnostyki i leczenia dystonii
u dzieci:

W 2005 r. Swiezo powstaty Oddziat Leczenia Ztozonych
Zaburzen Ruchowych (CMDS) w londynskim Szpitalu
Dzieciecym Evelina utworzyt Multidyscyplinarny Zespét
(MDT) majacy na celu wykonywanie zabiegéw Gtebokiej
Stymulacji Mézgu (DBS) u dzieci z dystonig i innymi
zaburzeniami ruchowymi we wspdtpracy z lekarzami
neurochirurgami: Richardem Selwayem, prof.
Keyoumarsem Ashkanem i Harutomo Hasegawa z oddziatu
neurochirurgii King's College Hospital.

W 2008 roku dr Jean-Pierre Lin otrzymat grant Guy's and
St Thomas's Charity New Services and Innovation G060708
na wsparcie budowy dedykowanego zespotu CMDS MDT,
co doprowadzito do powstania obecnego centrum
kliniczno-badawczego.
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Funkcjonowanie mézgu w dystonii:

Biorgc pod uwage relatywng rzadkosé wystepowania
poszczegdlnych przyczyn dystonii w dziecinstwie, zespot
CMDS MDT postanowit zebra¢ jak najszersze informacje,
ktére mogtyby doprowadzi¢ do lepszego zrozumienia
wptywu dystonii na funkcjonowanie, komfort, wzrost

i rozwdj oraz dobre samopoczucie dzieci i mtodziezy,
poprzez gromadzenie bardzo szczegétowych informacji
klinicznych na temat kazdego dziecka, z uwzglednieniem
dedykowanych skal do pomiaru funkcji, dysfunkcji i dystonii
wraz z parametrami genetycznymi, metabolicznymi,
obrazowymi i neurofizjologicznymi.

Neurofizjologia dystonii:

Dr Verity McClelland kierowata neurofizjologicznym
badaniem dotyczgcym centralnego czasu przewodzenia
motorycznego (CMCT)?* z uzyciem przezczaszkowej
stymulacji magnetycznej (TMS) oraz oceng sciezek
sensorycznych na podstawie somatosensorycznych
potencjatéw wywotanych (SEP)*. Nastepnie badano
jednoczesne wzorce aktywnos$ci mézgu i miesni podczas
prostych zadan manualnych®.

Wzorce aktywnosci mézgu w dystonii dzieciecej:

Do badania mdzgu dzieci z dystonig wykorzystano dwie
techniki obrazowania: obrazowanie mézgu metoda
rezonansu magnetycznego, prowadzone przez dr Daniela
Lumsdena, ktére pozwala uzyskaé szczegdtowe obrazy
strukturalne moézgu oraz pozytonowa tomografia emisyjna
fluorodeoksy-glukozy potgczona z tomografig
komputerowg (FDG-PET-CT), prowadzona przez dr. Jean-
Pierre'a Lina i prof. Alexandra Hammersa, ktéra umozliwia
badanie wzorcéw aktywnosci mézgu w dystonii.5’

Potaczenie badan i oceny klinicznej w diagnostyce
dystonii u dzieci:

Dr Stavros Tsagkaris zbadat podobienistwa i réznice

w regionalnej aktywnosci glukozy w mézgu (tj. wychwytu
i metabolizmu glukozy) u dzieci z dystonig, ktore byty
przytomne, co rzucito nowe Swiatto na podobienstwa

i roznice pomiedzy réznymi przyczynami dystonii

w porownaniu ze zdrowymi osobami z grupy kontrolne;j
bez dystonii.

Ta miedzynarodowa multidyscyplinarna wspétpraca
umozliwita zrozumienie bezposredniej aktywnosci moézgu
w dystoniach dzieciecych.

Kierunki przysztych badan:

Bardzo duzy, kompleksowy zbidr danych zebranych przez
zespdt CMDS w ciggu ostatnich 20 lat pozwoli na doktadne
rozpracowanie wielu czynnikéw lezgcych u podstaw
dystonii w dzieciistwie poprzez opisanie i $ledzenie
wzorcow aktywnosci moézgu (zuzycie glukozy). Dzieki tym
danym mozemy $ledzi¢ wptyw wieku, czasu i etiologie
(czyli przyczyny rozwoju) dystonii.

()
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Dr Stavros Tsagkaris i Dr Jean-Pierre Lin
ze Szpitala Dzieciecego Evelina w Londynie w Wielkiej Brytanii

Przyszte zastosowania obrazowania mézgu FDG-PET-CT
beda obejmowac badania obrazowe , przed” i ,po”
interwencji w dystonii w celu oceny wptywu
zaawansowanych terapii, takich jak gteboka stymulacja
mozgu (DBS) czy terapie genowe, na wzorce aktywnosci
mozgu u dzieci.

Zamierzamy oprzec sie na wczesniejszych danych? w celu
scharakteryzowania indywidualnych wzorcéw zuzycia
energii w mdzgu, aby w petni zbada¢ wptyw wielu
zmiennych, pojedynczo i tgcznie, lezgcych u podstaw
podobienstw i réznic w dystonii, we wszystkich grupach
wiekowych, oraz relatywnej odpowiedzi na terapie DBS

i inne zaawansowane terapie.

Naszym celem jest postawienie nowych hipotez
dotyczacych mechanizméw przyczynowych dystonii,
prowadzgcych do nowych strategii leczenia.

Od lewej:

Dyrektor Zarzadzajgca Dystonia Europe Monika Benson,
Laureat nagrody Davida Marsdena Dr. Stavros Tsagkaris
i Dr. Jean-Pierre Lin



Podziekowania:

Dr Jean-Pierre Lin nadzorowat gromadzenie danych
klinicznych; profesor Alexander Hammers, Dyrektor King's
College London PET Centre w St Thomas's Hospital,
nadzorowat analizy FDG-PET-CT, a Dr Eric Guedj z Unveristé
of Aix Marseille, Francja, dostarczyt dane dotyczace
skanowania FDG-PET-CT mézgu zdrowej osoby dorostej.

Finansowanie i wsparcie:

J-P Lin: Grant Guy's and St Thomas' Charity New Services
and Innovation G060708; Granty Stowarzyszenia Dystonii
UK 01/2011i07/2013 oraz Action Medical Research
GN2097; GSTT Charity Complex Motor Disorders Service
Research and Education Fund A13.

A Hammers: Centrum Inzynierii Medycznej Wellcome
EPSRC w King's College London (WT 203148/2/16/2),

a takze Departament Zdrowia za posrednictwem
kompleksowego Centrum Badan Biomedycznych
Narodowego Instytutu Badan nad Zdrowiem (NIHR) dla
Guy's & St Thomas' NHS Foundation Trust we wspdtpracy
z King's College London i King's College Hospital NHS
Foundation Trust.

V. McClelland: jest obecnie wspierany przez Clinician
Scientist Fellowship od Medical Research Council UK
(MRP0068681) oraz przez grant Continuation Funding
od Rosetrees Trust (CF-2021-2-112) a wczesniej korzystat
ze wsparcia w ramach podoktoranckiego stypendium
edukacyjnego w zakresie badan klinicznych od Medical

Research Council UK (MRP0068681) oraz grantu na projekt

od Rosetrees Trust (A1598).
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Badania nad dystoniag

w Finlandii — uszkodzenia
mozgu, sieci mozgowe

i stymulacja mézgu

Turku Brainlab, laboratorium badawcze dziatajace

na zasadach non-profit na Uniwersytecie w Turku

w Finlandii, zintensyfikowato ostatnio badania nad dystonig
w Finlandii.

W Turku Brainlab pracuje okoto 30 naukowcéw z wielu
krajow i dyscyplin nauki, w tym neurologii, psychiatrii,
radiologii, neuronauki i psychologii. Wyjatkowa cechg tego
laboratorium jest jego multimodalne podejscie,
wykorzystujgce kilka najnowoczesniejszych technik
neuroobrazowania i stymulacji mézgu. Turku Brainlab jest
prowadzone przez prof. Juho Joutsa, gtéwnego neurologa
Szpitalu Uniwersyteckiego w Turku, ktdéry przez ostatnie
15 lat badat zaburzenia ruchowe.

Prof. Joutsa ukonczyt studia podoktoranckie

w Massachusetts General Hospital i Harvard Medical
School, gdzie wraz ze swoim kolegg z Australii, Dr Danielem
Corpem, prowadzit pionierskie badania lokalizujace sie¢
mozgowa dystonii szyjnej w oparciu o przyczynowe
uszkodzenia mdézgu i nowatorskg technike zwang
mapowaniem sieci uszkodzen (Corp & Joutsa et al., Brain
2019). Badanie to zainicjowato wieloletnig wspdtprace
pomiedzy prof. Joutsg a Dr Corpem, ktérych wspdlnym
celem byto znalezienie rozwigzan dla dystonii. Dr Corp
pracuje obecnie w Turku Brainlab u boku prof. Joutsy.

Ta przetomowa wspodtpraca w zakresie dystonii szyjnej,
wraz z hojng darowizng od osoby prywatnej (ktéra woli
pozosta¢ anonimowa) po powrocie prof. Joutsy do Finlandii
w 2018 r., zapoczgtkowat nowg ere badan nad dystonig

na Uniwersytecie w Turku.

Aktualnie naukowcy z Turku wykorzystujg kilka podejs¢ do
badania neurobiologicznych mechanizmdéw dystonii w celu
zlokalizowania sieci mézgowych, ktére mogg by¢ celem
terapeutycznej stymulacji mézgu. Podstawa tej pracy jest
mapowanie sieci uszkodzen, ktére wykorzystano réwniez
w badaniu dystonii szyjnej opublikowanym w 2019 .

Technika ta wykorzystuje zmiany przyczynowe

(tj. przypadki, w ktérych ogniskowe uszkodzenie mdzgu
doprowadzito do rozwoju dystonii) i tgczy lokalizacje zmian
z konektomem médzgu (mapa potaczen neuronalnych
ludzkiego mdzgu). Podejscie to przezwycieza jedno

z najwiekszych wyzwan w badaniach neuroobrazowych,
wykorzystujgc przyczynowe Zrédta informacji, zamiast
analizowac jedynie korelacje i réznice grupowe

w aktywnosci mézgu, jak w tradycyjnych podejsciach

do obrazowania. Badajac te zmiany, naukowcy pogtebili
SWojq prace z 2019 r. dotyczgca dystonii szyjnej, aby
wykaza¢, ze rézne rodzaje dystonii sg spowodowane
uszkodzeniem réznych struktur mézgu, co wskazuje,

ze nie wszystkie dystonie sg takie same pod wzgledem
neurobiologicznym (Corp...Joutsa, Neurology 2022).
Obecnie mapowanie sieci uszkodzen jest wykorzystywane,
aby zlokalizowaé sieci przyczynowe w réznych typach
dystonii.

Ostatecznym celem Turku Brainlab jest przetozenie ich
odkry¢ na metody leczenia. Stymulacja mozgu jest coraz
czesciej stosowana w leczeniu zaburzen mézgu, ale
obecnie jest dostepna tylko w przypadku kilku zaburzen
neurologicznych i psychiatrycznych. Jednym z gtéwnych
wyzwan jest doktadne okreslenie miejsca w médzgu, ktére
nalezy stymulowac. Bez okreslenia wtasciwego celu
stymulacja jest daremna. Na szczescie znamy juz skuteczne
miejsce docelowe gtebokiej stymulacji mézgu w dystonii.
Nadal jednak nie mamy petnej jasnosci co do
mechanizmow jego dziatania. Aby temu zaradzi¢, Turku
Brainlab przeprowadzito pierwsze w Finlandii badanie
faczace gteboka stymulacje moézgu z pozytonowa
tomografig emisyjng (PET), ktéra mierzy metabolizm
glukozy w mézgu (Honkanen i in., JNNP 2024). Naukowcy
wykazali, ze efekty gtebokiej stymulacji mézgu nie sg

W rzeczywistosci mediowane przez zmiany w aktywnosci
w obszarze docelowym DBS, ale poza tym regionem,

w obszarach mozgu, ktére sg z nim potaczone, co sugeruje,
ze celem jest raczej sieé niz pojedynczy region
anatomiczny.

Chociaz pomaga to zdefiniowa¢ mechanizmy i neuronalne
podstawy skutecznosci DBS, ze wzgledu na fakt, ze DBS jest
metodg inwazyjng, jest ona stosowana tylko w ciezkich
przypadkach, w ktérych inne metody leczenia sg
nieskuteczne. Ponadto, chociaz leczenie wykazuje wysokg
skutecznos¢ w ujeciu sredniej statystycznej, nie wszystkie
rodzaje dystonii reagujg dobrze na DBS, a ponadto mogg
wystepowac skutki uboczne.




Prof Juho Joutsa, MD, PhD

Dlatego tez zespot stara sie obecnie przetozy¢ swoje
odkrycia na innowacyjne metody leczenia za pomoca
przezczaszkowe] stymulacji magnetycznej, ktéra jest
nieinwazyjng forma terapii. Wstepne wyniki sg
zachecajace, poniewaz odkryto juz, ze przezczaszkowa
stymulacja magnetyczna sieci neuronalnych w dystonii
szyjnej powoduje zmiany metabolizmu w obrebie sieci,

wykazujgc zaangazowanie sieci docelowej (Kokkonen i in.).

Jednoczesnie, dr Corp nadzoruje badanie pilotazowe

na Uniwersytecie Deakin w Australii, ktére wykazato
obiecujgce korzysci kliniczne stymulacji doktadnie tego
miejsca przez 10 dni (do tej pory przebadano 9 pacjentow
z dystonig szyjnag). Jesli badanie zakonczy sie sukcesem,
bedzie to stanowi¢ podstawe do przeprowadzenia
randomizowanego badania kontrolowanego na wiekszg
skale, ktére bedzie konieczne przed wprowadzeniem
nowego podejécia terapeutycznego do praktyki klinicznej.
Kontynuacja tego kierunku badan zalezy gtéwnie

od dostepnego finansowania, ktére niestety jest

stosunkowo ograniczone w przypadku badan nad dystonia.
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Pozwolitoby nam to rowniez rozszerzy¢ takie podejscie
na inne rodzaje dystonii. Droga od poczgtkowego odkrycia

do nowego leczenia jest zawsze dtuga, ale wierzymy,
Ze mozna jg osiggna¢ dzieki wytrwatosci i wspodtpracy

pomiedzy klinicystami, naukowcami, fundatorami,

a co najwazniejsze, osobami cierpigcymi na dystonie,

poniewaz bez ich wsparcia zadna z tych prac nie bytaby
mozliwa.

Prof Juho Joutsa, MD, PhD

Juho Joutsa, MD, PhD Profesor neurologii, Uniwersytet

w Turku Gtéwny neurolog Szpitala Uniwersyteckiego
Turku, Finlandia
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KOMUNIKAT PRASOWY DMRF

Juz jest dostepne!

6. Miedzynarodowe Sympozjum Dystonii
im. Samuela Belzberga: podsumowanie
dla spotecznosci pacjentow z dystonia

DMRF z wielka przyjemnoscig udostepnia niecierpliwie
oczekiwane streszczenie 6. Miedzynarodowego Sympozjum
Dystonii im. Samuela Belzberga (IDS6), ktére odbyto sie

w Dublinie w Irlandii w zesztym roku. Sympozjum
przyciggneto czotowych badaczy dystonii z 32 krajéw,

w tym 68 wyktadowcdw i blisko 350 uczestnikéw, dazacych
do lepszego zrozumienia tego zaburzenia i znalezienie

nowych sposobdéw leczenia osdb nim dotknietych.

Podsumowanie to przedstawia najnowsze wyniki badan

nad dystonig w nastepujacych kategoriach:
- Przeglad obecnej sytuacji

- Nowe podejscia i wyniki badan

- Tematy do dyskus;ji

- Pytania do przeanalizowania w przysztosci

Zapoznaijcie sie z podsumowaniem

IDS6 klikajgc tutaj

DMRF wyraza wdzieczno$¢é firmom Ipsen Biopharmaceuticals
i Merz Therapeutics za wsparcie w przygotowaniu

podsumowania dla uzytkownikéw nieprofesjonalnych.

Frances Belzberg



https://mydigitalpublication.com/publication/?i=823102

Doroczne spotkanie
Fundacji Boston Scientific
Europe

W potowie maja w hotelu Meridian w Paryzu odbyto sie
doroczne spotkanie zarzadu Fundacji Boston Scientific.
Dyrektor Zarzadzajgca Dystonia Europe Monika Benson jest
jednym z trojga zewnetrznych cztonkdéw zarzadu. Pozostali
cztonkowie zarzadu sg pracownikami Boston Scientific.

INNE WIADOMOSCI

We wspotpracy z zewnetrznym konsultantem, cztonkowie
zarzgdu pracowali nad strategig na najblizsze 12 miesiecy
i kolejne lata, co zainspirowato wspaniatag wymiane
pomystow i owocne dyskusje.

Fundacja dziata od szesciu lat i sfinansowata juz kilka
projektow w dziedzinie innowacji cyfrowych wspierajacych
zdrowie i dobre samopoczucie pacjentow.

Wiecej informacji na temat finansowanych projektow
mozna znalez¢ na stronie:
https://www.bostonscientific.com/en-E t-
us/corporate-social-responsibility/people
foundation/proj .html

Monika Benson
Dyrektor Zarzadzajaca
Dystonia Europe

Orso Chetochine, Eric Thépaut, Monika Benson, Elena Moya, Simonetta Balbi, Isabelle Wilbois,

Karine Rolland-Roumegoux, Yannick Vogel, Jan Szemjonneck


https://www.bostonscientific.com/en-EU/about-us/corporate-social-responsibility/people/foundation/projects.html
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Dystonia Europe
na konferencji Medtronic
DBS Engineered to Adapt

Stowarzyszenia Dystonia Europe i Parkinson’s Europe
wziety udziat w konferencji Medtronic DBS Engineered
to Adapt w Barcelonie, w Hiszpanii, w maju ubiegtego roku.

Obie organizacje miaty swoje stoiska z materiatami
informacyjnymi w strefie networkingowej.

Sesje otwierajgcg poprowadzita Amybel z Wielkiej Brytanii.
Wywiad z nig przeprowadzit profesor Fasano z Kanady.
Amybel opowiedziata swojg historie dystonii i tego,

jak DBS zmienit jej zycie.

Kilka lat temu Amybel wzieta udziat w obchodach naszego
25-lecia w Brukseli. Z jej historig mozna zapoznac sie tutaj:

Podczas czwartkowej kolacji Monika Benson z Dystonia
Europe i Francesco De Renzis z Parkinson's Europe
przedstawili dziatalnos$¢ swoich organizacji.

Monika Benson
Dyrektor Zarzgdzajgca
Dystonia Europe

Profesor Fasano z Kanady i Amybel Taylor

Od lewej:

Monika Benson,
Amybel Taylor

i Nathalie Courtine

W srodku Dyrektor Zarzadzajgca DE
Monika Benson i przedstawiciel
Parkinson Europe

Francesco De Renzis

wraz z pracownikami firmy
Medtronic


https://www.youtube.com/watch?v=_3oFA3Kw_bg&list=PLFvCc6fYkjEtsmzMs0ooetA2aPqqsECHh&index=13

Miesiac Swiadomosci
Dystonii 2024

Jak co roku, wrzesien jest Miesigcem Swiadomosci
Dystonii. Na naszych kanatach komunikacyjnych znajdziecie
filmy, zdjecia, pomysty i informacje na temat dystoniii jej
réznych postaci. Udostepniajcie / lajkujcie i komentujcie je,
aby przyczynic sie do wiekszej ogladalnosci i podniesé
poziom swiadomosci na temat dystonii i sytuacji osob

2yjacych z nig.

Nie zwlekajcie - przytaczcie sie i wniescie swdj wktad!

W tym roku skupiamy sie na wolontariuszach, jak gtosi

nasz hasztag: #volunteerfordystonia

Wolontariusze s3 sitq napedowa naszej spotecznosci
i naszych dziatan, a jest ich ciggle za mato. Sprébujmy

wspolnie zrozumieé na czym to polega.

Jedli czytasz ten biuletyn, sledzisz wiadomosci Dystonia
Europe. Stowarzyszenie Dystonia Europe powstato 31 lat
temu, w 1993 roku, z inicjatywy 9 cztonkéw zatozycieli
reprezentujgcych Szwecje, Norwegie, Danie, Niemcy,

Holandie, Wtochy, Chorwacje i Wielkg Brytanie.

Cztonkami Dystonia Europe nie sg osoby fizyczne

ale osoby prawne, krajowe organizacje dystonii.

Obecnie istniejg 22 krajowe stowarzyszenia cztonkowskie
w 20 krajach europejskich, reprezentujgce okoto 20 000

cztonkow.

INNE WIADOMOSCI

Wszystkie istniejg Srednio od 20 do 30 lat, a nawet dtuzej.
Krajowe stowarzyszenia, aby istnieé i funkcjonowac,

potrzebuja cztonkéw i wolontariuszy.

Cztonkostwo jest pierwszg, kluczowg forma aktywnosci:
wspieranie istnienia i pracy krajowego stowarzyszenia,
ale przede wszystkim dawanie mu gtosu, dzieki czemu
stanie sie ono wiarygodne i zyska na znaczeniu w swoim

otoczeniu poprzez swoje dziatania i rzecznictwo.

Kazde stowarzyszenie krajowe potrzebuje wolontariuszy,

aby mogto realizowac swoje cele.

W ciggu ostatnich kilku lat zaobserwowalismy, ze jest ich

za mato i ze czesto bywaja przemeczeni.

Twoja pomoc jest bardzo potrzebna.
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Kim sg wolontariusze? W wiekszosci sg to osoby chorujgce
na dystonie ogniskowa lub uogdlniong, mtode lub nieco
starsze, pracujace lub na emeryturze, majace rodziny

lub inne obowigzki i czasami zmagajgce sie z innymi
przewlektymi chorobami. Jest tez grupa opiekundéw

i cztonkdw rodzin pacjentéw z dystonia.
WSszyscy sg petni inspiracji, checi i pasji!

Kazdy z nas ma troche czasu i empatii, ma jakie$

umiejetnosci i wiedze oraz chec by sie nimi podzieli¢.

Zaledwie 10 lat temu skontaktowatam sie z moim
krajowym stowarzyszeniem, majgc mgliste pojecie o tym
na czym polega jego dziatalnos¢ i nie wiedzgc kompletnie

jaka role mogtabym w nim odegraé. Dzis$ pisze ten artykut!

Zostanie wolontariuszem oznacza wyrwanie sie z izolacji,
dotaczenie do grupy ludzi, tworzenie wiezi i przyjazni,
poczucie przydatnosci i pozytecznosci, wspieranie innych,
uczenie sie, odkrywanie, dzielenie sie swoim
doswiadczeniem (poniewaz pewnego dnia wszyscy stajemy
sie ,pacjentami-ekspertami”), przyczynianie sie

do podnoszenia poziomu swiadomosci na temat naszej
rzadkiej choroby i obserwowanie rozwoju jej leczenia

w poszczegdlnych krajach oraz w catej Europie.

Chciatabym skorzystaé z okazji i podziekowa¢ wszystkim
partnerom naszej spotecznosci: naukowcom, badaczom,
firmom farmaceutycznym i produkujgcym sprzet
medyczny, ktére nas wspierajg, fundacjom, darczyricom,
zaprzyjaznionym stowarzyszeniom w USA, Kanadzie,
Ameryce Potudniowej i innych krajach, z ktérymi
wspotpracujemy, cztonkom w kazdym kraju, a przede

wszystkim...

WOLONTARIUSZOM!

Wolontariuszom w kazdym kraju, ktérzy poswiecajg swoj
czas i energie pomimo choroby, ktérzy codziennie
wspierajg innych chorych, ktérzy organizujg wydarzenia

i spotkania, oferujg praktyczne narzedzia wsparcia

i podtrzymuja zainteresowanie i upowszechnianie
Swiadomosci dystonii w catej Europie. Bez nich cata

spotecznosc i jej organizacja nie mogtyby istniec.

A zatem, drodzy czytelnicy, w tym roku, we wrzesniu,

mamy dla was potrdjng misje:

- Udziat i wsparcie dla naszej kampanii komunikacyjnej,

- Skontaktowanie sie, zapisanie i wtgczenie w dziatania
krajowego stowarzyszenia, jesli jeszcze tego nie

zrobiliscie, oraz

- Zostanie wolontariuszem! Wszyscy bardzo Cie

potrzebujemy!



CZtONKOWIE DYSTONIA EUROPE W 2024 ROKU

e Austria

¢ Belgia

e Chorwacja
e Czechy

e Dania

e Finlandia
e Francja

e Niemcy

¢ Irlandia

e Wiochy

e Norwegia
¢ Polska

e Rumunia
¢ Stowenia
e Hiszpania
e Szwecja

e Szwajcaria
¢ Holandia
e Ukraina

e Wielka Brytania
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Nie wahajcie sie! Zabierzcie gtos poprzez swoje dziatania
i zaangazowanie. Kazdy z Was jest wazny, przydatny
i niezbedny do skutecznego dziatania naszych organizacji.

Stowarzyszenia krajowe mozna znalez¢ klikajgc w ponizszy
link:

rganisation
lub piszac na adres mailowy Dystonia Europe z prosha
o informacje: sec@dystonia-europe.org

Edwige Ponseel
Przewodniczaca
Dystonia Europe

Wolontariusze na spotkaniu cztonkéw Dystonia Days w Timiszoarze 2024


https://dystonia-europe.org/about-us/the-organisation/
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Wesprzyj wezwanie EFNA
do dziatania na rzecz
rzadkich chordéb

neurologicznych!

Europejska Federacja Stowarzyszen Neurologicznych
(EFNA) przewodzita ostatnio grupie licznych interesariuszy,
ktérzy wspdlnie opracowali Karte Rzadkich Choréb
Neurologicznych (Rare Neurology Charter). Karta ta
przedstawia rozwigzania programowe o duzym wptywie,

ktére mogg zmienic zycie pacjentow.

Budowanie wielostronnego wsparcia dla
zidentyfikowanych rozwigzan strategicznych tworzy silng
platforme do adresowania i angazowania europejskich

i krajowych decydentéw politycznych w realizacje planu

dziatat majgcego na celu zmiane jakosci zycia pacjentéw.

Prosimy o podpisanie wezwania do dziatania na rzecz
rzadkich choréb neurologicznych, aby pokazaé swoje
poparcie dla Karty i jej rekomendacji. Wezwanie do
dziatania zostanie wykorzystane do zachecenia
decydentow do zaangazowania sie w dziatanie przed
Dniem Chordéb Rzadkich 2025, poprzez Grupe Postow

Parlamentu Eur jski . Zdrowia mézgu i Chord

Neurologicznych.

Link:_https://www.efna.net/rnc-cta/

Elizabeth Cunningham
Senior Communications Manager EFNA

QC


https://www.efna.net/wp-content/uploads/2024/06/RNC-June-2024.pdf
https://www.efna.net/rnc-cta/
https://www.efna.net/bhnc/
https://www.efna.net/rnc-cta/

Czionkowie ERN-RND
z wizytg w Specjalistycznym
Centrum w Innsbrucku

Pytanie, ktore nasza organizacja zadata sobie w styczniu
2024 roku brzmiato: Na czym polega dobra opieka nad
pacjentem? Pomysleli$my, ze warto bytoby odwiedzi¢
osrodek specjalistyczny, aby dowiedzie¢ sie wiecej

o fachowej wiedzy i standardach leczenia jakie zapewniajg
pacjentom. Zidentyfikowalismy osrodek, ktéry obejmowat
wszystkie choroby reprezentowane w sieci ERN-RND
(Europejska Sie¢ Referencyjna ds. Rzadkich Choréb
Neurologicznych). Nastepnie zdecydowalismy, na jakie
pytania chcielibySmy uzyskaé odpowiedzi.

24 maja przedstawiciele ERN-RND dotarli do Innsbrucku,
gdzie odwiedzili dr Sylvie Boesch i jej zesp6t w Osrodku
Leczenia Rzadkich Zaburzen Ruchu (CRMDI)

na Uniwersytecie Medycznym w Innsbrucku.

Dr Matthias Amprosi, cztonek zespotu neurologicznego

w CRMDI, przedstawit prezentacje, ktéra obejmowata
wiekszos¢ pytan wystanych do nich przed nasza wizyta.
Dowiedzielismy sie o klinice i liczbie pacjentéw, ktérych
przyjmuja i ktérym pomagajg rocznie. Dowiedzielismy sie
o badaniach, ktére sg obecnie w toku. Dowiedzielismy sie
takze, ze istniejg zespoty pielegniarskie

i fizjoterapeutyczne, a takze pracownicy socjalni - wszyscy
przypisani wytacznie do Oddziatu Neurologii. A potem
zobaczyli$my to wszystko w praktyce. Caty artykut mozna
przeczytac tutaj: hitps://www.ern-rnd.eu/the-ern-rnd-

“Skoordynowana opieka nad pacjentem nie jest mrzonka.
Jest to codzienna rzeczywisto$¢ w Innsbrucku i moze by¢
réwniez w innych miejscach” (rzecznik pacjenta z ERN-RND).

DZIAtANIA NA FORUM UE

ERN-RND uczestniczy
w kongresie EAN w Helsinkach

Sie¢ ERN-RND miata swoje stoisko na Kongresie EAN
(Europejskiej Akademii Neurologii) w sekcji Neurohood.
Jej przedstawiciele, wspdlnie z EFNA, zorganizowali
(N)euro-kawiarnie, w ktdrej serwowano kawe i ciastka,
a odwiedzajgcy mogli porozmawiaé z przedstawicielami
réznych chordb.

W poniedziatkowe popotudnie w Sali Naukowej odbyta sie
sesja ERN-RND z udziatem irlandzkiej aktorki Carmel
Stephens, ktdra przedstawita krotkg sztuke o rozmowie
miedzy pacjentem cierpigcym na dystonie szyjng

a cztonkiem rodziny dotknietej chorobg Huntingtona.
Dzielili sie tym, co ich tgczy, bedgc osobami dotknietymi
zaburzeniami neurologicznymi. Carmel wzieta udziat

w zesztorocznym kongresie EAN w Budapeszcie,
przedstawiajgc droge pacjenta cierpigcego na dystonie
szyjng i pacjenta dotknietego choroba Huntingtona.

Opowies¢ pacjenta z dystonig szyjng zostata nagrana,
a film jest dostepny tutaj.

https://

www.youtube.com/
watch?

v=PxJmQAlewi0

Niezliczone wizyty u lekarzy, poczucie, ze ,cos jest nie tak”,
bycie niezdiagnozowanym przez lata - wielu pacjentow
cierpigcych na choroby rzadkie dobrze to zna. Film
przedstawiajgcy droge pacjenta z dystoniq pokazuje rézne
etapy rozwoju choroby- od pierwszych objawow, przez
diagnoze, az po leczenie - oraz wptyw choroby na
codzienne Zycie pacjenta, a takze sposoby radzenia sobie
Z nig.

Monika Benson
Dyrektor Zarzadzajgca Dystonia Europe

&3


https://www.ern-rnd.eu/the-ern-rnd-epag-visits-the-medical-university-innsbruck/
https://www.youtube.com/watch?v=PxJmQA1ewi0
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Poznajcie Vidara z Norwegii

Nazywam sie Vidar Bjgrkli, mam 64 lata i mieszkam
w Finnsnes, Troms w Norwegii.

Mam zone Berit i dwdch dorostych synéw. Przed
przejsciem na emeryture dwa lata temu pracowatem przez
wiekszosc¢ zycia (prawie 40 lat) jako dziennikarz w lokalnej
gazecie Troms Folkeblad w Finnsnes.

W 2013 roku doswiadczytem pierwszych objawdw dystonii.
Diagnoza przyszta rok pdzniej. Natychmiast zostatem
cztonkiem Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii (NDF),

a bycie jego czescig okazato sie bardzo wzbogacajace.
Jesienig 2019 roku zapytano mnie, czy chce zostaé
cztonkiem zarzadu. To juz mdj piaty rok pracy w zarzadzie
po tym, jak zgodzitem sie na kolejng dwuletnig kadencje
podczas ostatniego dorocznego spotkania. Jako cztonek
zarzadu NDF jestem odpowiedzialny za Facebooka, naszg
strone internetowa i nasz biuletyn Dystoni-Nytt.

Objawy mojej choroby pojawity sie nagle

i niespodziewanie, jak u wiekszosci z nas. W ciggu jednej
godziny ze zdrowego cztowieka statem sie pacjentem

z przewlektg, nieuleczalng chorobga. Wydarzyto sie to,
gdy pewnego dnia w 2013 roku wracatem do domu

z wieczornej zmiany w mojej pracy w gazecie. Nagle
zauwazytem, ze ide ulica z gtowg odwrdécong w lewo.

| naprawde zastanawiatem sie, co to moze byc¢?
Zaktadatem, ze to jaki$ problem miesniowy, moze

z powodu stresu w pracy. Postanowitem sprawdzic,

czy kregarz moze mi poméc. Kregarz prébowat masazu

i akupunktury. Poniewaz to nie pomogto, zaczat
podejrzewadé, ze moze to by¢ co$ neurologicznego.

Z Internetu dowiedziat sie, ze objawy wskazujg

na mozliwos$¢ dystonii. Jednak madj lekarz ogdlny miat
watpliwosci, czy dystonia jest prawidtowg diagnoza.

Na oddziale neurologicznym UNN odmdwiono mi nawet
umodwienia sie na badanie. Zamiast tego skierowano mnie
na badanie do osrodka rehabilitacji medycznej. Ich wniosek
byt taki, ze dolegliwo$¢ minie z czasem a ja powinienem
¢wiczyc joge i gimnastykowac sie.

Vidar Bjgrkli ze swoim motorem

To byta fajna rada, ale w miedzyczasie moje mieénie nadal
pracowaty nadprogramowo. Odczuwatem réwniez bdl.
Szukajgc odpowiedzi na pytanie, co moze by¢ ze mng

nie tak, napisatem miedzy innymi do Norweskiego
Stowarzyszenia Dystonii. Udzielili mi cennych porad

i wskazdwek.

Jestem zwolennikiem publicznej stuzby zdrowia,

ale poczucie bycia niewystuchanym sktonito mnie

do skontaktowania sie z prywatnym szpitalem. Wiosng
2014 roku umoéwitem sie na wizyte u neurologa, ktory
pracowat w Volvat w Oslo. Nie potrzebowat duzo czasu,
aby stwierdzi¢ u mnie dystonie szyjna z kreczem szyi

po lewej stronie.

Zaledwie miesigc pdzniej skierowano mnie na pierwsze
zastrzyki z toksyny botulinowej w UNN. Od razu poczutem
ulge w zesztywniatych miesniach i fatwiej byto mi utrzymac
gtowe prosto. Od tego czasu regularnie korzystam

z zabiegdw co trzy miesigce. W tym miejscu chce pochwalié
UNN za ciggtos$¢ opieki i monitorowania pacjentow.



Dobrze byto dowiedzied sie, ze istnieje organizacja
pacjentéw. Na jednym ze spotkan zorganizowanych
przez NDF w Tromsg spotkatem sie z innymi cztonkami
z p6tnocnej Norwegii.

Jako nowy cztonek uczestniczytem wraz z Berit w kolejnych
latach w Dniach Dystonii w Oslo i Briissel. Pojechalismy
prywatnie i potraktowali$my to jako wakacje.

To byto wyzwalajace, dotgczy¢ do spotkania grupy, gdzie
uczestnicy potrzasali gtowami i zobaczyé, ze nie jest sie

w tym samemu. Bytem pod wrazeniem, widzgc duzg liczbe
doswiadczonych badaczy, lekarzy i terapeutdw, ktérzy
prowadzili prezentacje i nieustannie pracowali nad
ulepszeniem opcji leczenia dla nas, cierpigcych na te
chorobe.

Na poczatku czutem sie przygnebiony z powodu dystonii.
Wstydzitem sie przebywaé wsérdd ludzi i myslatem,
Ze teraz jestem postrzegany jako dziwak.

Vidar wedruje po gorskich szlakach w Norwegii

MOJA OPOWIESC O DYSTONII

Po pewnym czasie to mineto. Dystonia nie wptywa
juz na mnie w sposéb, ktérego sie obawiatem.

Nadal moge pracowa¢ w petnym wymiarze godzin.
Moje ulubione hobby to jazda motocyklem i przebywanie

na tonie natury, wedkowanie i wycieczki gorskie.
Nadal moge to robi¢. Wtedy naprawde sie relaksuje,

a dystonia jest prawie nieobecna.

Dzieki Norweskiemu Stowarzyszeniu Dystonii miatem
réwniez okazje poznaé wielu nowych, sympatycznych ludzi
w Norwegii i za granicg. Tak wiec diagnoza, bez wzgledu
na to, jak bardzo jest dotkliwa, otworzyta przede mng
réwniez nowe, ekscytujgce mozliwosci.

Vidar Bjgrkli
Cztonek Zarzadu
Norweskiego Stowarzyszenia Dystonii



POZNAJMY SIE

Jak lubisz spedza¢ wolny czas?
Uwielbiam malowac i poswiecam temu duzo czasu.

Daje mi to spokdj ducha i jednoczesnie wielkg radosc.
Zwykle mowie, ze sztuka uratowata mi zycie. Dzieki
mojej sztuce spotykam sie réwniez z innymi artystami
na wystawach w Danii i za granicg. Ostatnio
uczestniczytam w duzej miedzynarodowej wystawie
w Hamburgu. Uwielbiam tez podrézowac i poznawa¢é
nowe kultury. Uwielbiam czytac i robi¢ na drutach.
Staram sie mieé sensowne zycie, a jednoczesnie zyje
z uogdlniong dystonig i wyzwaniami z nig zwigzanymi.

Co Cie ztosci lub frustruje?
Frustruje mnie to, ze moje ciato nie chce sie poddac

i walczy ze zmeczeniem, ktdre przynosi choroba.

Sanne Rasmussen Frustrujg mnie wyzwania, ktdre przynosi codzienne
zycie. Moje ambicje i poziom energii nie zawsze idg
Poznajcie Sanne z Danii w parze.
Czy mozesz sie przedstawic? . Sanne R.asmussep_
Nazywam sie Sanne Rasmussen. Mieszkam w Kgge, Duniskie Stowarzyszenie Dystonii

40 km na potudnie od Kopenhagi. Jestem mezatka Dania

i mam troje dorostych dzieci, ktére juz dawno
wyprowadzity sie z domu. Dopdki nie zachorowatam,
pracowatam w sektorze finansowym, ostatnio przez
20 lat jako kierownik oddziatu banku.

Wypadek i pdzniejsza dystonia sprawity, ze musiatam
przestac¢ pracowac i w 2010 r. przesztam na wczesniejszg
emeryture. PéZniej dowiedziatem sie o Duriskim
Stowarzyszeniu Dystonii, do ktérego dotgczytam. Kiedy
zobaczytam, jak wielkg prace wykonuje sie w celu
szerzenia Swiadomosci na temat dystonii, po namysle
zdatam sobie sprawe, ze dzieki mojej poprzedniej pracy
i doswiadczeniu, posiadam pewne umiejetnosci i zasoby,
ktére Dunskie Stowarzyszenie Dystonii mogtoby
wykorzystaé. Pdzniej zostatam wybrana na zastepczynie
przewodniczgcego Dunskiego Stowarzyszenia Dystonii.

Jakie sg korzysci z pracy w organizacji pacjentow?
Mozna zmieniac zycie na lepsze. Bycie wolontariuszem
przynosi radosc i pozwala pozna¢ podobnie myslgcych
ludzi, ktorzy rowniez zmagajg sie z tg stosunkowo rzadka
i mato znang chorobg. Mozna dowiedziec sie wiecej

o chorobie i jej skutkach, mie¢ wglad w postepy
medycyny w zakresie lepszych metod leczenia, a takze
wzig¢ udziat w debacie publicznej o rzadkich chorobach
neurologicznych i znaczeniu, jakie majg one dla
spoteczenstwa.

Sanne



WYDARZENIA

Kalendarz na jesien 2024

Wrzesien
1-30

21

27-1

Pazdziernik
10-11
17-18

22

28

Listopad
14

Miesigc Swiadomosci dystonii
Dzien Dystonii w sieci 2024
Kongres MDS w Filadelfii, USA

Doroczne spotkanie ERN-RND, Ljubljana, Stowenia
Warsztaty Dystonia Physio, Newcastle, UK Dystonia Europe
Posiedzenie Zarzadu

Spotkanie Think Tanku

10. Doroczne spotkanie pielegniarek DBS, Sheffield, Wielka Brytania

Program mozna znalez¢ pod ponizszym linkiem:

https://dystonia-europe.org/wp-content/uploads/2024/09/Program-2024-final-.pdf



https://dystonia-europe.org/wp-content/uploads/2024/09/Program-2024-final-.pdf

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, Sfowenia,
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

Shaping a Better
Future for
People
Living with
Dystonia

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 Przewodniczgca 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

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 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 elektromagnetycznej
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 0sdb o specjalnych potrzebach. Ukoriczyta
réwniez kursy w dziedzinie Rzadkich Chordéb, 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 Finskiego Stowarzyszenia Dystonii

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

Jukka jest rowniez cztonkiem zarzadu Firiskiego
Stowarzyszenia Choroby Parkinsona od 2020 roku.

Jukka posiada wyksztatcenie wyzsze w zakresie
rachunkowosci i finansdéw.

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

Obecnie jest doradcg DE ds. projektéw specjalnych.

Maja Relja

Doradca, Chorwacja

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

w Zagrzebiu. Zatozyta Chorwackie Stowarzyszenie Dystonii
i przez ponad 20 lat petnita funkcje jego Przewodniczace;.
W 2011 roku zostata wybrana do zarzadu Dystonia Europe,
a w latach 2011-2017 byta 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 @

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 wspoétprace.

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 réwniez 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

@ THERAPEUTICS

Better outcomes for more patients.






