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Drodzy Czytelnicy,

Z radosciq przedstawiamy nowe wydanie naszego biuletynu
Wiosna 2025, jak zawsze bogate w ciekawe informacje.

Fizjoterapia:

Mamy przyjemnosc ogtosi¢ wydanie ksigzki Johanny Blom
,Muscle Imbalance” (Dysbalans miesniowy). Warsztaty dla
fizjoterapeutdow odbyty sie w Szwecji, a wkrotce planujemy
zorganizowac kolejne w Wielkiej Brytanii.

Dystonia dziecieca:

Dzieki kontaktowi z jednym z zatozycieli grupy, Adrianem
Hutchingsem, chcielibysmy poinformowac Was o istnieniu
grupy wsparcia na Facebooku dla rodzicéw dzieci z dystonig
,Childhood Dystonia Awareness UK and Europe”, z ktdrg
bedziemy wspdétpracowac. Gratulujemy Grupie dotychczas
wykonanej pracy i duzego zaangazowania. 29 stycznia
zorganizowaliSmy seminarium internetowe ,,Children, Dystonia
and DBS” (Dzieci, Dystonia i DBS), ktérego nagranie mozna
znalez¢ w serwisie YouTube. Wiecej na ten temat dowiecie sie
z artykutu autorstwa Gill.

DBS

Rozpoczgt sie trzeci sezon podcastu ,,Positive Twist”, w ktdérej
Amybel opowiada o swoim doswiadczeniu z DBS.

Monika wzieta udziat w Akademii DBS Boston Scientific

w Budapeszcie. Mozecie takze poznac historie Yannicka
Paredisa, mistrza tenisa stofowego.

O swojej historii opowiada nam takze Donald, ktory mieszka

w Szkocji i ktory poznat naszego bytego, uwielbianego prezesa

i zatozyciela Alistaira Newtona, nadal petnigcego role
konsultanta. Mozecie skontaktowac sie z Donaldem mailowo,
aby wymienic sie poradami! Lieva, przewodniczgca Belgijskiego
Towarzystwa Dystonii, odpowiada na pytania ,Hello There”.

Jestesmy bardzo dumni z naszych Cztonkow Zarzqdu,
ich wiedzy i wszechstronnosci!

Merete wzieta udziat w posiedzeniu Grupy Europostow

ds. Zdrowia Mdzgu i Schorzen Neurologicznych w Parlamencie
Europejskim dzieki inicjatywie EFNA, reprezentujgc osoby
cierpigce na dystonie. Catalina zostata nowq cztonkiniq zarzgdu
EFNA. Bedzie reprezentowac osoby cierpigce na dystonie

i uczestniczy¢ w pracach tej wspaniatej organizacji. Opowiada
nam réwniez o inicjatywach dotyczqcych ,sztuki dla dystonii”
w Rumunii.

W nastepnym numerze zamiescimy relacje z naszego
corocznego Walnego Zgromadzenia, ktdre odbyto sie 10 maja
w formie wideokonferencji z udziatem przedstawicieli naszych
stowarzyszen cztonkowskich, oraz spojrzymy w przysztosc¢

na wrzesien, ktory bedzie pracowitym miesigcem komunikacji
i podnoszenia swiadomosci na temat dystonii.

W imieniu catego zespotu zycze wszystkim udanych wakacji,
dbajcie o siebie!

Edwige Ponseel
Przewodniczaca
Dystonia Europe




Zimowe spotkanie
Think Tank
w Lund w Szwec;ji

W pierwszym tygodniu marca zarzad Dystonia Europe spotkat
sie osobiscie w Lund. Monika powitata cztonkdw zarzadu
w swoim mieszkaniu, gdzie odbyto sie posiedzenie zarzadu.

W porzadku obrad znalazto sie wiele punktéw, takich jak
przygotowania do corocznego Walnego Zgromadzenia,
aktualizacja informacji o biezacych projektach, planowanie
seminariéw internetowych i spotkan.

Wieczorem przedstawiciele firm Merz i Ipsen dotgczyli
do positku w restauracji w Lund.

Nastepnego dnia odbyto sie zimowe spotkanie Think Tank
2025. Byta to juz 19. edycja tego wydarzenia.
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Spotkania Think Tank odbywaja sie dwa razy w roku:
w formie stacjonarnej zimg oraz online na przetomie
lata i jesieni.

Podczas spotkania oméwiono wiele tematéw
i przeznaczono duzo czasu na wymiane pogladdéw
i burze moézgdéw poswiecong nowym pomystom.

Dziekujemy naszym Platynowym Partnerom
za ich cenne wsparcie.

Monika Benson
Dyrektor Zarzadzajaca
Dystonia Europe

Dyrektor Zarzadzajgca Monika Benson, Menedzer Operacyjna Merete Avery, Cztonek Zarzadu Jukka Sillanpaa,
Skarbnik Sissel Buskerud i Cztonkini Zarzadu Catalina Crainic
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Komunikat prasowy 2025-03-17

Popularna ksigzka

o dysbalansie miesniowym
uaktualniona i przettumaczona
na jezyk angielski

Fizjoterapeutka Johanna Blom

Johanna Blom pracuje jako fizjoterapeutka w Szpitalu
Uniwersyteckim Skane w miescie Malmo, w Szwecji.

Jako cztonkini zespotu Tonus, scisle wspétpracuje ze
specjalistami w dziedzinie neurologii, dzieki czemu posiada

bogate doswiadczenie w pracy z pacjentami cierpigcymi
na dystonie oraz spastycznosc. Kiedy postanowita opisac
SWo0jq prace, faczac wtasne doswiadczenia i wiedze

z wynikami badan naukowych, zdata sobie sprawe,

ze ksigzka powinna przedstawia¢ oba obszary
diagnostyczne.

,Powodem byto to, ze obie grupy pacjentéw wymagajg
aktywnej fizjoterapii, mimo ze ich problemy nieco sie
réznia. Jednakze, opisujgc oba zagadnienia w tej samej
ksigzce, mam nadzieje zaprezentowac szerszy obraz
samego problemu napiecia miesniowego, a jednoczes$nie
pogtebié zrozumienie kazdego z tych obszaréw” — mowi
Johanna.

Dystonia jest trzecig najczesciej diagnozowana grupg
zaburzen ruchowych, a jej posta¢ ogniskowa dotyka okoto
30 o0s6b na 100 000 mieszkaricéw Europy. Spastycznosé
natomiast wynika z urazéw lub choréb mézgu i/lub rdzenia

kregowego, takich jak udar, stwardnienie rozsiane,
porazenie mdzgowe lub urazowe uszkodzenie mdzgu lub

rdzenia kregowego. Johanna twierdzi, ze istnieje potrzeba
bardziej aktywnego i zindywidualizowanego podejscia

do pacjentéw. Jej ksigzka opiera sie na aktualnych
badaniach naukowych, zawiera wiele ilustrowanych
przyktadéw ¢éwiczen fizjoterapeutycznych i otrzymuje

(@)

Popularna i bogato ilustrowana ksigzka
zatytutowana ,,Muscle Imbalance” (Dysbalans
miesniowy) zostata wydana w uaktualnionej
wersji w jezyku angielskim. Napisana przez
fizjoterapeutke Johanne Blom, jest
przeznaczona przede wszystkim dla
fizjoterapeutdw, ale moze by¢ réwniez
wykorzystywana przez innych pracownikow
stuzby zdrowia, ktdrzy spotykaja sie

z pacjentami cierpigcymi na napiecie
miesniowe w formie dystonii czy spastycznosci.
Stanowi ona wazne nowe narzedzie, ktére
powinno przyczynic sie do lepszej oceny stanu
i leczenia duzej grupy pacjentéw.

wiele pozytywnych opinii, a niektérzy specjaliscie twierdza
nawet ze czesto maja jej ksigzke pod rekg podczas pracy

z pacjentami. ,,To cenne opinie, poniewaz ksigzka jest
gtdwnie skierowana do fizjoterapeutéw i innych
pracownikéw stuzby zdrowia, ale réwniez wielu pacjentéw
donosi, ze zapoznato sie z ksigzka i uwaza jg za bardzo
cenng, co jest satysfakcjonujgce, poniewaz ostatecznie

to pacjenci sg dla mnie najwazniejsi” — dodaje.

W Europie istniejg duze réznice pomiedzy poszczegdlnymi
krajami w zakresie dostepnosci wczesnej diagnostyki,
oceny stanu i odpowiedniego leczenia pacjentéow

z dystonig lub spastycznoscig, co jest duzym problemem,
mowi Johanna, dodajac:

»,Mam nadzieje, ze uda mi sie upowszechni¢ nowa wiedze
i pomac stuzbie zdrowia w Szwecji i Europie zyskac gtebsze
zrozumienie tych zaburzen i lepszg podstawe do oceny
stanu, analizy i zindywidualizowanego leczenia”.

Johanna czesto organizuje warsztaty i prowadzi wykfady
w Szwecji i w innych krajach europejskich, dzieki czemu
nawigzuje kontakty z wieloma zespotami opieki medycznej
i organizacjami pacjentéw w catej Europie. Méwi nam,

ze ksigzka w jezyku szwedzkim sprzedata sie gtdéwnie

w Szwecji i Norwegii, ale takze w Danii i Finlandii.

Dzieki angielskiemu ttumaczeniu uaktualnionej wersji

ma nadzieje na szerszg dystrybucje miedzynarodowa.

,Pisanie tej ksigzki dato mi ogromng satysfakcje

od poczatku do korica. Byt to dla mnie réwniez bardzo
pouczajacy projekt” — mdéwi, dumnie unoszac w reku
swoje dzieto.




Zaktualizowana ksigzka Johanny zostata zasponsorowana
przez firme Merz, ktéra ma petne prawo by¢ dumna

Z pomocy w rozpowszechnianiu tej waznej wiedzy wsrod
szerszego miedzynarodowego grona odbiorcéw.

,Ta praca bedzie doskonatym narzedziem dla wielu
fizjoterapeutdw oraz pacjentdw cierpigcych na dystonie
lub spastycznos¢. Wazne jest, aby szerzy¢ wiedze na temat
tych wyzwan i sposobdw ich leczenia.

Zaobserwowalismy juz duze zainteresowanie ksigzka
Johanny zaréwno w Niemczech, jak i w Austrii,” méwi

Eva Ahlbom Fredriksson, Dyrektor ds. Handlowych

w krajach skandynawskich, Merz Therapeutics Nordics AB.

Johanna zwraca réwniez uwage na platforme cyfrowa,
zawierajaca ¢wiczenia i mozliwos¢ tworzenia domowych
programéw treningowych, ktérg opracowata wspélnie

Z organizacjg pacjentow Dystonia Europe przy wsparciu
finansowym Boston Scientific Foundation Europe.

Wiecej informacji mozna znalez¢é na stronie:

Aby zamowi¢ ksiazke, kliknij ten link:
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Firma Merz Therapeutics Nordics AB zostata zatozona
w 2023 roku, a jej ambicjq jest bycie zaangazowanym,
wiodgcym graczem w dziedzinie leczenia
neurologicznego w regionie skandynawskim.

Dzieki innowacyjnym lekom, ustugom dostosowanym
do indywidualnych potrzeb i Scistej wspotpracy

z placéwkami stuzby zdrowia przyczyniamy sie

do rozwoju, ktdry przynosi korzysci zaréwno
pacjentom, jak i catemu spoteczeristwu.

Muscle

\mbalance

Caniicsi Pysions
aod Spesvont 7/

Monika Benson i Johanna Blom

Fizjoterapeutka
Johanna Blom


https://physioexercise.org/en
https://dystonia-europe.org/buy-muscle-imbalance-book/
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Wspotpraca Dystonia
Europe i Childhood
Dystonia Awareness UK

W styczniu ubiegtego roku planowalismy seminarium
internetowe poswiecone dzieciom, dystonii i DBS.
Organizacja Dystonia Europe nawigzata wowczas kontakt
z Adrianem Hutchingsem z grupy wsparcia Childhood
Dystonia Awareness UK.

Nawigzali$my kontakt i oméwilismy mozliwosci wspdtpracy
w celu poszerzenia wiedzy, lepszego zrozumienia
problemdw dzieci dotknietych dystonig oraz wspierania
rodzicow chorych dzieci.

Adrian opowiedziat nam, jak powstata ta grupa:
,Wszystko zaczeto sie od grupy na Facebooku sktadajacej

sie z czworga rodzicdw z innej grupy wsparcia o nazwie
,UK infantile spasms trust”. Wszyscy mielismy dzieci

ze ztozonymi diagnozami licznych schorzen, wsérdd ktérych
dystonia byta uwazana za drugorzedng, ale byta to tak
naprawde gtdwna dolegliwos$é, z ktdrg sie zmagalismy.

Odkrylismy, ze brakuje wsparcia dla ciezkich przypadkéw
dystonii dzieciecej, a zatem utworzyliSmy grupe na
Messengerze dla innych rodzicéw. W ciggu roku grupa

ta rozrosta sie z 4 do 30 oséb. ZauwazyliSmy powtarzajgce
sie, wspodlne tematy, z ktédrym borykali sie rodzice, dlatego
piecioro z nas postanowito zatozy¢ Childhood.

Dystonia Awareness UK, grupe wsparcia i szerzenia
Swiadomosci skierowang do rodzicéw i dzieci cierpigcych
na te chorobe. Byto to w czerwcu 2024 roku, a dzi$ nasza

wspotpraca z organizacjami charytatywnymi zajmujacymi
sie dystonig oraz innymi schorzeniami, ktore sg czescig
ztozonych przypadkéw choréb u dzieci, np. z porazeniem
mozgowym i padaczka. Chodzi przede wszystkim o to, zeby
rodzice wiedzieli, ze nie sg sami. Jednym z tematoéw, ktére
pojawity sie w grupie, byta mozliwos¢ oferowania wsparcia
rodzicom w catej Europie. W lutym ubiegtego roku grupa
postanowita podjag¢ nowe wyzwanie, otwierajgc sie

na rodzicdw i dzieci z Wielkiej Brytanii i Europy

i przeksztatcajac sie tym samym w organizacje Childhood
Dystonia Awareness UK and Europe.

Dawniej, gdy do organizacji Dystonia Europe zwracat sie
rodzic dziecka z dystonia, nie byliémy w stanie skierowa¢
go do zadnej konkretnej grupy wsparcia. Dlatego zespét
Dystonia Europe jest bardzo wdzieczny za to nowe
partnerstwo, ktorego celem jest wspieranie rodzicow
dzieci z dystonig w catej Europie.

W lutym, z okazji Dnia Chordb Rzadkich, wspdlnie
pracowalismy nad kampanig majaca na celu zwiekszenie
Swiadomosci na temat dzieci z dystonia. Rodzice z grupy
wsparcia przestali zdjecia swoich dzieci i podzielili sie
krétkimi historiami. Zostaty one opublikowane w Dzien
Choroéb Rzadkich, 28 lutego. Kampania okazata sie
sukcesem i w ciggu zaledwie jednego dnia uzyskata ponad
10 000 wyswietlen. Jeszcze raz dziekujemy rodzicom

i dzieciom, ktérzy zgodzili sie wzigé udziat w kampanii

i podzieli¢ sie swoimi zdjeciami i historiami.

Aby nawigza¢ kontakt z grupa, nalezy klikngé w ponizszy
link:

Monika Benson
Dyrektor
Zarzadzajaca
Dystonia Europe

grupa liczy ponad 200 cztonkéw.Celem grupy jest
propagowanie wiedzy na temat dystonii dzieciecej,

HRARE DYSTONIA FEB 28
BIASYEASE EUROPE 9025

MORE THAN
YOUCANTMAGINE
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#RARE DYSTONIA
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MORE THAN
YOUCAN IMAGINE



https://www.facebook.com/groups/358181177156588

Webinar , Dzieci, dystonia
i DBS”, 29 stycznia 2025 .

Monika rozpoczeta od powitania wszystkich uczestnikéw
webinaru pos$wieconego dzieciom, dystonii i DBS,
zorganizowanego przez Dystonia Europe. Zapowiedziata
wystgpienia trzech prelegentéw: Sarah Perides,

Pielegniarka Zaawansowanej Praktyki, dr Margaret
Kaminska z Evelina Children’s Hospital oraz Alfonso Fasana

z Toronto University Hospital. MieliSmy nadzieje, ze dotgczy
do nas réwniez przedstawiciel pacjentéw, ale niestety

nie moégt wzigc udziatu w spotkaniu. Mamy nadzieje,

ze spotkamy sie podczas nastepnego webinaru.

Moderatorem byt Alfonso Fasana, ktéry od wielu lat
zajmuje sie zaburzeniami ruchowymi, jest autorem ponad
500 artykutéw naukowych oraz wspétautorem wielu badan
klinicznych. Przedstawit on pierwszg prelegentke

i opowiedziat nam troche o jej doswiadczeniu w pracy

z zaburzeniami ruchu.

Margaret Kaminska, Konsultantka w dziedzinie Neurologii
Dzieciecej, rozpoczeta od stwierdzenia, ze zdecydowana
wiekszos¢ stuchaczy zapewne wie juz na czym polega rola
DBS w leczeniu dystonii. Wyjasnita, ze w zaburzeniach
ruchowych obserwuje sie albo nadmierng, albo zbyt matg
aktywnos$é ruchowa: hiperkineza to nadmierna ruchliwos¢,
a hipokineza to zbyt mata ruchliwos¢. Dystonia jest
klasyfikowana jako zaburzenie hiperkinetyczne.
Opowiedziata o réznych rodzajach zaburzen ruchowych,
w tym o dystonii, ktdrg wszyscy tak dobrze znamy,

o plasawicy w ktérej ruchy sg szybkie i nieprzewidywalne,

SAVE THE DATE!

UPCOMING WEBINAR:

CHILDREN, DYSTONIA & DBS

Wednesday, 29 January, 2025, 18.00 - 19.30hrs CET
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oraz o mioklonii, powodujgcej nagte, nierytmiczne ruchy.

U dzieci czesto mozna zaobserwowac wszystkie trzy
rodzaje zaburzen. Porazenie mdzgowe (CP) jest najczestsza
przyczyng niepetnosprawnosci ruchowej u dzieci, a sposrod
34 dzieci z CP u 87% wystepowata spastycznosc, a u 78%
dystonia. Stwierdzono to podczas opracowywania
narzedzia do oceny hipertonii.

Dystonia jest chorobg przewlekts i droga do ustalenia
najlepszego sposobu leczenia dziecka z dystonig jest dtuga.
W wiekszosci przypadkéw jest to schorzenie chroniczne

i bardzo rzadko mozna jg wyleczyé catkowicie, poniewaz,
jak wszyscy wiemy, nie ma na nig lekarstwa. Margaret
wyjasnita dalej, ze przy wyborze leczenia nalezy wzigé

pod uwage rézne czynniki wywotujace chorobe,

na przykfad bdl, refluks, zaparcia, potrzebe odpowiedniego
otoczenia i opieki. Pacjenci mogg potrzebowac fizjoterapii,
terapii zajeciowej oraz terapii mowy i jezyka. Mtodzi
pacjenci mogg miec trudnosci z komunikacjg, co oczywiscie
utrudnia diagnoze i opracowanie planu leczenia.

Najczesciej stosowanymi lekami w leczeniu dystonii
dzieciecej sg baklofen i triheksyfenidyl, ale wiele dzieci
wykazuje niepozgdane reakcje na te leki.

Czasami, aby leczy¢ dzieci z dystonig potrzeba bardzo wiele
lekow. Margaret pokazata nam dtugg liste srodkdw, jakie
przyjmowat jej 9-letni pacjent: 11 réznych lekdw, w tym
morfine. Biedny chtopiec!

HEAR FROM MEDICAL EXPERTS AND PEOPLE'S LIVED EXPERIENCES

Moderated by:

Prof Alfonso Fasano
Toronto University Hospital

Speakers:

Dr. Margaret Kaminska
Evelina Children Hospital,

London, UK Evelina Children Hospital @

Sarah Perides
Advanced Nurse Practitioner,
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Oczywiscie nikt nie chce, aby jego dziecko przyjmowato
tak duze ilosci lekdéw, chyba ze okazg sie one skuteczne.

Tu wtasnie pojawia sie alternatywa w postaci gtebokiej
stymulacji mézgu (DBS). Jesli leki lub inne terapie nie
pomagajg, mozemy rozwazy¢ interwencje chirurgiczna.
Margaret pokazata nam kilka zdje¢ przedstawiajgcych
umieszczanie elektrod w mézgu. Neurochirurdzy
nieustannie poszerzajg swojg wiedze na temat
wszczepiania elektrod i stosowania DBS, dzielac sie
doswiadczeniami z kolegami z catego $wiata.

Metode te stosuje sie réwniez w leczeniu choroby
Parkinsona, padaczki, zaburzen obsesyjno-kompulsyjnych
(OCD), depresji i zespotu Tourette'a, ale najczesciej
wykorzystywana jest w dystonii.

Poprawe mierzy sie za pomocg skali oceny dystonii
Burke'a-Fahna-Marsdena (BFMDRS), ktdra jest bardzo
przydatnym narzedziem. Opiera sie ona na pomiarze
ruchéw, natomiast nie ocenia funkcjonowania w zyciu.
DBS nie jest lekarstwem: moze jedynie ograniczy¢ objawy,
cho¢ u niektdérych oséb objawy poprawa moze by¢ tak
Znaczna, ze poczujg sie wyleczeni. Jednak po wytgczeniu
DBS dystonia powréci. Dane pokazujg, ze okoto jedna
trzecia dzieci z dziedziczng dystonig odczuwa ogromna
poprawe rzedu 76%.

Margaret podata nam przyktad dziecka z porazeniem
madzgowym rok po DBS: udato sie osiggnac wszystkie
5 zaktadanych celéw, w tym samodzielne ubieranie sie,

mycie i siedzenie na krzesle. Sg to podstawowe czynnosci,
ktére dla wiekszosci ludzi sg oczywiste. Najlepszg reakcje
na DBS wykazujg zazwyczaj osoby, u ktdrych dystonia jest
dziedziczna. W przypadku innych rodzajow dystonii
odpowiedz? jest mniej wyrazna, ale nadal moze by¢
znaczaca. Przed operacja pacjenci przechodzg badanie MRI
(rezonans magnetyczny , aby ustali¢, czy nie wystepuje
uszkodzenie moézgu. Dla chirurga wazne jest jak
najmniejsze uszkodzenie mdzgu, aby zabieg DBS zakonczyt
sie sukcesem. Dalsze badania kwalifikujace do DBS
obejmuja badania neurofizjologiczne, SEP
(somatosensoryczny test potencjatéow wywotanych) i CMCT
(czas przewodzenia nerwéw centralnych). Musze przyznac,
Ze po spotkaniu sprawdzitam znaczenie tych terminow.
Dotyczq one zasadniczo sposobu, w jaki sygnaty
przekazywane sq wzdtuz nerwdw. Gdy sygnaty sg
nieprawidtowe, zazwyczaj wystepuje staba reakcja na DBS.

W poczatkowym okresie pacjenci przechodzili zabieg
chirurgiczny przy kazdej wymianie baterii. Obecnie baterie
dziatajg znacznie dtuzej i moga by¢ dotadowywane przez
pacjenta/opiekuna.

Margaret wspomniata réwniez, ze badania EEG gtebokich
struktur moézgu za pomoca elektrod DBS pomagajg
lekarzom dowiedziec sie wiecej o dystonii. Przydatne jest
réwniez rejestrowanie aktywnosci mézgu np. incydentéw
tzw. ,,ztej dystonii” (moim zdaniem powinno sie méwic

0 ,,gorszej dystonii”, aby nie sugerowac, Ze istnieje cos
takiego jak dobra dystonia!).

DBS pathway:
Phase I: Phase lll:
Diagnosis and assessments Post surgical follow-up-
CMDS screening clinic Management of a patient
(Dr + therapist) with DBS system
Review at
frere
Neurophysiology SEP, CMCT Phase II: monthly medical
. DBS settings change,
Video app: Summary of results + mj"::,::'m medication adjustments,
detailed DBS info session postoperative MDT reviews
care Trouble shooting
e - Usually day case,
MDT Case discussion 5 days inpatient inpatient stay as needed
Phone, e-mail advice
Multidisciplinary baseline Liaison with families and
assessments + Goals setting O HP
1-3 days
d Referral to neurosurgeon
Meet the neurosurgeon - if “technical”
complications
Decision “made” Or for battery
replacement



So should we do DBS for Children wi
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Dystonla | not o;ily

For the Right patient - ABSOLUTELY
Types of goals

* Sleep

* Pain

* Access to technology

* Function Sleep — its

* Participation given all our

* Gait lives back

* School

* Discharge from PICU

* Self injurious movements I'm invited to
* Cares [ dressing the kids

« Seating tolerance birthday
parties — | now
have friends

Nastepnie pokazata nam wykres aktywnosci neurondw,
ktéry pomaga w precyzyjnym umiejscowieniu elektrody

i okresleniu optymalnego poziomu stymulacji. Inny wykres
pokazywat niska aktywnos$¢é moézgu podczas snu pacjenta,
a wysoka aktywnosé mézgu, gdy pacjent byt przytomny.
By¢ moze z czasem bedziemy w stanie lepiej kontrolowac
momenty wysokiej aktywnosci.

Margaret nie zna przypadkdw dzieci ponizej 2 roku zycia,
ktére przesztyby zabieg DBS — najmtodsze, ktdre
operowata, miato 32 miesigce. Istnieje jasna $ciezka
postepowania od decyzji o zastosowaniu lub
niezastosowaniu DBS u dziecka do opieki pooperacyjnej.

Oczywiscie DBS u dzieci to prawdziwa praca zespotowa,
w ktdrg zaangazowani sg neurolodzy, neurochirurdzy,
fizjoterapeuci, terapeuci zajeciowi, logopedzi itp.

Nastepnie Alfonso przedstawit Sarah i pokrotce
opowiedziat o jej bogatym doswiadczeniu pielegniarki
pediatrycznej w zespole zajmujgcym sie dystonig/DBS.

Sarah podzielita sie z nami kilkoma naprawde przydatnymi
wskazéwkami dotyczgcymi podejmowania decyzji
przedoperacyjnych, np. aby upewnic¢ sie, ze dziecko zostato
doktadnie zbadane przez zespdt specjalistdw, ze cele
leczenia sg realistyczne, ze wszyscy sg absolutnie szczerze
w kwestii celéw. Nalezy pamietac, ze DBS nie jest
lekarstwem i moze ming¢ sporo czasu zanim DBS zacznie
dziata¢.

returned to
school | returned

It doesn’t with a voice
take 4 hours
anymore to I have not
get ready in felt pain
the morning

since | had
surgery

Thank you

for giving i'm not

our child thirsty

back anymore - |
can ask for a
drink

| can ride a
bike... oh and
eat ice cream

without it
being all over

my face

W dalszej czesci Sarah przedstawita nam podsumowanie
informacji o DBS, ktére obejmuje operacje polegajaca
na wszczepieniu 2 elektrod do gtebokiej czesci mdzgu
zwanej globus pallidus oraz przewodu tgczgcego te
elektrody z zasilanym bateryjnie stymulatorem. Oznacza
to dtugotrwate znieczulenie ogdlne w celu zaplanowania
zabiegu, wykonania badania obrazowego, umieszczenia
elektrod i oczywiscie przeprowadzenia samej operacji.
Caty proces moze trwaé od 4 do 6 godzin. W czasie gdy
dziecko $pi w jego czaszce zostang wykonane 2 mate
naciecia i 2 mate otwory. Kabel zostanie poprowadzony
od czubka gtowy w doét do miejsca umieszczenia baterii.

Powrdt do zdrowia nie wymaga pobytu na oddziale
intensywnej opieki — dziecko moze przebywadé

z rodzicami/opiekunami bezposrednio po operacji.

Przez pierwsza noc po operacji dziecko bedzie otrzymywacé
morfine w infuzji, co zapewni mu spokdj i pomoze

w okresie rekonwalescenciji.

Niektdre dzieci budza sie bardzo gtodne, inne maja
mdtosci, wszystko zalezy od dziecka. Dziecko pozostaje

w szpitalu przez okoto tydzien, a nastepnie przez kolejny
tydzien odpoczywa w domu, po czym moze wrdécic¢

do szkoty. Powrét do zdrowia przebiega znacznie szybciej,
niz mozna sie spodziewac!

Dzieci, ktére szybko wracajg do zdrowia, czesto czujg sie
na tyle dobrze, ze przed powrotem do domu zwiedzajg
atrakcje turystyczne w poblizu szpitala. Jestem pewna,
Ze jest to mite urozmaicenie zaréwno dla nich, jak i dla
ich rodzicéw/opiekundw.

)
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Nastepnie Sarah opowiedziata nam o zyciu z DBS.

Co sie dzieje po wiaczeniu urzadzenia? Nie jest to efekt
natychmiastowy, a zmiany sg czesto bardzo powolne
lub nawet nie ma ich wcale po pierwszym wtgczeniu.
Po operacji pacjent jest wysytany do domu, aby
przyzwyczaic sie do zycia ze stymulacjg, a uzyskanie
znaczacego efektu moze zaja¢ miesigce, a nawet lata.
W urzadzeniu stosowane sg akumulatory, ktére mozna
tadowac za pomocg tadowarki przyktadanej do klatki
piersiowej w miejscu, gdzie znajduje sie stymulator.

To moze by¢ trudne dla dziecka w zaleznosci od jego
potrzeb/ stopnia niepetnosprawnosci.

Kazdy pacjent ma co najmniej 6 wizyt kontrolnych w celu
dostosowania stymulatora oraz monitorowania ogdlnego
stanu zdrowia.

Pacjenci pozostajg pod opieka kliniki do ukonczenia
18. roku zycia. Trudnym doswiadczeniem jest dla Sarah
pozegnac sie z nimi po tak wielu latach relacji.

Nastepnie Sarah opowiedziata nam o kilku ograniczeniach
dotyczacych pacjentéw z DBS, takich jak zakaz skokéw

na trampolinie, skokdw na bungee czy uprawiania sportow

kontaktowych i wszystkich aktywnosci wymagajacych
gwattownych ruchéw gtowa.

Jak w przypadku kazdej operacji, czasami pojawiajg sie
powiktfania. Przyktady podane przez Sarah to:

¢ Infekcje — 8% przypadkéw

¢ Krwotok — mniej niz 1%

e Awarie urzadzen/problemy techniczne 15-20%,
wymagajace kolejnej operacji.

¢ Drgawki — ponizej 5%. Sarah widziata tylko jeden taki
przypadek, a drgawki ustaty bardzo szybko.

Sarah wyjasnita takze, ze nie mozna da¢ nikomu 100%
gwarancji, ze odniesie oczekiwane korzysci,

a programowanie DBS jest trudne i czasochtonne. Jednak
technologia caty czas sie rozwija i mozemy obecnie robi¢
rzeczy, ktérych nie byliSmy w stanie zrobi¢ 15 lat temu!
Stymulator mozna zaprogramowac tak, aby odpowiadat
potrzebom kazdego pacjenta.

Zaréwno Margaret, jak i Sarah przedstawity naprawde
dobre prezentacje, w niektdrych aspektach zbyt
skomplikowane dla mnie, ale w wiekszosci jasne

i zrozumiate. Méwity z troska, a nawet z mitoscig do swoich
pacjentow i widac byto jak bardzo zalezy im na najlepszych

rezultatach leczenia.

Alfonso podziekowat prelegentkom, a nastepnie nadszedt
czas na pytania. Webinar musiat by¢ naprawde dobry,
poniewaz mieli§my mndstwo pytan!

Oto ich podsumowanie:

1. Dystonia i epilepsja — czy DBS wptywa na epilepsje
i czy mozna je leczy¢ razem? Nie jest to niemozliwe,
ale wymaga to bardzo doktadnych analiz. Nie ma tez
dotgd dowododw, aby DBS stosowany w leczeniu
dystonii przynosit poprawe w przypadku padaczki.

2. Rdznica miedzy VNS a DBS — elektrody DBS wprowadza
sie do tkanki mézgowej, natomiast VNS stymuluje nerw
btedny i nie wnika gteboko do mdzgu. Dziatajg one
w rozny sposob, ale obie metody bazujg na energii
elektrycznej o niskim napieciu.

3. Dziecko nr 8 cierpi na rzadka dystonie genetyczna, ktdra
obejmuje rézne czesci ciata i funkcje, takie jak mowa.
Lewodopa byta skuteczna w odniesieniu do zaburzen
mowy, ale miata skutki uboczne.

4. Czy DBS bytby rozwigzaniem dla problemdw
z mie$niami twarzy i strunami gtosowymi?
Sarah: Naszym celem przy stosowaniu DBS nie jest
nigdy poprawa jakosci mowy, poniewaz nie widzimy
zmian w tym zakresie w naszej klinice.
Nie zastosowalibySmy DBS wytgcznie w celu poprawy
mowy, poniewaz nie ma dowoddw na to, ze to pomaga.
Alfonso i Margaret zgodzili sie z Sarah. Margaret
widziata przypadki pewnej poprawy w jakosci mowy,
ale jest to bardzo rzadkie, wiec nie moze by¢ celem
DBS.

5. Czy sg jakie$ nowosci w zakresie stymulacji
nieinwazyjne;j?
Margaret: Niestety, pomimo wieloletnich badan
nie ma mozliwosci zastosowania skutecznej terapii.
Po stymulacji zewnetrznej mozna zaobserwowac pewng
poprawe, ale nie jest ona trwata i wymaga czestego
powtarzania, co nie jest praktyczne.

6. Elektrody umieszczone w mdézgu nie powodujg zadnych
uszkodzer mézgu.

7. Dlaczego dzieci s3 operowane w znieczuleniu ogélnym?
U dzieci nie wida¢ natychmiastowego efektu, wiec
nie ma korzysci z tego, ze sg przytomne, a zabieg bytby
dla nich bardzo przerazajagcym doswiadczeniem.



8. Inny neurolog zapytat o skutecznos¢ klonidyny, leku
stosowanego w leczeniu dzieci z zaburzeniami
ruchowymi. Margaret ma duze doswiadczenie
w leczeniu dzieci klonidynga. Pacjenci z ciezkg dystonia
mogg potrzebowacé klonidyny po DBS, ale w mniejszej
dawce. Odstawienie leku powinno byé mozliwe
po kilku miesigcach.

9. Infekcje nie majg wptywu na dziatanie stymulatora.
Oczywiscie nalezy je leczyc.

10. Margaret: U pacjentéw z implantami slimakowymi
bardzo trudno jest wprowadzic elektrody, nawet
wykonanie samego rezonansu MRI jest trudne.

Nie jest to niemozliwe, ale bardzo trudne
w przypadku pacjentow z wszczepionymi implantami
$limakowymi.

11. Rozrusznik serca — Margaret miataby obawy w tym
przypadku i musiataby skonsultowac sie z firmg
Medtronic. Czy moga wystepowac jakies wzajemne
zaktécenia? Bardzo trudno powiedzieé. Alfonso:

W zasadzie nic nie jest niemozliwe, ale konieczne
bytyby dodatkowe badania.

12. W przypadku pacjentéw ze wspdtistniejgcymi
schorzeniami mozliwe jest zastosowanie DBS,
ale konieczna jest duza ostroznos$¢ i dodatkowe
badania.

13. Czy dojrzewanie ma wptyw na dystonie? Margaret:
Tak, ma, i jest to trudne do opanowania. Staramy sie

ustabilizowac ich stan i nastepnie przenosimy ich
do placéwek dla dorostych.

14. Czy istnieje réznica w procedurze programowania
miedzy pacjentami werbalnymi i niewerbalnymi?
Sarah: Programista poznaje pacjenta i wspotpracuje
z rodzing, Sposdb pracy jest dostosowywany
do przypadku, ale procedura programowania jest
taka sama.

15. Czy po zabiegu DBS zmniejsza sie dawke lewodopy
i/lub botoksu itp.? Margaret: Tak, jesli zabieg zakoriczy
sie sukcesem, dawke lewodopy mozna zmniejszy¢,

a botoks moze nie by¢ w ogdle potrzebny lub moze
by¢ konieczne zmniejszenie liczby zastrzykdw/dawek.
Leczenie po DBS moze ulec zmianie w ciggu 3 lat

po operacji.

16. Czy znasz jakie$ badania genetyczne dotyczace
leczenia? Margaret — Nie, na dzien dzisiejszy nie znam.

17. Czy zmieniajg sie wytyczne dotyczace zabiegu i czy
umozliwiaja leczenie bardziej ztozonych przypadkdéw
dystonii za pomocg DBS?

INNE WIADOMOSCI

Margaret — tak, wytyczne zmieniajg sie caty czas, z kazdym
leczonym pacjentem. Bardziej ztozone przypadki dystonii
sg obecnie leczone chirurgicznie na catym swiecie.

Po sesji pytan Monika zakoniczyta spotkanie, dziekujac
prelegentom i moderatorowi oraz informujac, ze webinar
bedzie dostepny na naszym kanale YouTube. Zachecamy
réwniez do sledzenia naszych podcastéw.

Mam nadzieje, ze wszyscy zgodz3 sie, ze byto to bardzo
interesujgce i wartosciowe spotkanie. Z pewnoscia
poszerzytam mojg wiedze na temat leczenia dzieci

za pomoca DBS. Pomyst operacji mézgu u bardzo matych
dzieci moze budzi¢ lek, ale wierze, ze w rekach Magaret,
Sarah, Alfonso i ich kolezanek i kolegéw z catego $wiata
dzieci sg bardzo bezpieczne.

Gill Ainsley
Wiceprzewodniczgca i Sekretarz
Dystonia Europe
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Deep brain stimulation surgery

* Basics — Surgical Implantation of 2 leads into a
deep area in the brain called the Global Pallidis
* The remainder of the system consists of a
cable/wire that connects those electrodes to a
battery / pacemaker
that is placed either in your chest or abdomen.
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Premiera trzeciego sezonu

podcastu “The Positive Twist”

\ -

NEW EPISODE
The Pros and Cons of
DBS Surgery, with DBS

Patient

Ostatni odcinek sezonu 3 zostat wyemitowany w lutym.
W tym odcinku rozmawiamy z pacjentkg

poddang giebokiej stymulacji mozgu (DBS) Amybel Taylor,

ktéra opowiada o swoim doswiadczeniu

od zdiagnozowania dystonii w bardzo mtodym wieku.
Po latach zycia z tg chorobg Amybel, przy wsparciu
rodzicdw, podjeta decyzje, ktdra zmienita jej zycie —
poddata sie operacji gtebokiej stymulacji mézgu (DBS).

Amybel, obecnie trzydziestokilkuletnia, niedawno przeszta
kolejny zabieg, podczas ktérego zaktualizowano
oprogramowanie i wymieniono jej przewody oraz
urzadzenie. W tej szczerej rozmowie Amybel otwarcie
opowiada o zaletach i wadach metody DBS w leczeniu
dystonii.

@)

mybel Taylor

Postuchaj odcinka podcastu klikajac tutaj:
https://buff.ly/4gLTV4)

Jesli jestes ciekawy pozostatych odcinkéw, wszystkie
17 odcinkéw znajdziesz tutaj:

https://dystoniaeurope.buzzsprout.com/1337749/episodes

Podcast zostat zainicjowany w 2020 roku i zanotowat ponad
6000 pobran od stuchaczy z catego swiata. Jeste$my bardzo
wdzieczni wszystkim, ktdrzy nas stuchajg. Obecnie
oceniamy mozliwosci i termin produkcji czwartego sezonu.
Jesli macie pomyst na konkretnego goscia, ktdrego
chcielibyscie ustysze¢, lub konkretny temat, wyslijcie nam
wiadomos$¢ na adres:

nia-eur .or


https://www.buzzsprout.com/1337749/episodes/16631516?fbclid=IwZXh0bgNhZW0CMTAAAR4aPzHYeJvx6dLb4KCMTdpnDhPnwkg6zNsUiwgHUX4bCWtzI0l5BbfDTDt76A_aem_0hcR-z6c23if7mKi7FMkAQ
https://dystoniaeurope.buzzsprout.com/1337749/episodes

Akademia DBS firmy Boston
Scientific w Budapeszcie

Sophie Araujo z Boston Scientific wita wszystkich na spotkaniu

Raz do roku firma Boston Scientific organizuje Akademie
DBS. W tym roku okoto osiemdziesieciu uczestnikéw,
neurologdw i neurochirurgdw z catej Europy przybyto

do Budapesztu na Wegrzech na spotkanie.

Najnowsze technologie gtebokiej stymulacji mozgu (DBS)

firmy Boston Scientific zostaty zaprezentowane w ramach
réznych prezentacji. Nowa elektroda kierunkowa
z szesnastoma konicéwkami i ulepszonym

oprogramowaniem do programowania impulséw

ma przyczynic sie do poprawy wynikéw leczenia.

s
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Drugiego dnia odbyta sie sesja okragtego stotu, w ktorej
uczestniczyta Dyrektor Zarzgdzajgca Dystonia Europe
Monika Benson.

Panel omoéwit kwestie komunikacji z pacjentami
w zakresie gtebokiej stymulacji mézgu (DBS) oraz sposoby
na przezwyciezanie obaw.

Monika Benson podkreslita znaczenie edukacji i wiedzy
pacjentdw oraz mozliwosci wspotpracy w tym zakresie
miedzy branzg medyczng, neurologami i spotecznoscia
pacjentow. Wyedukowany pacjent bedzie mniej obawiat sie

choroby i dostepnych metod leczenia, takich jak
gteboka stymulacja mdzgu (DBS).

Dziekujemy firmie Boston Scientific za interesujgce
i cenne spotkanie, ktére poszerzyto naszg wiedze
i zainspirowato do oczekiwania na dalsze postepy.

T
e |

Monika Benson
Dyrektor
Zarzadzajaca
Dystonia Europe
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Sophie Araujo z BS oraz Monika Benson

Profesor Jens Volkmann

SBUSton _ prowadzacy sesje
centific - EDUCARE okragtego stotu
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Inspirujaca historia Yannicka Paredisa

Yannick Paredis, urodzony 7 marca 2004 r., wydawat sie by¢

catkowicie zdrowym dzieckiem. Wczesne dziecinstwo
Yannicka uptywato pod znakiem radosci z zabawy, nauki

i rozwoju, jednak w wieku pieciu lat zaczety pojawiac sie
subtelne, ale niepokojgce symptomy. Jego nauczycielka
zauwazyta, ze ma trudnosci z trzymaniem dtugopisu,

a rodzice zaobserwowali dziwne pozycje jego ciata podczas
zabawy. W pewnym momencie pojawity sie u Yannicka
trudnosci w méwieniu. Objawy te byly przedmiotem serii
badan medycznych, ktérych wynikiem byta diagnoza

zmieniajgca zycie Yannicka : dystonia uogdlniona.

To rzadkie zaburzenie neurologiczne powodowato

u Yannicka niekontrolowane skurcze miesni. W wieku
o$miu lat jego stan pogorszyt sie do tego stopnia, ze musiat
korzystaé z wézka inwalidzkiego. Chociaz nadal mogt
chodzi¢, musiat rekoma podtrzymywadé gtowe, poniewaz

W przeciwnym razie opadata ona do tytu.

Jego ciato skrecato sie w sposdb, nad ktérym nie miat
kontroli, uniemozliwiajagc mu nawet siedzenie w pozycji
wyprostowane;j.

Yannick spedzat wiekszo$¢ czasu lezgc na brzuchu i nie
mogac uczestniczy¢ w zabawach i aktywnosciach, ktére
kiedys stanowity jego caty swiat.

Pomimo ogromnych wyzwan Yannick i jego rodzina

nie poddali sie. Zaufali specjaliscie od zaburzen ruchu.

Po rozwazeniu wszystkich mozliwosci leczenia,
zaproponowano gteboka stymulacje mdzgu (DBS).

Jest to skomplikowana procedura chirurgiczna polegajaca
na wszczepieniu elektrod do mézgu w celu regulacji
nieprawidtowych sygnatéw. Pomimo inwazyjnego
charakteru zabiegu, rodzice uznali go za najlepszg szanse
na przywrdcenie ich synowi pewnego stopnia normalnosci.



Operacja zakonczyta sie ogromnym sukcesem. Niemal

natychmiast objawy Yannicka ulegty poprawie.
Nie potrzebowat juz wdzka inwalidzkiego i po raz pierwszy

od lat zaczat odzyskiwaé kontrole nad swoim ciatem.
Jednak droga do stabilizacji nie byta wolna od przeszkéd.
Z biegiem czasu Yannick przeszedt wiele operacji
zwigzanych z wymiang baterii i usterkami przewodoéw,

ale od 2016 roku jego stan pozostaje stabilny.

Dzieki nowo odzyskanej sprawnosci ruchowej Yannick
zaczat szukaé sportu, ktéry stanowitby dla niego wyzwanie
i dawat mu satysfakcje. Odkryt swojg pasje do tenisa
stotowego. Jego naturalny talent szybko stat sie oczywisty,
a dzieki poswieceniu i wytrwatosci zdobyt miejsce

w reprezentacji Holandii. Obecnie trenuje w petnym
wymiarze godzin w renomowanym centrum sportowym
Papendal, jednoczesnie studiuje wychowanie fizyczne.
Jego marzeniem jest wystartowac w Igrzyskach

Paraolimpijskich 2028 w Los Angeles.

Pomimo niezwyktych postepow Yannicka, dystonia nadal
jest obecna w jego zyciu. Stres i zmeczenie wywotujg
skurcze miesni, a jego mowa pozostaje niewyrazna.
Jednak Yannick nie pozwala, aby te przeszkody go

definiowaty. Podchodzi do swojego doswiadczenia

zyciowego pozytywnie, z humorem i nieztomnym duchem.

INNE WIADOMOSCI

Oproécz osobistych osiggniec Yannick pragnie inspirowac
innych. Wyobraza sobie przysztos¢, w ktérej pomaga
dzieciom z niepetnosprawnosciami odnalez¢ site dzieki
uprawianiu sportu.

Z wtasnego doswiadczenia wie, jak sport pozwala skupi¢ sie
na mozliwosciach, a nie ograniczeniach, uczgc wytrwatosci,
dyscypliny i radosci zwyciezania. Jego ambicjg jest praca

w szkole dla dzieci niepetnosprawnych, gdzie mégtby
pomagac im odkrywac zalety sportu i zachecacd je

do uwierzenia we wtasny potencjat.

Jednak realizacja jego marzen wigze sie z powaznymi
wyzwaniami finansowymi. Rywalizacja na elitarnym
poziomie wymaga intensywnych treningéw, podrézy

na miedzynarodowe zawody, specjalistycznego sprzetu

i trenerow, a wszystko to wigze sie z ogromnymi kosztami.
Yannick jest zdeterminowany, aby reprezentowac swoj kraj
na Paraolimpiadzie, ale nie moze tego zrobié¢ sam.

Whptacajac drobng kwote na konto Yannicka, mozecie
pomaoc mu osiggnad jego cel i wesprzec jego droge

do sukcesu na Paraolimpiadzie. Kazdy suma, duza i mata,
daje mu szanse, aby rywalizowa¢ na najwyzszym poziomie.
Jesli chcecie przyczynié sie do rozwoju jego kariery i poméc
w realizacji marzen, przekazcie datek.

Razem mozemy spetni¢ marzenie Yannicka!

Aby uzyska¢ wiecej informacji lub wesprze¢ Yannicka,
odwiedzcie strone: www.yannickparedis.nl

Yannick Paredis

G2)



DZIAtANIA NA FORUM UE

Zdrowie mozgu
i schorzenia neurologiczne

w Parlamencie Europejskim

Dystonia Europe uczestniczyta w spotkaniu , Ksztattowanie
przysztosci: polityki przynoszace odpowiedz na wyzwania
neurologiczne”, ktére odbyto sie w dniu 19 lutego 2025 .
w Parlamencie Europejskim, podczas posiedzenia Zespotu
ds. Zdrowia Modzgu i Chordb Neurologicznych, ktérego
gospodarzem byt Europoset Billy Kelleher. Spotkanie
zostato zorganizowane przez EFNA (Europejska Federacje
Stowarzyszen Neurologicznych). Dystonia Europe byta
reprezentowana przez Merete Haaseth Avery, ktéra
wystgpita jako panelistka opowiadajac o dystonii

i przyczyniajac sie do zwiekszania $wiadomosci tej choroby,
wraz z przedstawicielami innych stowarzyszen

i interesariuszy z obszaru neurologii.

Eurodeputowany Billy Kelleher, Irlandia

Astri Arnesen, prezes Europejskiej Sieci Choroby

Huntingtona i prezes EFNA, otworzyta spotkanie i powitata

wszystkich wraz z Orlg Galvin, Dyrektor Zarzgdzajgcg EFNA.

°O

Merete Avery

Odbyty sie wnikliwe dyskusje z udziatem panelistéw:
Arabeli Acalinei, Merete Haaseth Avery, Jeana-Philippe’a

Plangona, Holma Graessnera, José Angela Aibara i Lutgarde
Allarda na temat wptywu rzadkich schorzen
neurologicznych oraz polityki niezbednej do zaspokojenia
potrzeb spotecznosci pacjentéw cierpigcych na rzadkie
schorzenia neurologiczne.

Dziekujemy EFNA za te inicjatywe oraz postom do
Parlamentu Europejskiego: Tilly Metz, Tomislavovi Sokolovi,
Margaritcie de la Pisa Carrion, Ondrejovi Dostalovi

i Romanowi Jerkovi¢owi za ich cenny czas oraz za okazane
wsparcie!

Merete Avery
Dyrektor Operacyjna
Dystonia Europe

Astri Arnesen, prezes EFNA



Warsztaty EFNA Stronger
Connected w Brukseli

Bruksela, 8-9 kwietnia 2025 r. W kluczowym czasie

dla europejskiej spotecznosci pacjentdw cierpigcych

na choroby neurologiczne Dystonia Europe uczestniczyta,
w sposob aktywny i widoczny, w warsztatach
#StrongerConnected zorganizowanych przez Europejska
Federacje Stowarzyszen Neurologicznych (EFNA)

w Brukseli. Wydarzenie to zgromadzito przedstawicieli
organizacji pacjentow, opiekundéw i partneréw branzowych.

Jednym z gtéwnych tematéw byta wiedza medyczna.

Dla pacjentéw z dystonig wiedza na temat ich zdrowia jest
szczegdlnie wazna. Brak jasnych i dostepnych informacji
na temat choroby, zardwno wsrdd ogotu spoteczenstwa,
jak i pracownikéw stuzby zdrowia, nadal stanowi
przeszkode we wczesnej diagnozie i dostepie

do odpowiedniego leczenia.

Oprécz obecnych zasobédw EFNA podkreslita potrzebe
kampanii edukacyjnych i specjalnych narzedzi cyfrowych,

ktére pomoga pacjentom lepiej zrozumied ich stan i radzié

sobie z nim. Q

DZIAtANIA NA FORUM UE

Oficjalna reprezentacja w zarzadzie EFNA
Istotnym momentem dla spotecznosci pacjentdéw z dystonig

byto wzmocnienie roli organizacji Dystonia Europe

w strukturach kierowniczych EFNA poprzez mianowanie
Cataliny Crainic Cztonkinig Zarzadu. Dzieki takiej
reprezentacji Dystonia Europe bedzie mogta bezposrednio
wptywac na kierunki strategiczne federacji, zapewniajac,
ze interesy oséb dotknietych dystonig bedg dobrze
reprezentowane w europejskim dialogu na temat zdrowia

neurologicznego.
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Obecnos¢ w zarzadzie EFNA (Europejskiej Federacji

Stowarzyszen Neurologicznych) jest dowodem na silne
zaangazowanie organizacji Dystonia Europe w aktywng
dziatalnos¢ na rzecz neurologii w Europie, przyczyniajgc sie
do rozwoju polityki i inicjatyw, ktére bezposrednio
odpowiadaja na potrzeby oséb cierpigcych na dystonie —
od dostepu do leczenia po zmniejszenie stygmatyzacji

i zwiekszenie poziomu edukacji zdrowotnej. Ponadto,
Dystonia Europe potwierdza swojg solidarnos$¢

z dziataniami EFNA i zdecydowanie popiera jej inicjatywy
majace na celu poprawe jakosci zycia pacjentéw

z chorobami neurologicznymi.

Silniejsza, bardziej zintegrowana spotecznos¢
Udziat w warsztatach #StrongerConnected stanowit okazje

do zacies$nienia relacji z innymi europejskimi organizacjami
i wymiany pomystéw w zakresie najlepszych praktyk
wspierania pacjentéw. Wydarzenie to stato sie okazja

do otwartego i partnerskiego dialogu. Zdjecia wykonane
podczas warsztatéw pokazujg pozytywna energie

i wspotprace pomiedzy uczestnikami, podkreslajac
zaangazowanie EFNA w budowanie zjednoczonej,
spotecznosci o wysokiej Swiadomosci neurologicznej,
aktywnie zaangazowanej w poprawe jakosci zycia oséb
dotknietych chorobami neurologicznymi.

Plany na przysztos¢
EFNA planuje rowniez spotkanie Zespotu ds. Zdrowia

Mézgu i Zaburzen Neurologicznych w Parlamencie
Europejskim poswiecone wiedzy na temat zdrowia
i poprawie dostepu do leczenia dla pacjentéw

z chorobami neurologicznymi.

EFNA jest organizacjg parasolowga, ktéra zrzesza
dwadziescia ogdélnoeuropejskich grup pacjentow
neurologicznych, a takze krajowe stowarzyszenia
neurologiczne. Grupa posiada status podmiotu
pozarzgdowego przy WHO Europa i koordynuje dziatalnos¢
Zespotu ds. Zdrowia Mdzgu i Zaburzen Neurologicznych.
EFNA wykorzystuje te platformy i inne inicjatywy,

aby zapewnié uwzglednienie perspektywy pacjentow

na najwyzszych szczeblach decyzyjnych.

Dystonia Europe podtrzymuje swoje zaangazowanie

w dziafania na rzecz rozpoznawania dystonii, dostepu

do leczenia i wspierania wszystkich pacjentéw cierpigcych
na dystonie. Dzieki gtosowi w ramach EFNA, dystonia
bedzie stawac sie coraz wazniejszym priorytetem

w europejskiej agendzie zdrowotnej.

Catalina Crainic
Cztonkini Zarzadu
Dystonia Europe
i Zarzadu EFNA

_EFNA

WELCOME TO OUR
NEW BOARD MEMBER:

CATALINA CRAINIC

Board Member, Dystonia Europe




Warsztaty dla
fizjoterapeutow na temat
dystonii i fizjoterapii

Na poczatku kwietnia Szwedzkie Stowarzyszenie Dystonii
zorganizowato wspdlnie z fizjoterapeutka Johanng Blom
ze Szpitala Uniwersyteckiego w Skane oraz firmami
partnerskimi Abbvie, Ipsen i Merz, jednodniowe warsztaty

na temat dystonii i fizjoterapii.

Wiekszos¢ uczestnikow brata juz udziat w kursach na etapie
1i 2, ktére byty oferowane w przesztosci. Pietnastka
fizjoterapeutow przybyta do Malmo z réznych miejsc

w Szwecji, aby wzig¢ udziat w tym zaawansowanym kursie.
Johanna Blom przed rozpoczeciem omawiania wideo

przypadkow przedstawita krétkie wprowadzenie i aktualne

informacje.

W EUROPIE | NA SWIECIE | SZWECJA

Niektérzy fizjoterapeuci przywiezli wtasne filmy

z przypadkami pacjentéw. Dyskusja byta bardzo owocna
i pojawito sie wiele pomystéw dotyczacych rodzajéw
¢wiczen, ktére moga byc¢ korzystne dla pacjentow. Jeden
z przedstawicieli partneréw zaoferowat pomoc i pokazat
rézne ¢wiczenia pod kierunkiem Johanny.

Dzien mingat szybko, a opinie uczestnikdéw wskazywaty,

ze byli oni bardzo zadowoleni ze szkolenia. Wielu
uczestnikow stwierdzito, ze przydatby sie kurs dwudniowy,
a wiekszos¢ z nich jest réwniez zainteresowana kursem

na poziomie 4.

Patientresa

cervikal
dystoni (cp)

olika behov vid olika tidpunkter

Zdjecie powyzej: Monika Benson wraz
z przedstawicielka firmy Ipsen, Matildg Ahl

Zdjecie po lewej: Pokaz ¢wiczen
przeprowadzony przez fizjoterapeutke

Johanne Blom
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Szwedzcy fizjoterapeuci biorgcy udziat w kursie fizjoterapii w Malmo w Szwecji

Na koniec dnia zachecalismy fizjoterapeutow do
zarejestrowania sie w serwisie Physio Exercise Hub
https://physicexercise.org/, aby uzyskac¢ dostep do ¢wiczen
dla swoich pacjentéw oraz w narzedziu Physiofinder,

gdzie pacjenci moga znalei¢ fizjoterapeutdéw posiadajgcych
wiedze na temat dystonii w poblizu swojego miejsca

zamieszkania.

W Szwecji wystepuje zapotrzebowanie na wiecej szkolen
i obecnie planowane jest zorganizowanie kursu

na poziomie 1i 2 jesienig 2025 r. i wiosng 2026 r.

Dziekujemy Johannie i uczestnikom za ich zaangazowanie
w leczenie i pomoc pacjentom cierpigcym na dystonie.

Dziekujemy réwniez naszym partnerom za hojne wsparcie,
dzieki ktéremu kursy moga sie odbywac.

Monika Benson
Wiceprzewodniczaca
Szwedzkiego Stowarzyszenia
Dystonii



https://dystoniaeurope.buzzsprout.com/1337749/episodes

Sztuka dla dystonii —
Sita odwagi i wrazliwosci
poprzez fotografie
filmowa i muzyke

W dniach 2-9 pazdziernika ubiegtego roku, w Timisoarze,
odbyta sie impreza ART FOR DYSTONIA, wyjatkowy projekt
artystyczny i humanitarny poswiecony wsparciu oséb

dotknietych dystonia.

Wydarzenie zorganizowane przez Stowarzyszenie Children’s
Joy (Rados$¢ Dzieciom) okazato sie sukcesem i urzekto
widzéw pieknem i autentycznoscig fotografii analogowej

oraz muzyki.

Wystawa data zwiedzajagcym mozliwos¢ zapoznania sie

zZ rzeczywistoscig osob zmagajacych sie w zyciu codziennym

z trudnymi wyzwaniami.

W EUROPIE | NA SWIECIE | RUMUNIA

Wystawe odwiedzito ponad stu gosci, a kazda
z prezentowanych fotografii byta symbolem odpornosci,
wrazliwosci i odwagi.

Analogowe zdjecia, wykonane w starannym, recznym
procesie, uchwycity autentyczne chwile z zycia, emocje
oraz historie zmagan i nadziei.

Kazdego wieczoru, od 17:00 do 22:00, zwiedzajgcy mieli
mozliwos¢ obejrzenia prac w wyjgtkowej atmosferze
tworzonej przez innowacyjne dzwieki w tle, ktére
przyczyniaty sie do jedynego w swoim rodzaju
doswiadczenia. Oaza, mtoda grupa dziatajgca w Timisoarze
i zajmujaca sie organizacjg wydarzen dla mtodziezy,
odegrata istotng role w stworzeniu tej wyjatkowej
atmosfery. Cztonkowie Oazy, w tym Mihai Apostol
(zatozyciel stowarzyszenia), wspierali zaréwno organizacje
wydarzenia, jak i promowanie wartosci wolontariatu

i zaangazowania mtodziezy w projekty spoteczne

i humanitarne.
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ART FOR DYSTONIA to co$ wiecej niz tylko wystawa

— to wezwanie do solidarnosci, introspekcji i dziatan
spotecznych, skierowane do mtodych entuzjastéw sztuki
i muzyki we wspodlnej przestrzeni refleksji. Wydarzenie
to miato na celu nie tylko zaprezentowanie dziet sztuki,
ale takze potaczenie muzyki i wolontariatu jako narzedzi

wprowadzania zmian.

Zaproszeni artysci, w tym Gabriela lavorschi, Carmina
Crainic i muzycy z zespotu Oaza, zgtebiali tematy
tozsamosci, wiezi i odpornosci, podczas gdy

muzyka elektroniczna, miksowana przez trzech
zaproszonych DJ-6w, tworzyta nastrojowe tto, ktére

potegowato emocjonalny wptyw wystawy.

Wystawa ART FOR DYSTONIA zdobyta uznanie dzieki
silnemu przekazowi, introspekcji i empatii przetworzonych
cyfrowo lub wpisanych bezposrednio w prezentowane
prace. Wyswietlane cytaty — takie jak , /de z sitg, aby ugasic¢
ogien, ktory chciat mnie spali¢ Zzywcem, a potem bede
chodzic¢ boso. Czy podasz mi reke?” ,,Prawdziwa sita rodzi
sie z ciszy”. ,,Nie jestem tym, kim jestem, jestem tym, kim
jestes” (tekst piosenki Nichita Stdnescu), ,Niektore historie

sq napisane bez stow”,

W kruchosci tkwi sita” czy ,,Jakie skarby kryje twoja

wrazliwos¢?” — podkreslaty gtebie doswiadczenia oséb
cierpigcych na dystonie nerwowo-miesniowa i zachecaty
odwiedzajgcych wystawe do gtebszej refleksji nad staboscig
i sitg ludzi. Ponadto wystawa byta aktem solidarnosci

z osobami, ktére na co dzieh zmagajq sie z chorobami,
dajac im wizualny gtos poprzez sztuke. Wystawa ,,ART FOR
DYSTONIA” pokazata, ze mtodzi ludzie odgrywaja istotng
role w budowaniu bardziej inkluzywnego spoteczenstwa.
Wydarzenie to nie tylko uwidocznito rzeczywistos¢ oséb
zyjacych z dystonig, ale takze zwrdcito uwage na znaczenie
wolontariatu i zaangazowania w takie inicjatywy.

W Swiecie, w ktérym interakcje miedzy ludzmi bywaja
czesto szybkie i powierzchowne, projekt ten przypomniat
wszystkim, ze prawdziwa wiez rodzi sie ze zrozumienia,
empatii i szczerej checi wystuchania i wsparcia tych, ktorzy
tego potrzebuja.

ART. FOR DYSTONIA to co$ wiecej niz tylko wystawa
— to spoteczny i emocjonalny eksperyment, ktory
zgromadzit cztonkdéw réznych grup spotecznych

we wspdlnej przestrzeni artystycznej ekspres;ji

i solidarnosci.



Sztuka, muzyka i wolontariat, potgczone w niezwykty
sposob, pokazuja, ze ludzie mogg pokonywad bariery, gdy
zdecydujg sie wyjs$¢ poza utarte konwenanse i wyciggngé

do siebie reke.

Projekt ART FOR DYSTONIA zostat zrealizowany dzieki
wsparciu gminy Timisoara i Centrum Projektowego
Timisoara, ktore zapewnito niezbedng przestrzen w ramach

programu #SpatiiPentruComunitate.

Wspétpraca ta umozliwita zorganizowanie wystawy, ktora
okazata sie niezwykle wazna dla spotecznosci lokalnej

i 0séb chorych na dystonie.

Gabriela lavorschi, Catalina Crainic, Carmina Amalia Crainic

W EUROPIE | NA SWIECIE | RUMUNIA
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Stowarzyszenie Children’s Joy, znane ze wspierania
0s6b cierpigcych na dystonie, stawia sobie za cel

integrowanie, edukacji, kultury, sztuki i sportu w interesie
spotecznosci oséb z dystonig poprzez organizowanie
wydarzen na szczeblu krajowym, w tym ponad siedmiu
udanych wystaw malarstwa.

Catalina Crainic
Stowarzyszenie Children’s Joy
Rumunia
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Wystawy i inicjatywy
Stowarzyszenia ‘Radosc
Dzieciom’ z okazji Dni
Chordb Rzadkich

Stowarzyszenie Children’s Joy (Rado$¢ Dzieciom) angazuje
sie w pomoc pacjentom cierpigcym na dystonie, jest
cztonkiem Krajowego Stowarzyszenia Choréb Rzadkich

i posiada swojego przedstawiciela w jego zarzadzie.
Niektdre formy dystonii sg uwazane za choroby rzadkie,
a stowarzyszenie odgrywa aktywna role we wspieraniu
pacjentdw i podnoszeniu swiadomosci na temat tych
schorzen. W ramach swojej dziatalnosci Stowarzyszenie
Children’s Joy zorganizowato serie wydarzen majacych
na celu podkreslenie wyzwan, przed jakimi stojg osoby
dotkniete rzadkimi chorobami, w tym dwie wystawy
malarstwa i warsztaty psychologiczne, oraz wzieto udziat
w Krajowej Konferencji z okazji Dnia Choréb Rzadkich

w Bukareszcie.

Wystawy malarstwa — pomost pomiedzy sztukg
a Swiadomoscia
Stowarzyszenie zorganizowato dwie wyjgtkowe wystawy

malarstwa:

¢ ,Uwieziony w swoim ciele” — 7. edycja
e ,Potrafie wiecej niz mozesz sobie wyobrazi¢”

Prezentowane prace zostaty stworzone przez lokalnych
artystéw z Timisoary, z ktorych kazdy interpretowat temat
rzadkich choréb za pomoca réznych styléw i technik.
Wystawy odbyta sie w Muzeum Banatu w Timisoarze,

a nastepnie w Bastionie nr 3 przy wsparciu gminy Timisoara
w ramach programu ,,Przestrzenie dla spotecznosci”. Druga
wystawa, zatytutowana ,,Potrafie wiecej niz mozesz sobie
wyobrazi¢”, obejmowata réwniez warsztaty psychologiczne.
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psychologiczne realizowany we wspétpracy z MC Gym
Motion. Program ten zapewnia osobom dotknietym
dystonig i innymi chorobami neurologicznymi mozliwos¢
ruchu, powrotu do zdrowia i wsparcia emocjonalnego.
MC Gym Motion oferuje dostosowane do potrzeb
Srodowisko do ¢éwiczen fizycznych, aktywnosci
rehabilitacyjne i wsparcie psychologiczne, majgce na celu
poprawe jakosci zycia pacjentow. Dyskusje w panelu
podkreslaty znaczenie aktywnosci fizycznej i pomocy
psychologicznej w leczeniu tych schorzen, pokazujac,

Ze zintegrowane podejscie moze przynie$¢ znaczgce
korzysci dla pacjentéw. Dzieki tym inicjatywom
Stowarzyszenie Children’s Joy przyczynito sie

do zwiekszenia swiadomosci na temat rzadkich choréb

i potrzeby wsparcia dla pacjentéw. Zorganizowane
wydarzenia pokazaty, ze sztuka, ruch i konsultacje
psychologiczne mogg stac sie poteznymi narzedziami
integracji i powrotu do zdrowia.

Stowarzyszenie Children’s Joy zamierza kontynuowa¢é
te dziatania, zapewniajgc osobom zmagajacym sie

z chorobami zasoby, wsparcie i inspiracje do lepszego zycia.

Warsztaty psychologiczne — ,,Potrafie wiecej, niz mozesz

sobie wyobrazic¢”
Warsztaty poprowadzita Catalina Crainic, prezes

Stowarzyszenia Children’s Joy, psycholog kliniczny

i pacjentka cierpigca na dystonie szyjng, oraz prof. dr hab.
Amalia Loredana. Gtéwnym tematem byta tozsamos¢

i jej zmiany wsréd oséb dotknietych dystonig lub innymi
rzadkimi chorobami. W wydarzeniu wzieli udziat studenci
Uniwersytetu Tibiscus w Timisoarze pod opieka prof. dr
Amalii Loredany Marinca, Centrum Badan i Studiéw
Uniwersytetu Tibiscus, a takze pacjenci cierpigcy na
choroby nerwowo-miesniowe, ktdrzy podzielili sie swoimi
indywidualnymi doswiadczeniami i wyzwaniami. Warsztaty
okazaty sie wielkim sukcesem, oferujgc uczestnikom cenne

doswiadczenie edukacyjne i wymiane perspektyw.

Kluczowy moment: udziat w krajowej konferencji z okazji
Dnia Choréb Rzadkich.

Kolejnym waznym momentem byt udziat w Krajowej Catalina Crainic
Konferencji z okazji Dnia Choréb Rzadkich, ktéra odbyta sie Stowarzyszenie Children’s Joy
Rumunia

w Bukareszcie 28 lutego 2025 r. Podczas konferencji . )
Cztonkini Zarzadu Dystonia Europe

Catalina Crainic byta prelegentka w panelu poswieconym

szerzeniu $wiadomosci i inspirujgcym historiom, gdzie

przedstawita program rehabilitacji poprzez sport i wsparcie



MOJA OPOWIESC O DYSTONII

Poznaj Donalda MacPhee

i jego opowiesc¢ o dystonii

Donald MacPhee

Miatem 23 lata, kiedy wystgpity u mnie pierwsze objawy
dystonii w postaci skurczowego kreczu szyi. Mieszkatem

w Ledn w Hiszpanii, pracujac jako nauczyciel jezyka
angielskiego w szkole Sredniej w ciggu dnia,

a popotudniami i wieczorami udzielajac korepetycji z jezyka
angielskiego. Wszystko byto w porzadku, az pewnego dnia,
idac ulica, poczutem niewielki skurcz, tik w miesniach szyi.
Nie przeszkadzato mi to, dopdki nie zaczeto sie powtarzac,
zwfaszcza pewnego wieczoru, gdy ruch podnoszenia tyzki
do ust spowodowat gwattowne skrecenie gtowy w prawo.
Kilka miesiecy pdzniej wrécitem do domu na wyspe South

Uist w Szkocji i przez cate lato odwiedzatem réznych

Zdjecie powyzej: W Ledn w 1983 roku z przyjaciétmi tuz przed
wystgpieniem dystonii

Zdjecie po prawej: Dzien $lubu z Fiong i ks. Angusem MacLeanem

specjalistéw — ortopeddw i neurologdw w Inverness,
Aberdeen, a nastepnie w Glasgow, po powrocie

na uniwersytet we wrzesniu 1983 roku. Ostatnie dwa lata
egzamindw nie byty tatwe, ale na szczeécie w czerwcu
1985 roku ukoriczytem studia z wyrdznieniem na kierunku

filologia hiszpanska.

Byto to w czasach, kiedy nikt nie miat dostepu do internetu.
Nie istniaty nawet telefony komdrkowe takie, jakie znamy
dzisiaj. Dostep do informacji na temat dziwnej, nieznanej
choroby, takiej jak krecz szyi (obecnie znany jako dystonia
szyjna) byt praktycznie niemozliwy. Pierwsze informacje

na temat moojej choroby uzyskatem z ulotki przekazanej mi
przez profesora lana Bone'a, neurologa, ktdry potwierdzit
mojg diagnoze w Southern General Hospital w Glasgow.

W ulotce tej znalaztem dane kontaktowe do Dystonia
Society z siedzibg w Londynie. Zachecono mnie, abym
opowiedziat swojg historie zwigzang z dystonig w gazetach,
radiu i telewizji. W ten sposéb zorganizowano spotkanie,
ktdre stato sie poczatkiem pierwszej szkockiej grupy
samopomocy dla pacjentdéw z dystonig i ich rodzin.
Nastepnie powotany zostat do zycia Szkocki Komitet,
sktadajacy sie z 0sdb cierpigcych na dystonie i ich
opiekundw, ktérego celem byto rozwijanie dziatan
zwigzanych z dystonig w Szkocji. Pierwszym
Przewodniczacym i Dyrektorem Zarzadzajgcym organizacji
Dystonia Europe byt Alistair Newton, jeden

z najwybitniejszych cztonkdéw tej grupy.




Zastrzyki z toksyny botulinowej w 2019 roku

Pewnego dnia przypadkowo spotkatem Alistaira, gdy obaj
szlismy do banku, aby wyptaci¢ pienigdze w centrum

Glasgow. Spojrzelismy na siebie i rozesmialismy sie,
poniewaz byto oczywiste, ze tgczy nas co$ wspdlnego —
skurczowy krecz szyi. Tak rozpoczeta sie dtugoletnia

przyjazn z cztowiekiem, ktory byt dla mnie wielkim
wsparciem przez blisko 40 lat.

Nastepnie podjatem prace w petnym wymiarze godzin

w Glasgow w Stowarzyszeniu Dystonii. Dzieki
nieocenionemu wsparciu wolontariuszy zwiekszylismy
Swiadomos¢ spoteczng dotyczacg dystonii i zebralismy
fundusze w catej Szkocji, uruchomiliémy infolinie

ze wsparciem dla pacjentédw, wydawalismy kwartalny
biuletyn, kupilismy przyczepe kempingowg dla cztonkdw,
lobbowalismy wsrdd decydentdw i politykéw na rzecz
lepszych ustug dla oséb cierpigcych na dystonie, a nawet
zatozylismy Glasgow Alliance of Neurological Groups
(GANG), ale po 4 pracowitych latach nadszedt czas, abym
ruszyt dalej. Zycie i praca z dystonig 24 godziny na dobe

odcisneto swoje pietno.

W 1993 roku ozenitem sie z Fiong, a w 1997 roku urodzit
sie nasz syn Daniel. Fiona i Danny, a takze moja dalsza
rodzina, krewni i przyjaciele, byli dla mnie ogromnym
wsparciem przez wszystkie lata zycia z dystonig. Mam

ogromne szczescie, ze mam ich przy sobie.

MOJA OPOWIESC O DYSTONII

Mozna $Smiato powiedzieé, ze dystonia wptyneta na kazdy
aspekt mojego zycia, a takze — choé w inny sposéb

—na zycie mojej zony i syna. Ludzie dostrzegajg jej
widoczne objawy, takie jak skrecona szyja i nienaturalnie
uniesione prawe ramie, nie widzg jednak wptywu tej
choroby na psychike. Przez wiele lat bytem w stanie
blokowa¢ negatywne emocje, w tym bdl, ale to sie
zmienito. Teraz kazdy dzien jest dla mnie fizyczng

i psychiczng walka.

Dystonia to choroba, w ktdrej jest sie bardzo samotnym.
Wiekszos¢ ludzi nie styszata o niej ani jej nie rozumie.
Pozbawia ona cztowieka pewnosci siebie i wywotuje
poczucie izolacji, a czasem nawet beznadziejnosci.

Trudno jest pogodzi¢ sie z utratg kontroli nad tak wieloma
aspektami ,,normalnego” zycia. Szczegdlnie w wielu
sytuacjach spotecznych czuje sie bardziej niespokojny

i zdenerwowany niz w domu, na przyktad podczas imprezy,
w barze lub restauracji, albo w miejscu publicznym, takim
jak centrum handlowe czy dworzec kolejowy. Moze to
wynika¢ z nadmiernego analizowania niektérych sytuacji,
co prowadzi do stresu i dyskomfortu, ktére objawiaja sie
fizycznie zwiekszonym napieciem i skurczem miesni szyi.
W ciggu ostatniego roku zauwazytem réwniez, ze moja szyja
skreca sie nie tylko w bok, ale takze w doft, kiedy stoje
gdzies i prébuje méwié. Wysitek ten utrudnia mi
oddychanie, wiec potrzebuje kilku dodatkowych sekund,
aby sie uspokoic.

Zdjecie: na stadionie Hampden Park
podczas meczu Celtiku z Dannym, kwiecien 2025 r.




MOJA OPOWIESC O DYSTONII

Konferencja Dystonia Europe w Londynie w 2019 r.

z Tully Kearney

Czasami potrzebuje wygodniejszego miejsca lub podparcia,
np. $ciany, aby zapewnic sobie komfort fizyczny. Jedng

z rzeczy, ktorg choroba mi zabrata, a ktéra chciatbym
odzyskaé, jest prowadzenie samochodu. Szes¢ lat temu
postanowitem przestac jezdzi¢ samochodem, co odebrato
mi wiele niezaleznosci. Z perspektywy czasu byta to zta
decyzja i naprawde musze znalezé sposdb, aby znéw maéc

prowadzi¢ samochdd.

Nadal poszukuje nowych sposobdw na utatwienie sobie
codziennego zycia, wykraczajacych poza terapie medyczne
i zabiegi. Zabiegi po prostu nie dziatajg w moim przypadku.
Probowatem tak wielu lekdow na zaburzenia ruchowe,
zastrzykdw z toksyny botulinowej (bytem jednym

z pierwszych, ktérzy je otrzymali w Szkocji), fizjoterapii,
akupunktury, hipnoterapii, jogi, osteopatii, masazy, terapii
alternatywnych i wielu innych metod. W latach 90. miatem
nawet szanse skorzystac z leczenia w National Hospital
Neurologii i Neurochirurgii w Londynie u najbardziej
wybitnego neurologa specjalizujgcego sie w zaburzeniach
ruchowych w tych czasach w Wielkiej Brytanii, niezyjacego
juz profesora Davida Marsdena. Niedawno postanowitem

sprébowac DBS (gtebokiej stymulacji mozgu), ale nie

wypadto to zbyt dobrze. Zespdt radiologdw nie byt w stanie

ustawi¢ mojej gtowy w skanerze MRI, nawet pod
znieczuleniem ogdlnym, wiec proces skanowania zostat

przerwany, zanim jeszcze sie rozpoczat.

W tym samym czasie nakrecono dla szkockiego kanatu
telewizyjnego BBC ALBA nagrodzony film dokumentalny
0 moim zyciu z dystonig. Dokument ten nosi tytut
,Dystonia: Beatha air Fhiar- radh” (Dystonia: Zycie pod
katem) i jest dostepny w serwisie BBC iPlayer pod tym
linkiem

https://www.bbc.co.uk/programmes/m000qrhr

Przez cate doroste zycie pracowatem, az do czerwca 2024
roku, kiedy to odszedtem z petnoetatowej pracy. Jednak
nadal jestem aktywny w réznych szkockich organizacjach

oraz w stowarzyszeniu Neurological Alliance of Scotland.
Jestem rowniez wielkim fanem pitki noznej i od zawsze

kibicuje klubowi Celtic. Staram sie chodzi¢ na mecze, kiedy
tylko moge, chociaz siedzenia sg dos¢ niewygodne. Gdybym
tylko mégt sobie pozwoli¢ na loze VIP! Ponadto moja zona

i syn sg swietnymi golfistami, wiec zaczatem graé w te gre.
Nic dziwnego, ze dystonia szyjna utrudnia mi zamachniecie
kijem, ale jestem zdeterminowany, aby znalez¢é na to
sposdb. Pozytywne nastawienie pomogto mi przetrwad
ostatnie 42 lata, wiec pewnego (szczesliwego) dnia moze
nawet pokonam prawdziwych golfistéw w moim domul!
Jesli ktos z czytelnikdw znalazt skuteczne sposoby radzenia
sobie z codziennymi wyzwaniami w zyciu z dystonig,
chetnie o nich ustysze. Mozna sie ze mng skontaktowa¢ pod
adresem dkmacphee@yahoo.co.uk

Zycze wszystkim zdrowia, szczeécia i powodzenia.

Donald MacPhee
Szkocja

Donald w swoim
ogrodzie w maju
2025 .



Lieva Van Langenhove

Poznajcie Lieve z Belgii

Czy mozesz sie przedstawic?
Nazywam sie Lieva Van Langenhove

Jakie sg korzysci z pracy w organizacji pacjentow?
Stowarzyszenie zajmujace sie dystonig oferuje aktualne
informacje na temat objawéw i metod leczenia oraz
najnowszych osiggnie¢ w tej dziedzinie. W Belgii mamy
dobrg wspédtprace ze sSrodowiskiem akademickim, dzieki
czemu regularnie spotykamy sie z naukowcami, ktorzy
chetnie opowiadajg nam o swojej pracy, rozmawiajg z nami
o naszych potrzebach i proszg o nasze opinie na temat
swoich badan. Ich zainteresowanie dystonig jest
inspirujace i motywujace. Ale przede wszystkim podczas
zajec fizycznych i online poznaje wielu mitych ludzi w
podobnej sytuacji, moge dzieli¢ sie swoimi przemysleniami
i wyzwaniami, a oni mnie rozumiejg i dzielg sie radami

oraz doswiadczeniami.

Co motywuje Cie do dziatania?

Dystonia stata sie czescig mojego zycia. Moja rodzina
i przyjaciele juz tego nie zauwazajg. Mam widoczne

drzenie, ale postanowitam sie tym nie przejmowac.

WITAM

Co dwa tygodnie odwiedzam fizjoterapeute, aby

wykonywac éwiczenia i relaksowac sie.

Ogdlnie rzecz biorgc, nie odczuwam bdlu i mam niewiele

ograniczen, a wiec w pewnym sensie mam duzo szczescia.

Co Cie frustruje?

Najbardziej frustruje mnie dtugie oczekiwanie na wizyte
u neurologa. Miatam szczescie, poniewaz zdiagnozowano
mnie od razu, ale styszatam od innych osob, ze uzyskanie
prawidtowej diagnozy zajeto im miesigce, a nawet lata,

co musi by¢ bardzo frustrujgce.

Lieva Van Langenhove

Przewodniczaca Belgijskiego Stowarzyszenia
Pacjentéw z Dystonig

BelgiumDystonia Society




WYDARZENIA

Kalendarz - Wiosna 2025
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14

Doroczne spotkanie EPF 2025
Spotkanie Rady Doradczej ds. Pacjentéw z Dystonig Szyjna

Kongres EAN, Helsinki, Finlandia

Nagroda Davida Marsdena, sesja dot. Basal Ganglia Club, EAN, Helsinki,
Finlandia

Swiatowy Dzierh Mdzgu

Miesigc Swiadomosci dystonii
Webinar: DBS Select z dr Alexandrg Boogers i dr Harith Akramem

Webinar: Doswiadczenia zwigzane z DBS

Webinar: Zadaj wszystkie pytania na temat dystonii jakie masz panelowi ekspertow

Spotkanie Think Tanku Lato/jesiert 2025

Spotkanie Stowarzyszenia Pielegniarek
DBS, Bristol, Wielka Brytania

Kolejny etap kursu fizjoterapii dystonii szyjnej w Wielkiej Brytanii.

W zwigzku z sukcesem kursu fizjoterapii w Newcastle, ktéry cieszyt sie duzym zainteresowaniem i uznaniem

wszystkich uczestnikéw, postanowilismy zorganizowa¢ podobny kurs w Londynie.

Bedzie on miat taki sam format jak kurs w Newcastle, tj. poczagtkowy kurs jednodniowy, po ktérym nastgpi

bardziej intensywny kurs dwudniowy.

Szkolenie jest nadal w fazie planowania, ale mamy nadzieje, ze pierwszy jednodniowy kurs odbedzie sie wiosng

2026 roku.

Jesli znasz fizjoterapeutdw, ktérzy mogg by¢ zainteresowani udziatem, popros ich o kontakt z Gill Ainsley, wysytfajac
wiadomos¢ e-mail na adres: gill.ainsley@dystonia-europe.org




Cztonkowie

Dystonia Europe skfada 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

Shaping a Better
Future for
People
Living with
Dystonia

CZLONKOWIE | RADA NAUKOWA | PRACOWNICY

Pracownicy

Monika Benson
Cztonkini Zarzadu
Dyrektor Wykonawcza, Szwecja

Monika zostata wybrana na Przewodniczgcg EDF,

obecnie Dystonia Europe, w 2007 roku. W 2010 roku

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

po uptywie maksymalnego okresu 6 lat. Po odejsciu

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

Merete Avery,
Dyrektor Operacyjna, Norwegia

Merete zostata powotana do zarzgdu Dystonia
Europe w 2013 roku i petnita funkcje Sekretarza
w latach 2013-2015. W 2015 roku Merete zostata
mianowana Przewodniczgcg podczas Walnego
Zgromadzenia w Rotterdamie. Z funkcji
Przewodniczgcej 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 finanséw w Molde,
Norwegia.



ZARZAD

Edwige Ponseel

Przewodniczgca

Edwige jest Przewodniczacg Francuskiego Stowarzyszenia
Dystonii, Amadys. Celem stowarzyszenia jest wspieranie
pacjentow cierpigcych na dystonie, podnoszenie
Swiadomosci spotecznej, promowanie badan oraz
organizowanie spotkan i wydarzen. Edwige pracuje w dziale
zakupow i marketingu w firmie z siedzibg niedaleko Paryza.
W 1994 roku zdiagnozowano u niej dystonie szyjna.

Zostata wybrana do Zarzadu DE na Walnym Zgromadzeniu
w Rzymie w 2017 roku, ponownie wybrana w Londynie

w 2019 roku oraz na trzecig kadencje w 2021 roku

i jest obecnie 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 Zarzgdu Dystonia Europe w 2019 r.

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.

&)

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 0osdb o specjalnych potrzebach. Ukoriczyta
rowniez kursy w dziedzinie Rzadkich Chordb, 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
wsréd 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 finansdéw.

W swoim zyciu zawodowym zdobyt duze doswiadczenie
w zakresie rachunkowosci zarzagdczej 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.



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

Obecnie jest doradcg DE ds. projektéw specjalnych.

Maja Relja

Doradca, Chorwacja

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

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

Eelco Uytterhoeven
Doradca IT, Holandia

Eelco jest profesjonalnym konsultantem i programistg IT

od 1999 roku. Przez ostatnie kilka lat, od 2016 roku pracuje
jako niezalezny programista nad kilkoma projektami
internetowymi zwigzanymi z Dystonia Europe. Od poczatku
2016 roku jest odpowiedzialny za utrzymanie i dalszy rozwaj
platformy MyDystonia. Wraz z zarzagdem, Eelco chce
podnies¢ profesjonalny poziom projektéw informatycznych
Dystonia Europe i pomdc w tworzeniu nowych mozliwosci
na przysztosc.

DORADCY | DANE KONTAKTOWE

Kontakt

Przewodniczacy
Edwige Ponseel

Dyrektor Wykonawcza
Monika Benson

Dyrektor Operacyjna
Merete Avery

Siedziba urzedowa
Dystonia Europe, 37 Square de Meeus, 4th
Floor,

B-1000 Brussels, Belgium

E-mail: sec@dystonia-europe.org

Zdjecia z Dystonia Days i zdjecia portretowe:

Stephan Rohl, www.stephan-roehl.de

Odwiedzajcie nas @

fHoRvEcRin

Strona internetowa:
http://dystonia-europe.org

Facebook:
https://www.facebook.com/dystonia.europe
YouTube:
http://www.youtube.com/user/DystoniaEurope
Twitter:

https://twitter.com/dystoniaeurope

Instagram:
https://www.instagram.com/dystoniaeurope/
Linkedin:
https://linkedin.com/company/dystonia-europe/

&)



PARTNERZY | SPONSORZY

Mamy dobre relacje robocze w réznych
obszarach tematycznych z: DMRF — Fundacja

Badan Medycznych nad Dystonig; FDR — Fundacja PLAT' N I U M

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

.. p @
za wsparcie i wspotprace. I p ! I N

. . . Innovation for patient care
Darowizny | 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 Medtroni_c

finansowanie badan, podnoszenia Swiadomosci _ _ _

i edukacji. Jesli chcieliby Panstwo wesprzec Engineering the extraordlnary
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, ktory przekierowuje -l—H E RAP E U-|—| CS

na strone: https://dystonia-europe.org/donate/

. . . . . Better outcomes for more patients.
Dziekujemy za wspieranie Dystonia Europe! P

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, produktéw,
firm lub organizacji.





