CO TO JEST DYSTONIA ?

Dystonia jest chorobg neurologiczna, w ktérej obserwuje sie
mimowolne skurcze miesni, prowadzacq do skrecania i wyginania
réznych czesci ciata, przez co chory przyjmuje nienaturalng
postawe. Choroba moze obejmowac wiele okolic ciata (tzw.
dystonia uogdlniona) lub moze dotyczyc tylko jednej okolicy (tzw.
dystonia ogniskowa). W wiekszosci przypadkow przyczyna dystonii
pozostaje nieznana. Najprawdopodobniej dochodzi do zaburzenia
funkcjonowania potgczen nen/vowycﬁ w obrebie jgder podkorowych
tj. gteboko potozonych struktur mézgu. Dystonia nie zaburza innych
prawidtowych funkcji mézgu. Na przyktad, osoby z dystonig majg
prawidfowo rozwinigty intelekt, osobowo$¢, pamiec, emocje, wzrok,
stuch i funkcje seksualne.

KTO CHORUJE NA DYSTONIE

Dystonia wystepuje zaréwno u kobiet jak i u mezczyzn. Moze
rozpoczgc sie zarbwno w dziecinstwie jak i wieku dorostym.
Przyjmuje sie, ze w Europie zyje okoto 500 tysiecy osob z tg
choroba.

W JAKI SPOSOB DIAGNOZUJE SIE DYSTONIE

Ze wzgledu na ztozono$¢ choroby u wielu pacjentow

postawienie prawidfowej diagnozy bywa bardzo trudne.
Rozpoznanie choroby opiera sie przede wszystkim na badaniu
neurologicznym wykonywanym przez specjaliste z zakresu choréb
pozapiramidowych. Zwykle konieczne jest wykonanie dodatkowych
badarn laboratoryjnych lub neuroobrazowych (tomografia
komputerowa, rezonans magnetyczny gtowy).

JAKIE SA NAJCZESTSZE RODZAJE DYTONII

e dystonia szyjna (krecz karku, torticollis), w ktérej dochodzi
do zajecia miesni szyi i nieprawidfowego ustawienia gtowy.
Moze to byc¢: skret glowy w jedng strone (torticollis), zgiecie
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gfowy do boku (laterocollis), zgiecie gtowy do tytu (retrocollis),
zgiecie glowy do przodu (anterocollis) lub formy mieszane, kiedy
naktada sie na siebie kilka kierunkéw nieprawidfowego ustawienia
gfowy. Czesto wspotwystepuje drzenie glowy lub szybkie zrywania
miesni karku prowadzgce do potrzgsania gtows.

e kurcz powiek (blepharospasm), w ktérym obserwuje sie skurcze
miesni gérnej potowy twarzy, prowadzgce do nadmiernego,
mimowolnego mrugania lub zaciskania powiek. Jezeli kurcz powiek
wspotwystepuje ze skurczami dolnej potowy twarzy, wowczas
mowimy o zespole Meige'a. Jezeli procesem chorobowym objeta
Jest rowniez zuchwa i/lub jezyk wéwczas méwi sie o dystonii
zuchwowo-jezykowey.

* dystonia krtani to odmiana dystonii, w ktérej dochodzi do
mimowolnego skurczu mie$ni krtani, skutkujgcego przyttumionym
i napietym gtosem.

* kurcz pisarski nalezy do tzw. dystonii zadaniowych. Powstaje
na skutek czestego powtarzania tej samej czynnos$ci np. pisania
(kurcz pisarski) lub grania na instrumencie muzycznym (dystonia
muzykéw).

* dystonia uogédlniona jest rodzajem dystonii, w ktérym mimowolne
skurcze mie$ni obejmujg niemal wszystkie czesci ciata (gtéwnie
tutéw i koriczyny). Ten rodzaj dystonii czesto rozpoczyna sie
w dziecinstwie.

JAK KLASYFIKUJE SIE DYSTONIE

Dystonie klasyfikuje sie ze wzgledu na cechy kliniczne (wiek
wystgpienia objawow, lokalizacja objawdw, przebieg choroby
oraz dodatkowe objawy) oraz ze wzgledu na przyczyne.

1. Podziat ze wzgledu na wiek, w ktorym wystapity pierwsze objawy:
» dystonia o poczatku w niemowlectwie (ponizej 2 roku zycia)
« dystonia o poczatku w dziecinstwie (3-12 lat)
» dystonia o poczatku w okresie dojrzewania (13-20 lat)
» dystonia o poczatku we wczesnej dorostosci (21-40 lat)
dystonia o poczatku w péznej dorostosci (> 40 lat).

silni dzieki nadziei

2. Podziat ze wzgledu na lokalizacje objawow:

» dystonia ogniskowa ograniczona do jednej okolicy ciata
np. kurcz powiek

= dystonia segmentalna obejmuje dwie lub wigcej sgsiadujgcych ze
sobg okolic ciata

» dystonia wieloogniskowa obejmuje dwie lub wigcej nie
sgsiadujgcych okolic ciata

» dystonia uogdlniona obejmuje tutow i co najmniej dwie inne
czesci ciata

- dystonia potowicza (hemidystonia) obejmuje jedng strone ciata.
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3. Podziat ze wzgledu na przebieg choroby:

* postepujgca
* niepostepujgca (stabilna, stata).

4. Podziat ze wzgledu na wspdtistniejgce objawy:
» dystonia izolowana lub wspdtfistniejgca z innym zaburzemem

ruchowym.
= dystonia w przebiegu innych choréb neurologicznych lub
uktadowych.
5. Podziat ze wzgledu na przyczyne: o

Choroba ukfadu nerwowego:
* wystepowanie degeneracji uktadu nerwowego '*‘ﬂ“
«  wystepowanie uszkodzenia strukturalnego uktadu nery
«  brak cech zaréwno degeneracji jak i uszkodzenia st
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Czy istnieje leczenie ?

1. Leki doustne

Jezeli lekarz zdiagnozuje przyczyne
7 choroby wéwczas moze zaproponowac

leczenie przyczynowe. Jezeli jednak
przyczyna pozostaje nieznana, wowczas

stosuje sie leki objawowe, ktére jedynie
‘ zmniejszajg objawy choroby i przynoszg
krotkotrwatg ulge. Czes$¢ z tych lekéw wptywa na

neuroprzekazniki, regulujgc przeptyw informacji w uktadzie
nerwowym. Inne zmniejszajg napiecie migsniowe
i w konsekwencji zmniejszajg nasilenie drzenia i redukujg
skurcze miesniowe. Leki te muszg by¢ przyjmowane w sposéb
ciggty i regularny.

2. Toksyna botulinowa
Leczeniem z wyboru sg iniekcje z toksyny botulinowej. Lek
ten zmniejsza napiecie mie$ni, powodujgc ich rozluznienie.
Efekt ten jest jednak przemijajgcy i dlatego konieczne
Jest okresowe powtarzanie iniekcji (zwykle 3-4 razy
do roku). Lek ten stosowany jest z powodzeniem
od dwudziestu pieciu lat i posiada ugruntowang
pozycje w leczeniu kreczu karku, kurczu
powiek, dystonii zadaniowych, potowiczego
kurczu twarzy, dystonii krtaniowej i zespotu Meige’a.
W Polsce dostepny jest program lekowy dotyczacy
stosowania toksyny botulinowej w dystonii w ramach NFZ

3. Leczenie chirurgiczne

W przypadku, gdy leczenie lekami doustnymi lub podawanie
toksyny botulinowej nie przynoszg efektu, nalezy rozwazy¢
leczenie operacyjne. Zwykle leczenie to proponowane
Jjest osobom z najciezszymi postaciami choroby.

W ostatnich latach coraz czesciej wykonuje sie
zabiegi tzw. gtebokiej stymulacji mézgu (ang. Deep
Brain Stimulation - DBS). Metoda ta polega na
umieszczeniu w moézgu cienkich elektrod, potgczonych
z neurostymulatorem (urzgdzenie podobne do rozrusznika
serca).

GDZIE SZUKAC POMOCY?

Dystonia jest chorobg rzadka i wcigz mato znang wsréd lekarzy
pierwszego kontaktu. Jesli Twoje objawy odpowiadajg dystonii
nalezy skontaktowac sig z neurologiem. Na stronie stowarzyszenia
znajduje sie lista oddziatow i poradni, w ktorych leczy sie dystonie
toksyng botulinowg w ramach programu terapeutycznego NFZ.
Nieocenione wsparcie mozna tez uzyskac od innych chorych

z dystonig, dlatego przy naszym stowarzyszeniu powstata
internetowa grupa wsparcia. Wigcej informacji
znajduje sie na naszej stronie internetowey.

Polskie Stowarzyszenie Oséb Chorych na Dystonie

Jako pierwsza tego typu organizacja w Polsce, zostato powotane
do zycia w grudniu 2010 roku. Stowarzyszenie powstato

Z inicjatywy dr Stanistawa Ochudfo (lekarza Kliniki Neurologii

w Katowicach) oraz kilku jego pacjentéw, ktérzy podjeli inicjatywe
aktywnej dziatalnoSci zmierzajgcej do popularyzacji wiedzy na
temat dystonii i wzajemnej pomocy chorym na te chorobe.

Naszymi gtéwnymi celami s3:

* stanie na strazy, oraz poprawa warunkoéw instytucjonalnych,
technicznych, prawnych i organizacyjnych, umozliwiajgcych
chorym na dystonie godne Zycie oraz pomoc w opiece nad
chorymi z dystonia,

* edukacja i podnoszenie $wiadomosci spoteczenstwa, oraz
decydentéw o dystonii,

» udostepnianie chorym informacji na temat badan, oraz
wszelkich aktywno$ci zwigzanych z dystonig w kraju i na
Swiecie,

* reprezentowanie cztonkow, oraz wspotpraca z organizacjami
na poziomie europejskim,

» tworzenie platformy komunikacyjnej dla ludzi z dystonig.

Jednym z naszych gtdwnych celéw jest zwiekszenie dostepnosci
pacjentéw do refundowanego leczenia toksyng botulinowg, bowiem
jest to, jak na razie najlepsza i dajgca najlepsze efekty terapia
wspomagajgca normalne zycie pacjentoéw chorych na dystonie.
Terapia ta pomaga wielu chorym i gdyby jej nie byto nie mogliby
pracowac zawodowo i funkcjonowaé w spoteczenstwie, a nawet

w zyciu rodzinnym. Przed nami jednak dfuga i ciezka droga, aby
0siggngc i rozwijac zatozone cele. Wiecej o naszej dziatalnosci,
dystonii, oraz jak mozna nas wesprze¢ mozna dowiedziec sie

Z naszej strony internetowey.

Opracowanie merytoryczne:
Dr n. med. Stanistaw Ochudto
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