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Kaj je zdravljenje z GMS? ..o

Kako mi lahko GMS pomaga? .....cccccoeeerinneccennieecen

Kdaj je najboljsi ¢as, da zacnete razmisljati

o zdravljenju z GMS? ..o
Aliima GMS varnostni profil? ..o
Razumevanje postopka GMS ...

Sistem Medtronic GMS ...

Kako lahko vase odlocitve danes zasditijo vaso

PrINOANOST? e
Nasa podpora, tehnologija in izkusnje ......cccccvevieeniinnee.
Pogosta vprasanja 0 GMS ..o
Vasi viri in podpora za GMS .......ccoviiiiininncieecee
Pogovor z zdravnikom 0 GMS ...

Priprava na pregled ...

*Stevilo edinstvenih bolnikov, ki so prestali vsaditev (1. “novih bolnikov”) od januarja 2020.
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Danes ima vec kot

175.000°

N ljudi koristi od zdravljenja
z GMS druzbe Medtronic
PO vsem svetu
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Priblizno
500.000

odraslih in otrok

C v Evropi trpi za

motnjo gibanja,
znano kot distonija.
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Vec o
distoniji

Distonija je nevroloska motnja gibanja, za katero je znacilno nehoteno
kréenje misic. Ta kréenja prisilijo dolocene dele telesa v ponavljajoce se,
zvijajoce gibe ali bolece polozaje. Distonija je tretja najpogostej$a motnja
gibanja za esencialnim tremorjem in Parkinsonovo boleznijo.’

Trenutno zanjo ne poznamo zdravila in vsi nacini zdravljenja so namenjeni
zmanj$anju simptomov.

Vodilna vloga na podrocju GMS

Ze vec kot 30 let razvijamo tehnologijo GMS in to obliko zdravljenja

skusamo razsiriti na $e ved zdravstvenih stanj. Zdravljenje distonije z

globoko mozgansko stimulacijo (GMS) druzbe Medtronic je v Evropi
odobreno za zdravljenje distonije od leta 2003.

Medtronic je vodilna druzba na svetu na podrodju medicinske tehnologije,
storitev in resitev - vsak dan sluZi milijonom ljudi po vsem svetu.

Dosedaj je ze vec kot 175.000 ljudi prestalo zdravljenje z GMS druzbe
Medtronic za razlicne motnje gibanja, vklju¢no z distonijo. Zdravljenje z
GMS druzbe Medotronic je zdaj standardiziran postopek, ki se izvaja v vec
kot 1200 bolnisnicah po vsem svetu.

Zavezani smo k temu, da vam zagotovimo informacije in podporo, ki jo
potrebujete, da se odlodite, ali je zdravljenje z GMS druzbe Medtronic
prava izbira za vas.

* Stevilo edinstvenih bolnikov, ki so prestali vsaditev (1. “novih bolnikov”) od januarja 2020.
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Kaj je zdravljenje
z GMS? !

-~
-0

Zdravljenje z GMS je zdravljenje motenj gibanja, kot so Zica/-e z elektrodami
distonija, Parkinsonova bolezen in esencialni tremor. druzbe Medtronic

Pri izvajanju zdravljenja z GMS se majhen nevrostimulator
kirursko namesti pod kozo v prsnem kosu ali trebuhu,
podobno kot spodbujevalnik za srce.

Zic z elektrodami in elektrod, ki so namescéene v predelu

Pripomocek posilja elektricne impulze prek podaljskov do % }
4 @
mozganov, ki nadzoruje gibanje. " ,'

Podaljsek/-i
druzbe Medtronic

Ti impulzi motijo nekatera sporocila mozganov, ki povzrocajo
simptome, povezane z distonijo. Zdravljenje z GMS je
reverzibilno in ga je mogoce kadar koli prekiniti z izklopom
nevrostimulatorja ali kirursko odstranitvijo pripomocka.

Programator za bolnika

Programator za bolnika
vam omogoca vklop

in izklop stimulatorja,
preverjanje stanja baterije
in spreminjanje nastavitev
v dolocenih primerih.

—
Baterija

(nevrostimulator)
druzbe Medtronic
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Kako mi lahko
GMS pomaga?

Zdravljenje z GMS druzbe Medtronic pomaga nadzorovati primarne simptome
distonije, kot so misi¢ni krci, zvijanje, nehoteno kréenje in tezave z drzo.

Tukaj lahko izveste vec o prednostih zdravljenja z GMS za distonijo in
varnostnih dejavnikih.

Zelo pomembno je omeniti, da je uspesnost
zdravljenja odvisna od naslednjega:

pomembne invalidnosti z izgubo samostojnosti in slabso
kakovostjo zivljenja.?®

@ Ustrezna kirurska namestitev elektrod GMS.?
@ Ustrezno programiranje nevrostimulatorja.

Ustrezen izbor kandidatov, pri éemer se uposteva vrsta
@ bolezni, trajanje simptomoyv, odziv na zdravila in tveganja
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Postanite

samozavestnejsi,

tako kot Rafael

“Po operaciji se je najbolj izboljsala moja

drza. Pri okrevanju me je najbolj osrecilo,
ko sem lahko Sel dol in gor po stopnicah,
ne da bi se drzal za ograjo.”
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S, lzboljsa kakovost
ﬁ gibanja in drzo

Znadilnosti distonije niso stati¢ne in se razlikujejo
glede na aktivnost. Da bi bolje opredelili klini¢ni potek
in ocenili u¢inkovitost zdravljenja, se ocena resnosti
distonije glede na gibanje telesa in sposobnost
opravljanja vsakodnevnih aktivnosti meri s posebnimi
in dobro znanimi rezultati.’

V skladu s temi kazalniki rezultatov se izboljSanje pri
izvajanju gibov dolocenih delov telesa, kot so odi,
usta, roke in noge, pri vecini bolnikov z distonijo po
zdravljenju z GMS giblje od 34 % do 88 %."%"

{y Izboljsa sposobnost opravljanja
= ysakodnevnih aktivnosti

Izboljsana sposobnost opravljanja vsakodnevnih aktivnosti
(kot so prehranjevanje, higiena, oblacenje, govorjenje,
pisanje in hoja) pri vecini ljudi z distonijo po terapiji GMS
znasa od 27 % do 70 %, kar jim omogoca, da ponovno
pridobijo samostojnost in se ponovno vkljucijo v svoje
socialno Zivljenje."?

OU Zmanjsa potrebo
po zdravilih

Veliko ljudi z distonijo jemlje ve¢ odmerkov razli¢nih zdravil.
Spremljanje teh je lahko tezavno. GMS ni zdravilo in ne
vsebuje zdravil. Zdravljenje z GMS lahko bistveno zmanjsa —
in pri nekaterih ljudeh odpravi — potrebo po zdravilih.™
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Zmanjsa bolecino

Lahko zmanjsa bolecino, ki jo morda obcutite pri distoniji,
zlasti pri cervikalni distoniji."e"?

Vzdrzuje izboljSanje
stanja vec let

Zdravljenje z GMS lahko vzdrzuje izbolj$anje pri izvajanju
gibov in drze ter sposobnost opravljanja vsakodnevnih
aktivnosti vec let.'?1®

Prilagodljivo

Elektri¢na stimulacija je prilagodljiva in jo lahko s pomocjo
vasega nevrologa spremenite glede na vase posebne

potrebe. Za prilagoditev ni potreben nadaljnji kirurski poseg.

Vas nevrolog vam lahko priskrbi majhen ro¢ni programator
za bolnika. Ta programator vam omogoca, da vklopite

in izklopite sistem ali omogocite majhne prilagoditve
stimulacije, ki jih vnaprej programira vasa klini¢na ekipa.

Zdravljenje z GMS druzbe Medtronic ni za vsakogar. Rezultati ne bodo enaki pri vseh.
Za nadaljnje informacije se posvetujte s svojim zdravnikom.
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Zivite bolj
najstnisko, tako
kot Brooke

Ve

v
s

=8l

“Zdravljenje z GMS mi je
spremenilo zivljenje, kon¢no sem
bila brez bolecin, lahko sem se
udobno usedla, spet sem lahko
malo jedla in postopoma sem se
vrnila v Solo.”
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Kdaj je najboljsi Cas,
da zacnete razmisljati
o zdravljenju z GMS?

Lahko ste upravi¢eni do zdravljenja z
GMS, Ce izpolnjujete naslednja merila:#¢

zdravila), vkljuéno z generalizirano in/ali segmentno distonijo,

@ Imate kroni¢no, neobvladljivo primarno distonijo (odporno na

hemidistonijo in cervikalno distonijo (tortikolis).

@ Niste bili uspesni pri obvladovanju simptomov z zdravili.

@ Stari ste 7 let ali veé.

Pravi ¢as, da se s svojim zdravnikom pogovorite o GMS,
je zdaj - tako se lahko seznanite z vsemi moZnostmi in
ukrepate ob pravem casu.

Samo vas zdravnik lahko ugotovi, ali je zdravljenje z GMS

prava izbira za vas. Na koncu brosure boste nasli nekaj
nasvetov o tem, kako se pripraviti na pregled.
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Ne odlasajte,
pogovorite se 0
zdravljenju z GMS s
svojim nevrologom na

5

zaCetku nacrtovanja ) Y

zdravljenja

k] N
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Postanite
aktivnejsi,
tako kot Kamri

“Morda sploh
: ne bi opazili, da
: ima distonijo” _

Casey, Kamrijina mati

.
. .
. .
ooooooo
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Ali ima GMS

varnostni profil?

Kot pri vsaki operaciji so s samim
posegom povezana nekatera tveganja,
ki pa so nizka, ¢e zdravljenje z GMS za
motnje gibanja izvaja izkusena ekipa.?°

e Tveganje za trajne nevroloske
obolevnosti je priblizno 1 %'

e Tako kot pri drugih operacijah lahko
pride tudi do smrti. Tveganje smrti
v 30 dneh po operaciji je 0,4 %.2"

* Tveganje za morebitne hude zaplete,
vkljuéno z znotrajmozgansko
krvavitvijo, je od 1 % do 4 %.2122

Zapleti s pripomockom

Zaradi mehanske obremenitve, ki ji
je sistem izpostavljen, lahko nekateri
zapleti s pripomockom vkljucujejo
naslednje:

» Revizija zice z elektrodami

» Poskodba Zice z elektrodami

» Erozija Zice z elektrodami skozi
lasisce in okuzba

Nezeleni ucinki, povezani s stimulacijo

Pri bolnikih z distonijo so redko
porocali o nezelenih ucinkih,
povzrocenih s stimulacijo, ki pa so
vkljucevali nekatere motnje govora,
kot je disartrija (tezave pri artikulaciji
besed), tezave pri pisanju in hoji.

Vendar je pomembno upostevati,

da so ti nezeleni ucinki obicajno
reverzibilni in jih je mogoce zmanijsati
ali odpraviti s spremembo parametrov
stimulacije (¢eprav lahko v nekaterih
primerih to privede do zmanjsanja
izboljSanja distonije).’™>
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Razumevanje
postopka GMS

S pomodjo povzetka v nadaljevanju izvedite vec o tem, kaj je vklju¢eno v
kirurski postopek zdravljenja z GMS. Ne pozabite, da se lahko trajanje in
postopkovni koraki razlikujejo glede na zdravnika in bolnisnico.

Na splosno lahko pric¢akujete, da bo operacija trajala ve¢ ur. V bolnisnici
boste preziveli nekaj dni zaradi:

Bolni$ni¢na nega

Predoperativna Vstavljanje Zic z Okrevanje Programiranje
ocena elektrodami in
nevrostimulatorja

Vasa kirurska ekipa GMS lahko vklju€uje: nevrokirurga,
specializiranega za zdravljenje z GMS, nevrologa, anesteziologa,
radiologa, druge zdravstvene delavce, kot so nevropsihologi in
medicinska sestra, specializirana za GMS.

18 | Medtronic GMS | Zdravljenje distonije z globoko mozgansko stimulacijo

Postanite
samostojnejsi,
tako kot Amybel

“Da moje zdravljenje z GMS
ucinkuje kot v tem trenutku, je
zame res pomembno in se tezko
spomnim na to, ker zame deluje
tako dobro - tezko si predstavljam
zivljenje brez njega.”
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-y Predoperativha ocena ~* Programiranje
Ta korak je zasnovan tako, da vas in kirursko ekipo pripravi Pripomocek se vklopi ob prvi seji programiranja. Takrat
na operacijo GMS. Morda bo treba izvesti slikanje z MR, se lahko prilagodi tudi zdravila. Programiranje se za¢ne
da se zajame slika vasih mozganov. Slika, posneta z MR, po okrevanju po operaciji. S pomocjo programatorja za
nevrokirurgu pomaga pri nac¢rtovanju in namestitvi zic zdravnika, ki sprejema in posilja signale od in k vasemu
z elektrodami to¢no na pravo mesto. nevrostimulatorju, lahko nevrolog izbere optimalne

parametre stimulacije za nadzor vasih simptomov.

~~ Vstavljanje zic z elektrodami in
™ nevrostimulatorja

Zdravljenje z GMS deluje prek zelo tankih zic, imenovanih
Zice z elektrodami, ki prenasajo elektri¢no stimulacijo od
nevrostimulatorja do vasih mozganov. Z uporabo slik vasih
mozganov vas nevrokirurg namesti zice z elektrodami
natancno v dolocene predele moZzganov. Med tem
posegom boste pod splo$no anestezijo.

Isti dan - ali kmalu po vsaditvi Zic z elektrodami - bo va$
kirurg vsadil nevrostimulator tik pod vaso kljuénico ali
trebuh. Tudi med tem delom posega boste spali. Vas kirurg
bo Zice z elektrodami povezal s pripomockom s pomodjo
raztegljivih podaljskov, ki se jih namesti pod koZo, od
prsnega kosa do vratu in glave.

294 Okrevanje

Na splosno boste nekaj dni po operaciji pripravljeni

na vrnitev domov ali na premestitev v rehabilitacijsko
enoto za programiranje. Okrevanje doma se nato lahko
nadaljuje Se vec tednov. Obicajno je, da Cutite nelagodje
ali bolecino na mestih kirurskega reza, to pa se odpraviz
zdravili. Nevrolog ali medicinska sestra, specializirana za
GMS, se bosta pogovorila o ponovnem zacetku aktivnosti

in vadbah.

20 | Medtronic GMS | Zdravljenje distonije z globoko moZgansko stimulacijo Medtronic GMS | Zdravljenje distonije z globoko mozgansko stimulacijo | 21




Zdravljenja z GMS
MEDTRONIC -

orilagojena potrebam
vsakega posameznika

Nevrostimulator
Percept™ PC s

tehnologijo Brainsense™
Velikost: 68 x 51 x 11 mm

* Brez moznosti polnjenja Tehnologija

* BrainSense™ zajema mozganske signale z
uporabo zice z elektrodami za zdravljenje
med zdravljenjem s stimulacijo v kliniki in
izven nje.

* Primerno za pogojno slikanje celotnega
telesa z MR

* Manjsa baterija in daljsa Zivljenjska doba™

* Zagotavlja razsirjen nadzor simptomov brez
vzdrzevanja

* |dealno za bolnike, ki jim bolj ustreza vsajen
pripomocek z malo vzdrzevanja ali brez
vzdrzevanja

e Zenim pripomockom stimulira dve strani

* Sistemi Medtronic GMS so primerni za pogojno slikanje z MR, kar pomeni, da so varni za slikanje z MR le pod dologenimi pogoji. Ce ti
pogoji niso izpolnjeni, lahko slikanje z MR povzroci segrevanije tkiva, zlasti na vsajenih zicah z elektrodami v mozganih, kar lahko povzro¢i
resno in trajno poskodbo ali smrt. Preden opravite slikanje z MR, se vedno pogovorite z zdravnikom, ki vodi vase zdravljenje z GMS, da
ugotovite, ali ste primerni, in se pogovorite o moznih koristih in tveganjih slikanja z MR. Za nadaljnje informacije pokli¢ite druzbo Medtronic
na &t. +44 (0) 1923 205101.

**\/ primerjavi s prej$njo generacijo pripomocka Activa™ PC.
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Nevrostimulator

Activa™ RC

Velikost: 54 x 54 x 9 mm

» Baterija, ki jo je mogoce polniti

» Primerno za pogojno slikanje z MR

» Napaja se s polnilno baterijo, ki zdrzi
do 15 let™

» Bolnikom ni treba opraviti kirurske
zamenjave vec kot deset let™

» Bolniki se lahko odlodijo za polnjenje
baterije nevrostimulatorja dnevno
ali tedensko z novim brezzi¢nim
polnilnikom

o Zenim pripomockom stimulira
dve strani

Nevrostimulator

Activa™ SC

Velikost: 55 x 60 x 11 mm

» Brez moznosti polnjenja

» Primerno za pogojno slikanje z MR"

» Napaja ga baterija z dolgo zivljenjsko dobo

» Zagotavlja razsirjen nadzor simptomov brez
vzdrzevanja

» ldealno za bolnike, ki jim bolj ustreza vsajen
pripomocek z malo vzdrZevanja ali brez
vzdrzevanja

» Stimulira eno polovico mozganov

24 | Medtronic GMS | Zdravljenje distonije z globoko moZgansko stimulacijo

Smerne zZice z elektrodami ~ -
N

; ™ ~
SenSight DR .
Velikost: 54 x 54 x 9 mm \ \\ NS

« Zice z elektrodami, zasnovane z razmikom
med kontakti za specifi¢cno anatomsko
cilino mesto

» Kirurgu omogodi izbiro ustreznih moznosti
za edinstvene potrebe vsakega bolnika

» Primerno za pogojno slikanje z MR"

» Brezhibno deluje z nevrostimulatorjem
Percept™ PC

Programator za bolnika

Medtronic GMS

» Programator za bolnika za zdravljenje z
Medtronic GMS ima intuitiven vmesnik, ki
spominja na znano potrosnisko tehnologijo

» Bolnikovo napravo in podatke $¢iti z
varnostnimi zmogljivostmi vojaskega razreda

» Bolnikom omogoca diskretno upravljanje
zdravljenja s pripomockom, ki je videti kot
pametni telefon

o Zintuitivnimi ikonami in oznakami je baterijo
laZje preverjati kot kdaj koli prej

» Samodejno ustvariizracun pri¢akovane
Zivljenjske dobe baterije™

» Videoposnetki z vadnicami so na voljo
neposredno v programatorju za bolnika

* Sistemi Medtronic GMS so primerni za pogojno slikanje z MR, kar pomeni, da so varni za slikanje z MR le pod dolo¢enimi pogoji

Ce ti pogoji niso izpolnjeni, lahko slikanje z MR povzroéi segrevanje tkiva, zlasti na vsajenih Zicah z elektrodami v mozganih, kar lahko
povzrodi resno in trajno poskodbo ali smrt. Preden opravite slikanje z MR, se vedno pogovorite z zdravnikom, ki vodi vase zdravljenje
z GMS, da ugotovite, ali ste primerni, in se pogovorite o moznih koristih in tveganijih slikanja z MR. Za nadaljnje informacije poklicite

druzbo Medtronic na §t. +44 (0) 1923 205101.

Pripomocki Activa™ RC, ki izpolnjujejo pogoje za 15-letno podaljsanje Zivljenjske dobe, so tisti, pri katerih je bil uspesno opravljen
prenos podatkov z aplikacijo A610 na programatorju za zdravnika Medtronic Activa™, preden so dosegli konec Zivljenjske dobe (EOS).
*** kadar se uporablja skupaj z nevrostimulatorjem Percept™ PC.

T Pod doloéenimi pogoji; glejte odobreno oznako.
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/a vas
naredimo vec

Druzba Medtronic zagotavlja storitve in
tehnologije, ki omogocajo optimizacijo
vase operacije, kot so moznost slikanja in
snemanje mozganskih signalov. Prav tako
smo zavezani k podpori kirurske ekipe, da
bi pomagali ¢im bolj izboljsati klini¢ne izide.

IzboljSanje kakovosti gibanja
indrze/ zdravljenjem z
GMS druzbe Medtronic

sega od 34 %
40 88 Yon
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Kako lahko vase
odlocitve danes
zascitijo vaso prihodnost?

7/70

bolnikov z motnjami gibanja, ki so primerni
za zdravljenje z GMS, bo morda potrebovalo
slikanje z MR v 10 letih po vsaditvi®*

Kaj je slikanje z MR?

Slikanje z MR je okrajSava za slikanje z magnetno resonanco (angl. Magnetic
Resonance Imaging - MRI) in je neinvazivha metoda za pregledovanje organov,
tkiv in skeletnega sistema. Slikanje z MR se uporablja za diagnosticiranje vzrokov
pogostih zdravstvenih stanj srca, mozganov in hrbtenice. Ustvarja slike visoke
locljivosti, ki pomagajo pri diagnosticiranju razli¢nih tezav.

V primerjavi s CT (rentgenskim slikanjem) je slikanje z MR varnejse, vasemu
zdravniku pa zagotavlja veliko vec¢jo moznost za pravilno diagnozo. Danes je to
najprimernejsi nacin diagnosti¢nega slikanja za mnoga bolezenska stanja, tako
v smislu smernic kot klini¢ne prakse.?>2¢

Prvi nabor pripomockov za pogojno uporabo pri slikanju celotnega telesa z MR

Druzba Medtronic nudi prvi nabor pripomockov GMS, ki podpirajo slikanje
celotnega telesa z MR na svetu.” Ljudje z distonijo z vsajenimi sistemi GMS se
lahko ¢utijo pomirjene, saj vedo, da imajo z ustreznimi zascitnimi ukrepi moznost
slikanja z MR. .
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Odlocitve o

zdravljenju, ki jih
sprejmete danes,
lahko vplivajo na

vaso prihodnost

* Sistemi Medtronic GMS so primerni za pogojno uporabo pri slikanju z MR, kar pomeni, da so varni za slikanje z MR le pod dolo¢enimi
pogoji. Ce ti pogoji niso izpolnjeni, lahko slikanje z MR povzrodi segrevanje tkiva, zlasti na vsajenih zicah z elektrodami v mozganih, kar
lahko povzroéi resno in trajno poskodbo ali smrt. Preden opravite slikanje z MR, se vedno pogovorite z zdravnikom, ki vodi vase zdravljenje
z GMS, da ugotovite, ali ste primemi, in se pogovorite o moznih koristih in tveganijih slikanja z MR. Za nadaljnje informacije pokli¢ite druzbo
Medtronic na $t. +44 (0) 1923 205101.
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Nasa podpora,
tehnologija in
izkusnje -
VSe samo za vas

Medtronic je vodilna druzba na svetu na podrocju medicinske .
tehnologije, storitev in resitev - vsak dan sluzi milijonom ljudi po .
vsem svetu. Vase zdravljenje z GMS druzbe Medtronic bo podprto .
z desetletji nasih raziskav, inovacij in izkusenj. Nasa tehnologija je

zasnovana tako, da izpolnjuje vase potrebe danes in v prihodnosti. :

Zagotavljamo vam vire brez primere in osebno podporo, medtem .
ko se odlocate, ali je zdravljenje z GMS prava izbira za vas. .

Zavezani smo k temu, da vam zagotovimo
informacije in podporo, ki jo potrebujete, da
se odlocite, ali je zdravljenje z GMS druzbe
Medtronic prava izbira za vas.

& P

* Sistemi Medtronic GMS so primerni za pogojno slikanje z MR, kar pomeni, da so varni za slikanje z MR le pod dologenimi pogoji. Ce ti
pogoji niso izpolnjeni, lahko slikanje z MR povzroci segrevanie tkiva, zlasti na vsajenih Zicah z elektrodami v mozganih, kar lahko povzroci
resno in trajno poskodbo ali smrt. Preden opravite slikanje z MR, se vedno pogovorite z zdravnikom, ki vodi vase zdravljenje z GMS, da
ugotovite, ali ste primerni, in se pogovorite o moznih koristih in tveganjih slikanja z MR. Za nadaljnje informacije pokli¢ite druzbo Medtronic
na st. +44(0) 1923 205101.
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Vodilna vloga na podrocju GMS

Globoko mozgansko stimulacijo so zaceli uporabljati leta 1987 in
druzba Medtronic ima vse od takrat vodilno vlogo na tem podrodju.
Leta 2003 je zdravljenje distonije z globoko mozgansko stimulacijo
Medtronic GMS prejelo oznako CE in izvzetje pripomocka za
humanitarne namene s strani ameriske uprave za hrano in zdravila
(Food and Drug Administration) za zdravljenje motenj gibanja distonije.

Dostop do slikanja z MR kjer koli
na telesu

Zavedamo se, da je pomembno, da imate varen” dostop do

slikanja z MR, ¢e ta pomemben test potrebujete za diagnosticiranje
zdravstvenega stanja ali poskodbe. Nudimo prve pogojno primerne
sisteme za slikanje celotnega telesa z MR, kar pomeni, da je pod
doloc¢enimi pogoji z nekaterimi pripomocki Medtronic GMS varno
opraviti slikanje kjer koli na telesu.

Prilagojeno za vas

Vas zdravnik programira vas sistem GMS, da vam zagotovi kar
najboljsi nadzor nad simptomi. Ker se vasi simptomi spreminjajo
skozi ¢as, je mogoce programiranje spremeniti in prilagoditi s
tehnologijo BrainSense™.

Zmanjsanje nezelenih ucinkov

GMS lahko povzrodi poslabsanje nekaterih simptomov ali vpliva na vas
govor. Vas zdravnik lahko prilagodi nastavitve, da zmanjsa nezelene
ucinke in hkrati zagotovi najbolj$i mozni nadzor nad simptomi.

Ohranite moznosti za prihodnost odprte

V nasprotju z nekaterimi operacijami pri distoniji je globoka
mozganska stimulacija reverzibilna. Sistem je v vedini primerov
mogoce izklopiti ali odstraniti in ne bo omejil vasih prihodnjih
moznosti zdravljenja.
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Pogosta vprasanja

o GMS

Ali GMS preprecuje osebi uporabo
prihodnjih zdravljenj ali zdravil, ki se
lahko pojavijo?

Ne. Zdravljenje z GMS ne bo
zmanijsalo Stevila prihodnjih moZnosti
za zdravljenje. Zdravljenje z GMS je
reverzibilno in sistem se lahko odstrani.

Je GMS nekaj, kar se uporabi kot
zadnja moznost?

Zagotovo ne. Pravi Cas, da se s svojim
zdravnikom pogovorite o GMS, je
zdaj - tako se lahko seznanite z vsemi
moznostmi in ukrepate ob

pravem casu.

Ce z zdravljenjem z GMS preved
odlasate, morda ne bo moglo
pomagati toliko, kot bi lahko.

Ali bom ¢util/-a stimulacijo?

Mnogi ljudje s sistemom GMS sploh ne
bodo cutili stimulacije. Nekateri ljudje
lahko ob prvem vklopu stimulacije
zacutijo kratek obcutek $¢emenja. Ce
se stimulacija spremeni ali postane
neprijetna, je treba nemudoma
poiskati zdravnika.
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Kako ucinkovito je zdravljenje z GMS?

Zdravljenje z GMS razsirja nadzor nad
gibalnimi simptomi distonije, ki ga ze
imate z zdravili.

Zelo pomembno je omeniti, da je

uspesnost zdravljenja GMS druzbe

Medtronic odvisna od naslednjega:

e Ustrezen izbor kandidatov, pri ¢emer
se uposteva vrsta bolezni, trajanje
simptomov, odziv na zdravila in
tveganja pomembne invalidnosti
z izgubo samostojnosti in slabso
kakovostjo zivljenja.?®

e Ustrezna kirurska namestitev
elektrod GMS.2

* Ustrezno programiranje
nevrostimulatorja.

IzboljSana sposobnost opravljanja
vsakodnevnih aktivnosti (kot so
prehranjevanje, higiena, oblacenje,
govorjenje, pisanje in hoja) pri vedini
bolnikov z distonijo po zdravljenju

z GMS znasa od 27 % do 70 %, kar
jim omogoca, da ponovno pridobijo
samostojnost in se ponovno vkljudijo
v svoje socialno Zivljenje.'?4

-,
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Kako dolgo bo trajalo, da bo
zdravljenje z GMS zacelo
delovati po posegu vsaditve?

Obicajno se sistem GMS ne aktivira,
dokler bolnik po operaciji ne okreva.
Ko se aktivira, se lahko motedi simptomi
zmanijs$ajo. Optimalne rezultate
obicajno dosezemo po veckratnih

sejah programiranja z zdravnikom

ali medicinsko sestro, ki programira

napravo.

* Pripomocki Activa™ RC, ki izpolnjujejo pogdje.za

dobe, so tisti, pri katerih je bil uspe3no opravljen'pre odatko

Se bodo moji simptomi izboljsali
takoj po operaciji?

Odvisno od centra se lahko sistem GMS
aktivira 1-2 dni ali ¢ez nekaj tednov po
operaciji. Vasi simptomi se bodo zaceli
zmanijsevati nekaj dni po aktivaciji,
vendar je izboljsanje distonije postopno
in lahko traja tedne ali mesece, da
doseZe svoj polni obseg. V tem casu

bo zdravstveni delavec, ki programira
napravo, skupaj z vami opravil vec sej
programiranja, da doseze optimalne
rezultate. Za ucinkovitejSe obvladovanje
pricakovanj je pomembno, da se
zavedate zakasnitve ucinkov zdravljenja.

Za vec pogostih vprasanj in
dodatne informacije obiscite
nase spletno mesto:
http://www.medtronic.com/uk-
en/patients/treatments-therapies/
neurostimulator-dystonia.html

aplikacijo A610

na programatorju za zdravnika Medtronic Activa, preden so dosegli konec Zivljenjske

dobe (EOS).
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Ali je zdravljenje z GMS trajno?

Ne. Zdravljenje z GMS je prilagodljivo,
tako da je mogoce stimulacijo s¢asoma
spremeniti, da se ohrani nadzor nad
bolnikovimi simptomi. Sistem je
mogoce tudi izklopiti ali po potrebi
kirursko odstraniti.

Kako dolgo deluje nevrostimulator?

Odvisno od uporabljenega modela

in kolic¢ine elektri¢ne stimulacije, ki

je potrebna za nadzor simptomov
posameznega bolnika, lahko baterija,
ki napaja nevrostimulator, zdrzi

od 2 do 15 let*, odvisno od tega,

ali je sistem mogoce polniti ali ne.

V mnogih primerih se bolnikom z
distonijo priporocajo nove baterije, ki
jih je mogoce polniti, da bi se izognili
pogostim kirurskim zamenjavam, ki

so pri distoniji pogoste zaradi visoke
porabe energije. Vendar se morajo

o izbiri sistema zdravniki in bolniki
medsebojno pogovoriti, da zagotovimo,
da je izbira primerna za vsak posamezen
primer. Ko je ¢as za zamenjavo baterije,
se rez nad stimulatorjem ponovno
odpre (obicajno z lokalno anestezijo),
star pripomocek odstrani in vsadi nov.
Ta postopek obicajno traja priblizno

30 minut - 1 uro.

Ali je mogoce nadaljevati z
obicajnimi vsakodnevnimi
aktivnostmi?

V prvih nekaj tednih po operaciji se
morajo bolniki, ki so bili podvrzeni GMS,
izogibati naporni dejavnosti, premikom
roke ¢ez ramo in pretiranemu raztezanju
vratu. Vsak posameznik se mora s svojim
zdravnikom pogovoriti o postopnem
preizkusanju aktivnosti, ki so bile pred
operacijo tezke.

Koliko kontrolnih pregledov pri

ekipi za GMS bom potreboval/-a po
operaciji?

Stevilo in ¢asovno obdobje kontrolnih
pregledov je odvisno od vec dejavnikov
in o njih se je treba posvetovati z ekipo
za GMS in referenénim nevrologom.

Ali bom lahko opravil/-a slikanje
z MR s sistemom GMS?

Priblizno 7 od 10 bolnikov z motnjami
gibanja, ki so primerni za zdravljenje z
GMS, bo morda potrebovalo slikanje
zMR v 10 letih po vsaditvi.?* Druzba
Medtronic je edina, ki nudi sisteme
GMS, ki so odobreni z oznako CE za
slikanje celotnega telesa z MR, ki se
lahko izvede pod dologenimi pogoiji. Ce
je predpisano slikanje z MR, se morajo
bolniki pogovoriti s svojim zdravnikom.

Ali bo nevrostimulator viden?

Odvisno od oblike telesa osebe je lahko
nevrostimulator mogoce opaziti kot
majhno izboklino pod kozo. Vendar je ta
nacin zdravljenja popolnoma vsadljiv in
na splo$no ni viden navzven.
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Vasi viri in
podpora za GMS

Telefonska linija za tehniéno pomo¢ bolnikom, ki se zdravijo z GMS -
kako lahko pomagamo?

Telefonska linija za pomoc¢ ponuja osredniji kanal podpore za ljudi z
vsajenimi pripomocki za nevromodulacijo druzbe Medtronic in njihove
zdravnike. Telefonska linija za pomo¢ nudi podporo pri tehni¢nih
vprasanjih in vprasanjih, povezanih z uporabo pripomockov za
nevromodulacijo druzbe Medtronic.

Telefonska linija za pomo¢ Medtronic GMS: +44 (0) 1923 205101

Ve¢ informacij o GMS je na voljo na spletnem mestu druzbe Medytronic:

http://www.medtronic.com/uk-en/patients/treatments-therapies/
neurostimulator-dystonia.html
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Postanite bolj
opolnomoceni,
tako kot
NEYEIE!

“Zelim navdihniti ljudi z distonijo in jim
povedati: 'Tudi ¢e mislite, da boste
svoje zivljenje preziveli na invalidskem
vozic¢ku, ne smete nikoli obupati.
Obstajajo ljudje in tehnologije, ki vam
lahko pomagajo do boljsega zivljenja.”
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Pogovor z zdravnikom

o GMS

Ko boste pripravljeni zadeti pogovor
o GMS, poisdite nevrologa, ki je
specializiran za zdravljenje distonije.
Pravi zdravnik bo razumel vase
potrebe in moznosti zdravljenja ter
bo vas partner na tej poti.

Specialist za motnje gibanja je
nevrolog z dodatnim usposabljanjem
za motnje gibanja, kot je distonija. Ti
strokovnjaki imajo izku$nje s celotnim
obsegom mozZnosti zdravljenja. Tudi

nekateri splo$ni nevrologi imajo
izkusnje z zdravljenjem distonije.

Ne glede na to, ali greste k
splosnemu nevrologu ali specialistu
za motnje gibanja, bodite iskreni

o svojih simptomih in o tem, kako
deluje vase zdravljenje. Pozanimajte
se o drugih mozZnostih, ki bi jih lahko
preizkusili. In ne oklevajte, Ce zelite
dobiti $e drugo mnenje.

Priprava na pregled

Tukaj je nekaj vprasanj, ki vam bodo v pomo¢ pri pripravi na pregled:

1. Kako moteci morajo biti moji simptomi, preden lahko zacnem
razmisljati o zdravljenju z GMS kot moZnosti zdravljenja?

2. Kako se GMS primerja z drugimi moZnostmi zdravljenja?

3. Ce pocakam, ali bo zdravljenje z GMS vedno moznost, ki jo lahko izberem?
4. Kaj se zgodi med postopkom vsaditve?

5. Kako se stimulacijo prilagodi?

6. Kako pogosto bom moral/-a hoditi na kontrolne preglede?

7. Kako dolgo bo zdravljenje z GMS pomagalo blaziti moje simptome?
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