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Dwudziestu uczestnikéw, w tym jeden przedstawiciel pacjenta, z wielu krajow europejskich, USA i
Kanady, wzieto udziat w 247. organizowanych przez ENMC warsztatach poswieconych obrazowaniu
rezonansem magnetycznym miesni (MRI): pt. wdrazanie rezonansu magnetycznego miesni jako
narzedzia diagnostycznego dla rzadkich kohort miopatii genetycznych. Rezonans magnetyczny pomaga
zdiagnozowaé¢ miopatie genetyczne, identyfikujagc wzdér i zakres wymiany ttuszczu w tkance
miesniowej, oznaki zapalenia miesni i hipotrofie poszczegdlnych miesni lub grup miesni. MRI miesnia
moze zidentyfikowaé odpowiednie miesnie do biopsji, ktérych nie mozna byto dotychczas tatwo
zidentyfikowa¢ klinicznie, a nastepnie moze zmniejszy¢é ryzyko ,negatywnej” lub
niepotrzebnej/bolesne] biopsji. llosciowe badania MRI miesni mozna réwniez zastosowacé do oceny
postepow chordb miesni w nieinwazyjny sposéb, co ma réwniez znaczenie dla oceny skutecznosci i
bezpieczenstwa leczenia w badaniach klinicznych.

Postepy prac w obrazowaniu MRl w okreslaniu wzorcéw obrazowania byly dotychczas mocno
ograniczone, spowodowane niskg czestotliwos¢ wykrywania miopatii genetycznych. Po pierwsze
dlatego, ze wiekszo$¢ badan nad miopatiami ma matg liczbe uczestnikdéw/obrazéw/skanéw, a
dotychczas nie istniat system statego anonimowego udostepniania obrazéw w celu opracowania
wiekszych kohort. Po drugie, umiejetnos¢ interpretacji skanéw obrazujgcych wszystkie miesnie w ciele
(MRI catego ciata; WBMRI) jest ograniczona tylko do kilku osrodkéw, pracujgcych z wiekszymi grupami
pacjentéw i scalonym obrazowaniem miesni. Po trzecie rdéinice w dostepnych protokotach
obrazowania stosowanych w réznych osrodkach utrudniajg tgczenie wynikéw, poniewaz wiekszos¢
wczesniejszych kohort nie obejmowata skandw koriczyn gérnych i tutowia.

Celem warsztatéow ENMC byto zgromadzenie wymaganej wiedzy specjalistycznej w celu ustalenia
znormalizowanych protokotéw MRI miesni, zidentyfikowania kluczowych wynikéw badan obrazowych
dla réznych zaburzen, oméwienia istniejgcych platform obrazowania w celu udostepniania zdjec i
wreszcie opracowania planu edukacyjnego w celu przekazywania wynikéw badan obrazowych szerszej
spoteczno$¢ medycznej. Uczestnicy warsztatdw omowili metody budowania wiekszych grup
obrazowania pacjentéw w skali miedzynarodowej, rozwijajgc systematyczne podejscie i zwiekszajac



wykorzystanie technik obrazowania ilosciowego. Uczestnicy warsztatdw zapoznali sie tez z nowa
internetowg platforma obrazowania MYO-MRI ,,MYO-SHARE” i oméwili koordynacje udostepniania
obrazéw z Europejskimi Sieciami Referencyjnymi ds. Choréb nerwowo-miesniowych (EURO-NMD).
Integracja skonsolidowanych platform obrazowania pozwoli unikngé powielania prac oraz zapewni
lepszg ich adaptacje, wykorzystanie i trwatos¢ wynikdw projektu przez wszystkie zainteresowane
strony. Na koniec warsztaty skupity sie na zapewnieniu specjalistom zasobdéw szkoleniowych dla
radiologdw i klinicystéw majgcych dostep do obrazéw miesni rezonansu magnetycznego, podkreslajac
kluczowe ustalenia MRI gtéwnych i specyficznych miopatii genetycznych, tworzgc internetowy atlas
obrazowania miesni.

Whioski z warsztatéw
Najwazniejsze wnioski z warsztatow i korzysci dla pacjentéw z genetycznymi chorobami miesni:

e Opracowano rekomendacje dotyczace znormalizowanych protokotéw ,najlepszych praktyk”
pozyskiwania obrazowania/skanéw MRI migsni

e Ustanowiono poczgtkowe ramy, aby rozpoczgé rozwdj kohort w celu wykorzystania centralnego
repozytorium obrazowania, MYO-SHARE

e Rozszerzony zostat strategiczny plan edukacyjny w celu zwiekszenia swiadomosci i wiedzy w
Srodowisku radiologicznym / medycznym poprzez opracowanie publicznie dostepnego internetowego
atlasu obrazowania miesni

¢ Lepsze zrozumienie wynikéw obrazowania, zaréwno wyraznych, jak i pokrywajgcych sie, w réznych
podtypach radiologicznych miopatii genetycznych



