Patsiendi teatmik

Teave neile, kes saavad kaelalihaste diistoonia raviks B-tiitipi botuliini
(NeuroBloc®)

Kdesolev teatmik parineb ettevottelt Eisai Europe Limited



Kuigi kdesolev teatmik kirjeldab maningaid olulisi fakte Neurobloci kohta, millest
peaksite teadlik olema, ei asenda see tervishoiutdotajalt saadavat teavet. Vaga olulise
teabe Neurobloci kohta, sh spetsiaalsed hoiatused ja korvalndhud, leiate Neurobloci
pakendisse kaasa pandud patsiendi infolehelt. Kui Teile ei ole veel infolehte antud,
pidage meeles seda kiisida ja hoolikalt labi lugeda.



Kaelalihaste diistooniast ja selle ravist
NeuroBloc®-iga -kuidas kaesolev teatmik Teid
aidata saab?

Teatmikust leiate teavet kaelalihaste distoonia ja NeuroBloc®-i (B-tiliipi botuliin) kohta
abiks selle haiguse ja Teile mddratud ravi olemuse maistmisel. Samuti peaksite lugema

|dbi arstilt saadava NeuroBloc®-i patsiendi infolehe. Teatmikus vaadeldakse kaelalihaste
dustooniat, selle ravi, konkreetselt ravi NeuroBloc®-iga, ja selgitatakse, millega Te selle

seisundi ja ravi puhul kokku puutute.

Oluline on, et Teil oleksid head suhted Teid ravivate arstide ja medddedega. Koik
patsiendid on unikaalsed ja nende vastus ravile on erinev — hea suhe nendega aitab Teil
moista, mida haigus tulevikus tuua voib.

Koos nendega peaksite seadma realistlikud ravieesmargid, mille poole tihiselt piiiielda
ning mis aitavad Teil kaelalihaste diistooniaga elada ja toime tulla.

Tdiendav tugi: kasulik oleks ka kaelalihaste diistooniat pddevate inimestega
kontakteerumine e-posti, telefoni vi isiklike kohtumiste teel. Teiste kaelalihaste
distooniat podevate inimestega voib Teil aidata kontakti luua Euroopa
Diistooniafoderatsioon (www.dystonia-europe.org).

Lisakiisimustega pddrduge oma arsti vi medde poole voi kiilastage veebisaiti
www.neurobloc.com, kus leiate patsiendiinfo alajaotuse.

Loodame, et Teil on kdesolevast teatmikust abi.
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Mis on kaelalihaste diistoonia?

Diistooniad kujutavad endast neuroloogilisi likumishdireid, mis avalduvad erinevates
kehaosades ja tekitavad tahtmatuid lihaskrampe. Fokaalne diistoonia mdjutab ainult Giht
kehapiirkonda.

Kaelalihaste diistoonia (mida teatakse ka kui spastilist kddrkaelsust) on enimlevinud
fokaalse diistoonia liike. Haiguse all kannatab igal aastal tuhandeid inimesi — ainudiksi
Uhendkuningriigis 40 000 inimest — ning peamiselt kahjustab see kaela- ja/voi
olalihaseid juhtivaid ndrve ning pohjustab peapddrdeid ja korduvaid liigutusi. Seetottu
on lihased ebanormaalses asendis, mis tekitab tavaliselt valu ja vdib seostuda
moningaste vdrinatega.

Vastavalt sellele, millised lihased on haigusesse haaratud, voib eristada erinevaid
kaelalihaste diistoonia liike, mille tuvastamisel saab aidata Teid arst.

Kdige levinumaks vormiks on
Torticollis, mille puhul tahtmatud
liigutused haaravad nii pead kui kaela
ning kaela pddramine véib pohjustada
[6ua suunatuse tihe dla poole.

Anterocollis pohjustab [dua
suunatuse rinna poole.

Laterocollis'e puhul on pea the dla
suunas alla kallutatud.

Retrocollise puhul on pea kallutatud
selgroo suunas taha.

LEHEKULG 2



Kellel esineb kaelalihaste diistoonia ja kuidas
see voib mojuda Teile?

Kaelalihaste distoonia esineb tavaliselt iile 40-aastastel inimestel ja sagedamini naistel
kui meestel. Stimptomid voivad varieeruda kergekujulistest raskekujulisteni ja need
seostuvad tihti sagedasti valu ja/vdi vdrisemisega. Need vdivad jddda muutumatuks,

halveneda. Umbes 20%-I inimestest voivad simptomid moneks ajaks kaduda, ent
enamikel juhtudel korduvad need uuesti. Haigus mojub inimestele erinevalt ja seetdttu
on esmakordse diagnoosi puhul vdimatu selle kulgemist ennustada.

Milliseid siimptomeid v6ib kaelalihaste
diistoonia puhul eeldada?

Kaelalihaste diistoonia areneb tavaliselt vdlja jarkjdrguliselt ning seda iseloomustavad
jark-jdrqult tugevnevad pea ja/voi kaelalihaste krambid, mis tingivad pea ja kaela
valeasendi. Lisaks voib esineda ka alljdrgnevat:

- pea ja kaela piiratud liikumisulatus, mis raskendab autoga sdidu voi muu tegevuse
djal (il 0la vaatamist ning selliste lihtsate toimingute naqu riietumine, raamatu vi
arvutimonitori vaatamine, sooritamist;

- siimptomid dgenevad stressijargselt;
- siimptomid paranevad ildiselt ddvestumise vGi magamise jdrel.

Teil vivad esineda mdned voi kik nimetatud siimptomid, aga nende raskusaste on
individuaalselt erinev.
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Mis pohjustab kaelalihaste diistooniat?

Kaelalihaste distoonia tdpset pdhjust ei ole siiani valja selgitatud. Tavaliselt edastab aju
lihastele keemilisi signaale, mis tagab nende liigutuste sujuvuse ja juhitavuse — ks
taolistest signaali edastajatest on atsetiililkoliin. Kaelalihaste diistoonia puhul arvatakse,
et iileliigne kogus atsetiiilkolliini tekitab lihaste pinget ja dileliigset aktiivsust. Mdnedel
kaelalihaste diistooniat podevatel inimestel on taheldatud eelnevat pea- voi
kaelavigastust, aga selle seotust distooniaga ei ole veel vlja selgitatud ja nouab
tdiendavat uurimist. Nagu muude haiguste puhul, mdngivad selle seisundi tekkimisel
toendoliselt oma osa ka geneetilised ja keskkondlikud tegurid.

Kaelalihaste diistoonia véimalikud péhjused

)

Pea- voi kaela-

vigastus/trauma

Sensoorsed

) Kaelalihaste diistoonia

Geneetilised

Keskkondlikud

LEHEKDLG 4



Kuidas kaelalihaste diistooniat diagnoositakse?

Kaelalihaste diistoonia siimptomid véivad olla kuid vdi isegi aastaid ebamddrased ja
vahelduvad (nt tiksnes juhuslikud tahtmatud pealiigutused), mis muudab haiguse
diagnoosimise keerukaks. Kui perearst voi neuroloog Teil siiski selle haiguse diagnoosib,
pohineb see monel voi koigil alljdrgnevatel tequritel.

Teie siimptomid — nende hulka véivad kuuluda:
- probleemid kaelaga/6lavalu 4/- vdrisemine;

- ebanormaalsed pea- ja/voi kaelaliigutused;

- raskused igapdevaste toimingute sooritamisel.

Leiud libivaatusel — nende hulka véivad kuuluda:
- teatud vdi kdigi kahjustatud lihaste paksenemine koos piiratud liikumisulatusega;
- ebanormaalsed pea- ja/voi kaelaasendid +/- vdrisemine.

Diagnoosi kinnitamiseks ei ole konkreetset testi — laboratoorsed katsete ja piltdiagnostika
tulemused on tihti normaalsed ning neist ei ole seetdttu abi kaelalihaste diistoonia
diagnoosimisel.

Kuidas mojutab kaelalihaste diistoonia mu elu?

Haigusseisundi moju ja selle raskusaste on inimestel erinev, seetttu on diagnoosi
panemisel voimatu ennustada, millega Teie voi Teie arst arvestada voiks. See, kuidas
haigus konkreetselt Teil avaldub, selqub alles aja jooksul. Teil tuleb arvestada sellega, et
teatud igapdevaste toimingute, nt auto juhtimine ja kirjutamine, sooritamine voib
muutuda keerukamaks. See aga soltub Teie haiguse kulust ja Teie ravi edukusest. Kui Teil
tekib raskusi mone igapdevase toimingu sooritamisega, vGib abi olla fiisioteraapiast ja
muust tdiendavast ravist, mis toob kaasa lodvestumise ja simptomite leevenemise.
Siinkohal tuleb taas meenutada, kui oluline on koostdd Teie arstiga, et saaksite just sellist
abi, mis aitab Teil oma haigusega toime tulla.
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Kas kaelalihaste diistooniast on voimalik
paraneda?

Kuigi teadaolevalt ei saa haiqust tdielikult valja ravida, on distoonia simptomeid
voimalik kontrollida suukaudsete ravimite, taiendavate teraapiate ja/voi botuliini
stisteraviga.

NB! Teatud kaelalihaste diistooniat padevate inimeste vditel on voimalik leevendada
stimptomeid teatud asendite voi , sensoorsete trikkide” abil, nt peaasendi korrigeerimine,
puudutades ndqu, kaela voi pead kde vi mone objektiga, nditeks pliiatsi voi prillidega.

Kuidas kaelalihaste diistooniat ravitakse?

Erinevad ravid simptomite leevendamiseks aitavad Teil oma elu voimalikult normaalselt
edasi elada. Uldiselt vGib raviks kasutada mitmeid erinevaid meetodeid: suukaudsed
ravimid, tdiendav teraapia, toksiinravi ja kirurgiline operatsioon. Saate nendest rddkida
oma arstiga ja otsustada, milline meetod sobib Teile kdige paremini.

Suukaudsed ravimid

- Nendest tuleks mainida antikoliinergilisi ravimeid (nt triheksifenidiiil), bensodi-
asepiine (diasepaam) ja GABA-agoniste (baklofeen).

Tdiendav (mittemeditsiiniline) ravi — kasulik igal ajal

- Fiisioteraapia voib aidata riihti parandada ja erinevate lihasriihmadega tootamine
suurendada liikumisulatust.

- Abivdib olla ka psiihholoogilisest ravist ja ndustamisest, mis aitab Teil toime tulla
alanenud enesehinnangust, depressioonist ja sotsiaalsest isoleeritusest tulenevate
tunnetega, mis kaelalihaste diistooniat podevatel inimestel tihti esinevad.
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Botuliiniravi

Botuliini stisteravi on laialt levinud meetod kaelalihaste diistoonia ravis ning see voib
aidata kaasa patsiendi simptomite leevendamisele.

Mis on botuliin?

Botuliinid on valgud, mida looduslikul viisil toodavad Clostridium botulinum’i nimelised
bakterid. Adrmiselt vikses koguses botuliini siistimine diliaktiivsetesse lihastesse aitab
neid lodvestada ning voimaldab tavaliselt hdsti talutavat ja sageli t6husat kaelalihaste
distoonia ravi, kui seda kasutatakse arstliku jrelevalve all.

Kas erinevatel botuliinidel on Gihesugune toime?

Kaelalihaste diistoonia ravis on heaks kiidetud erinevat tiitipi botuliine, mis killl
(iksteisest Gilesehituselt ja toimelt moningal mddral erinevad, kuid avaldavad ndrvidele ja
lihastele iihesugust toimet. Arst valib Teie jaoks kdige sobivama tiibi.

Kirurgiline operatsioon

- Seda kaalutakse ainult patsientide puhul, kellele muud ravimeetodid toimet ei avalda.
Siiski ei tule see koigi puhul kdne alla ning dildiselt kaalutakse seda viimasena
voimalikest ravimeetoditest.
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Botuliiniravi NeuroBloc®-iga

Mis on NeuroBloc®?

NeuroBloc® on puhastatud lahus, mis sisaldab bakter Clostridium botulinum’i poolt
tekitatud B-tiitipi botuliini.

Botuliinide kasutamine kaelalihaste diistoonia ravis on levinud ja seda on kdesolevas
teatmikus eespool kdsitletud.

NeuroBloc® on B-tiiiipi botuliin, mida Euroopa Liidus turundab Eisai.

| | J
Kuidas NeuroBloc® toimib? m

.

Otse lihasesse stistitult blokeerib NeuroBloc® sarnaselt teistele botuliinidele valgu, mis
tavaliselt kutsub esile atsetiiilkoliini vabanemise. Atsetiiiilkoliin vahendab keemilisi
signaale lihaste kokkutombumiseks. Atsetiiilkoliini vabanemist takistades voib
NeuroBloc® vahendada lihaste kokkutombumisi ja krampe, neid lodvestada ning sel
moel Teie simptomeid leevendada.
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Kas NeuroBloc® on mulle sobiv?

Te ei tohiks saada NeuroBloc®-i ravi alljirgnevatel juhtudel:

- olete allergiline mone selle ravimi koostisaine suhtes;
- pdete monda muud ndrvi- voi lihaste haiqust, eriti lihasndrkust tekitavat —haigust;
- olete rase voi imetate rinnaga.

Olge NeuroBloc®-i osas ettevaatlik ja teavitage oma arsti
alljgrgnevatel juhtudel:

- Te pdete veritsustGbe (nt hemofiilia) voi Teid ravitakse trombide valtimiseks sellise
ravimiga naqu varfariin;

- Teil on probleeme kopsudega;

- Teil tekivad pdrast NeuroBloc®-i stistimist neelamisraskused. Harvadel juhtudel voivad
raskekujulised neelamisraskused pohjustada toidu voi vedeliku sattumist kopsudesse
ning pohjustada surmaga loppeda voivat kopsupdletikku.

Kui moni dsjanimetatud juhtudest kehtib Teie puhul, informeerige sellest oma arsti.

NeuroBloc® ei oleette néhtud kasutamiseks lastel.
Alla 18-aastastele on NeuroBloc ®-i manustamine Gildjubul vélistatud.

Muude ravimite manustamine

Teatage oma arstile, kui votate infektsioonivastaseid antibiootikume. Kirurgilise
operatsiooni puhul teatage arstile, kui Teile on manustatud NeuroBloc®-i, sest see voib
hdirida enne {ildtuimestust antavate ravimite toimet.

Teavitage oma arsti voi apteekrit, kui kasutate vdi olete hiljuti kasutanud muid ravimeid,
sh neid, mida Teile vdlja kirjutatud ei ole.
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Kuidas Teile NeuroBloc®-i manustatakse?

NeuroBloc® on valmiskujul lahus, mida Teie arst void meddde manustab vdikse
siistlaga otse kaelalihaste diistooniast kahjustatud lihastesse. Manustatava
NeuroBloc®-i koguse otsustab arst. Tavaliselt manustatakse 10 000 Gihikut, aga kogus
voib olla ka suurem voi vdiksem vastavalt arsti otsusele ja Teie eelnevale ravivastusele
NeuroBloc®-i manustamisel. Vdiksemate lihaste puhul voib olla tarvilik 1-2
injektsiooni lihase kohta, suuremate puhul aga 3-4, et tagada botuliini joudmine
lihases ettenahtud kohtadeni. Oige siistekoha méaramiseks vaib arst kasutada
elektromiiogrammi (EMG) voi monda muud seadet. Edasine annus soltub lihaste
reaktsioonist ravile.

Mida voib oodata NeuroBloc®-i siistimise jarel ja
kui tihti Te ravi vajate?

Moned inimesed tunnevad ajutise nahtusena siistekohal kipitust voi norka valu.
Siistimise kasutequr ja simptomite leevenemine ilmnevad 7-14 pdeva jooksul ning
need voivad kesta 12-16 nddalat — tavaliselt jargmise stistimiseni. Siiski on iga patsient
unikaalne ja monedel on maksimaalse kasutequri saavutamiseks tarvis mitmeid
siistimiskordi. Arge kaotage lootust, kuiTe i téhelda koheselt suuri muutusi: arst jatkab
Teiega koostddd parimate tulemuste saavutamiseks.
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Kas NeuroBloc®véib pohjustada korvalndhte
vOi —toimeid?

Nagu muudki ravimid vGib NeuroBloc® pdhjustada korvalnahte, kuid mitte kdigil.
NeuroBloc®-i korvalndhud on dildiselt ndrga voi mooduka tugevusastmega, ajutised,
isetaanduvad ja enam levinud suuremate annuste puhul.

Ndhud voivad ilmneda siistekohast erinevas piirkonnas moni paev vdi nddal parast sisti.
Vidite taheldada suukuivust ja/voi neelamise raskenemist voi ohupuudust. Harvadel
juhtudel voib neelamisraskus olla tsine ning pohjustada lambumist. Esmakordse vi
dgeneva neelamisraskuse, ldmbumise voi hupuuduse korral otsige viivitamatult
meditsiinilist abi.

Samuti voite Te siistimisjdrgselt kogeda monda alljargnevatest:

Viga sageli esinevad kérvalndhud (taheldatakse toendoliselt rohkem kuiigal 10.
patsiendil)

« Suukuivus

- Neelamisraskus

- Peavalu

Sageli esinevad korvalndhud (tdheldatakse toendoliselt vahem kuiigal 10.
patsiendil)

- Narkus, valu voi lihaskangus kogu kehas
- Kaelavalu

- Seedehdired

- S00gi ja joogi maitse muutumine

- Hadletdambri muutumine

- Nagemise halvenemine

- Ulemise silmalau rippumine

- Oksendamine

- Kohukinnisus

- Gripilaadsed stimptomid

« JOu- voi energiakadu
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Samuti on voimalik torticollisee (kontrollimatud pealiigutused) siistijargne dgenemine.

Mis tahes korvalndhu dgenemisel voi muu kdesolevas teatmikus mittemainitud
korvalnahu esinemisel teatage sellest oma arstile voi apteekrile.

NB! Teie arst peaks olema teadlik nii kaelalihaste diistoonia eelnevast ravist kui ka
muudest ravimitest, mida hetkel manustate.

NeuroBloc®-i manustamisel teatatud korvalndhtude tdisloetelu, selle manustamise
hoiatuste ja ettevaatusabindudega tutvumiseks kiisige oma arstilt ravimiga
kaasaskdivat patsiendi infolehte.

Oluline

Pdrast NeuroBloc®-i ravi hingamisraskuste, lambumistunde voi uute dgenevate
neelamisraskuste tekkimisel peate viivitamatult meditsiinilist abi otsima.

Kuidas Teie NeuroBloc®-i ravi jatkub?

Kuna patsiendid erinevad iiksteisest, tootab arst Teiega ning kohandab NeuroBloc®-i
annuse aja jooksul selliseks, mis tagab Teie kaelalihaste diistoonia siimptomite
maksimaalse leevenemise voimalikult minimaalsete kdrvalndhtudega.

Ravieesmargid

Toksiinravi oluliseks osaks on arutada arstiga ravieesmarke ja kohandada neid Teie
vajadustele vastavaks, nt vastavalt sellele, millist igapdevast elustiili Te voimalusel
sooviksite.
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Taiendav tugi

Nagu muudegi haigusseisundite puhul on parim, kui inimesed rddgivad kdigist oma
probleemidest neid ravivate arstide ja medddedega. Tdiendavat tuge ja teavet leiab ka
alljdrgnevast allikast:

EUROOPA DUSTOONIAFODERATSIOON (EDF)

EDF voimaldab teavet ja tuge kdigile eri liiki diistooniat podevatele inimestele, aga ka
praktilisi nduandeid Teile ja Teie pereliikmetele haigusega toimetulekuks. EDF-il on
erinevates riikides liikmestihingud, millega kontakteerudes saate leida Gihendust teiste
sama haiqust podevate inimestega.

Kiilastage foderatsiooni veebisaiti aadressil www.dystonia-europe.org.
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